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INDIRIZZ0O D’OMAGGIO AL SANTO PADRE

Beatissimo Padre,

Tutti i partecipanti alla XXIII Conferenza Inter-
nazionale sulla cura pastorale dei bambini malati,
provenienti da 67 Paesi, salutano con devozione
Vostra Santita e La ringraziano di cuore per la pa-
terna bonta nell’averci ricevuto alla fine dei nostri
Lavori. Ella, Santita, ¢ la chiara guida che orien-
tera tutta la Chiesa in questo importante ambito
della Pastorale della Salute.

Santo Padre, dopo aver introdotto il tema in ma-
niera generale, lo abbiamo studiato in tre fasi:
realta, pensiero e pratica pastorale nella cura dei
bambini malati. Nella prima parte, la realta, abbia-
mo considerato la storia di questa cura nella Chie-
sa, I’attuale situazione della mortalita infantile, le
malattie di oggi e il loro impatto nell’ambiente glo-
balizzato; quindi abbiamo riflettuto sull’origine
delle suddette malattie, sia sul piano personale, sia
su quello tecnologico e scientifico, politico ed eco-
logico. Nella seconda parte, il pensiero, abbiamo
esposto i dati della Rivelazione nella Sacra Scrittu-
ra e nei Padri della Chiesa, quindi abbiamo ascol-
tato la testimonianza di alcuni Santi che hanno
consacrato la loro vita alla cura dei bambini mala-
ti; infine abbiamo riflettuto su questi dati alla luce
delle tre virtu teologali e della responsabilita dei
cristiani in merito; in seguito abbiamo iniziato un
dialogo interreligioso sulla cura dei bambini con
rappresentanti dell’ Ebraismo, dell’Islamismo, del-
I’Induismo, del Buddismo e della Postmodernita.

Nella terza parte, la pratica pastorale, abbiamo
analizzato i seguenti temi: dal punto di vista reli-
gioso, i bambini malati e la Catechesi, la Pastorale
sacramentale, la Diocesi e la Parrocchia, gli Ordini
e le Congregazioni religiose, il Volontariato, il loro
sostegno spirituale, gli aspetti pastorali in rapporto
alla psicologia; dal punto di vista biomedico, i
bambini malati e la ricerca, le cure, I’accompagna-
mento e le istituzioni; dal punto di vista socio-po-
litico, questi bambini e i mezzi di comunicazione
sociale, 1 sistemi sanitari nazionali e internaziona-
li, le lgislazioni, le migrazioni, le risorse economi-
che, scientifiche e tecnologiche, le politiche ali-
mentari e 1’igiene sociale; dal punto di vista fami-
liare, la famiglia del bambino malato, il personale
sanitario e le visite ai bambini infermi.

Quarantuno Relatori, provenienti da quattordici Na-
zioni: Italia, Spagna, Polonia, Slovacchia, Svizzera,
Stati Uniti d’America, Messico, Colombia, Egitto,
India, Taiwan, Francia, Argentina e Burkina Faso, ci
hanno aiutato a capire questa Pastorale nella sua
globalita e ampiezza. Adesso, Beatissimo Padre, a
compimento di tutto il nostro lavoro, La preghiamo
di guidarci con la Sua parola e con la Sua Apostoli-
ca Benedizione, come la luce che dovra condurci
nella Chiesa alla cura pastorale dei bambini malati.

S. Em.za Card. JAVIER LOZANO BARRAGAN
Presidente del Pontificio Consiglio

per gli Operatori Sanitari

Santa Sede

P s
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DISCORSO DI SUA SANTITA BENEDETTO XVI

Signor Cardinale,

venerati Fratelli nell’ Episcopato
e nel Sacerdozio,

illustri Professori,

cari fratelli e sorelle!

Sono lieto di incontrarvi, in occasione dell’an-
nuale Conferenza Internazionale organizzata del
Pontificio Consiglio per la Pastorale della Salute,
giunta alla sua 23.ma edizione. Saluto cordialmen-
te il Cardinale Javier Lozano Barragan, Presidente
del Dicastero, e lo ringrazio per le cortesi parole
che mi ha rivolto a nome vostro. Estendo la mia ri-
conoscenza al Segretario, ai collaboratori di code-
sto Pontificio Consiglio, ai relatori, alle autorita
accademiche, alle personalita, ai responsabili degli
Istituti di cura, agli operatori sanitari e a coloro che
hanno offerto la loro collaborazione partecipando
in vario modo alla realizzazione del Convegno,
che quest’anno ha come tema: “La pastorale nella
cura dei bambini malati”’. Sono certo che questi
giorni di riflessione e confronto su un tema tanto
attuale contribuiranno a sensibilizzare la pubblica
opinione sul dovere di riservare ai bambini tutte le
attenzioni necessarie per il loro armonico sviluppo
fisico e spirituale. Se questo vale per tutti i bambi-
ni, ancor piu ha valore per quelli ammalati e biso-
gnosi di cure mediche speciali.

Il tema della vostra Conferenza, che oggi si
chiude, grazie all’apporto di esperti di fama mon-
diale, e di persone direttamente a contatto con I’in-
fanzia in difficolta, vi ha permesso di evidenziare
la situazione difficile in cui continua a trovarsi un
numero assai considerevole di bambini in vaste re-
gioni della terra, e di prospettare quali siano gli in-
terventi necessari, anzi urgenti, per venire in loro
aiuto. Notevoli certamente sono stati i progressi
della medicina negli ultimi cinquant’anni: essi
hanno portato a una considerevole riduzione della
mortalita infantile, anche se resta ancora molto da
fare in questa prospettiva. Basti ricordare, come
voi avete fatto notare, che ogni anno muoiono 4
milioni di neonati con meno di 26 giorni di vita.

In questo contesto, la cura del bambino malato
rappresenta un argomento che non pud non susci-
tare 1’attento interesse di quanti si dedicano alla
Pastorale della Salute. Un’accurata analisi dell’at-
tuale stato delle cose ¢ indispensabile per intra-
prendere, o continuare, una decisa azione tesa a

prevenire per quanto possibile le malattie e, quan-
do esse sono in atto, a curare i piccoli ammalati
mediante i pil moderni ritrovati della scienza me-
dica, come pure a promuovere migliori condizioni
igienico-sanitarie soprattutto nei Paesi meno fortu-
nati. La sfida ¢ oggi scongiurare I’insorgenza di
non poche patologie una volta tipiche dell’infanzia
e, complessivamente, favorire la crescita, lo svi-
luppo e il mantenimento di un conveniente stato di
salute per tutti i bambini.

In questa vasta azione sono tutti coinvolti: fami-
glie, medici e operatori sociali e sanitari. La ricer-
ca medica si trova talora di fronte a scelte difficili
quando si tratta, ad esempio, di raggiungere un
giusto equilibrio tra insistenza e desistenza tera-
peutica per assicurare quei trattamenti adeguati ai
reali bisogni dei piccoli pazienti, senza cedere alla
tentazione dello sperimentalismo. Non ¢ superfluo
ricordare che al centro di ogni intervento medico
deve esserci sempre il conseguimento del vero be-
ne del bambino, considerato nella sua dignita di
soggetto umano con pieni diritti. Di lui pertanto
occorre prendersi cura sempre con amore, per aiu-
tarlo ad affrontare la sofferenza e la malattia, anche
prima della nascita, nella misura adeguata alla sua
situazione.

Tenendo poi conto dell’impatto emotivo, dovuto
alla malattia e ai trattamenti a cui il bambino viene
sottoposto, che non raramente risultano particolar-
mente invasivi, ¢ importante assicurargli una co-
municazione costante con i familiari. Se gli opera-
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tori sanitari, medici e infermieri, sentono il peso
della sofferenza dei piccoli pazienti che assistono,
si puo ben immaginare quanto piu forte sia il dolo-
re vissuto dai genitori! L’ aspetto sanitario e quello
umano non vanno mai dissociati, ed ogni struttura
assistenziale e sanitaria, soprattutto se animata da
genuino spirito cristiano, ha il dovere di offrire il
meglio della competenza e dell’umanita. Il malato,
in modo speciale il bambino, comprende partico-
larmente il linguaggio della tenerezza e dell’amo-
e, eSpPresso attraverso un servizio premuroso, pa-
ziente e generoso, animato nei credenti dal deside-
rio di manifestare la stessa predilezione che Gesu
nutriva per i piccoli.

“Maxima debetur puero reverentia” (Giovena-
le, Satira X1V, v. 479): gia gli antichi riconosceva-
no I’importanza di rispettare il bambino, dono e
bene prezioso per la societa, al quale va ricono-
sciuta quella dignita umana, che pienamente pos-
siede gia da quando, non ancora nato, si trova nel
grembo materno. Ogni essere umano ha valore in
se stesso, perché creato ad immagine di Dio, ai cui
occhi ¢ tanto piu prezioso, quanto pill appare de-
bole allo sguardo dell’'uomo. Con quanto amore va
allora accolto anche un bambino non ancora nato e
gia affetto da patologie mediche! “Sinite parvulos
venire ad me”: dice Gesu nel Vangelo (cfr Mc 10,
14), mostrandoci quale debba essere 1’atteggia-
mento di rispetto e di accoglienza con cui accudire
ogni fanciullo, specialmente quando ¢ debole e in
difficolta, quando soffre ed ¢ indifeso. Penso so-
prattutto ai piccoli orfani o abbandonati a causa
della miseria e della disgregazione familiare; pen-
so ai fanciulli vittime innocenti dell’ AIDS o della

guerra e dei tanti conflitti armati in atto in diverse
parti del mondo; penso all’infanzia che muore a
causa della miseria, della siccita e della fame. La
Chiesa non dimentica questi suoi figli piu piccoli e
se, da un lato, plaude alle iniziative delle Nazioni
piu ricche per migliorare le condizioni del loro svi-
luppo, dall’altro, avverte con forza il dovere di in-
vitare a prestare un’attenzione maggiore a questi
nostri fratelli, perché grazie alla nostra corale soli-
darietd possano guardare alla vita con fiducia e
speranza.

Cari fratelli e sorelle, mentre formulo 1”auspicio
che tante condizioni di squilibrio, ancora esistenti,
vengano al piu presto sanate con interventi risolu-
tivi a favore di questi nostri fratelli piu piccoli,
esprimo vivo apprezzamento per coloro che impe-
gnano energie personali e risorse materiali al loro
servizio. Con particolare riconoscenza penso al
nostro Ospedale del Bambin Gesu ed alle numero-
se associazioni ed istituzioni socio-sanitarie catto-
liche, le quali, seguendo I’esempio di Gesu Cristo
Buon Samaritano, e animate dalla sua carita, pre-
stano sostegno e sollievo umano, morale e spiri-
tuale a tanti bambini sofferenti, amati da Dio con
singolare predilezione. La Vergine Santa, Madre
di ogni uomo, vegli sui fanciulli malati e protegga
quanti si prodigano nel curarli con premura uma-
na e spirito evangelico. Con tali sentimenti, espri-
mendo sincero apprezzamento per il lavoro di sen-
sibilizzazione compiuto in questa Conferenza in-
ternazionale, assicuro un costante ricordo nella
preghiera ed imparto a tutti la Benedizione Apo-
stolica.

BENEDETTO XVI

ey e
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La pastorale nella cura dei bambini malati

Come ¢ consuetudine, nel corso
della nostra Conferenza Interna-
zionale procediamo secondo tre
tappe: realta, riflessione e azione.
Sulla base di queste prospettive
cerchiamo di adempiere al compi-
to assegnatoci dal Santo Padre di
orientare, promuovere e coordina-
re la pastorale da realizzare nel
campo tanto urgente dei bambini
malati.

Permettetemi di introdurre il no-
stro studio facendo alcuni brevi
cenni a due di questi tre punti. Tali
riferimenti potranno essere un pri-
mo avvicinamento al nostro tema,
che sara sviluppato ampiamente da
relatori molto competenti, in attesa
degli orientamenti che il Santo Pa-
dre Benedetto XVI vorra darci.

I. REALTA

Una breve visione d’insieme
sullo stato attuale delle malattie in-
fantili nel mondo potrebbe essere
enunciata nel modo che segue.

1. Le malattie

Quasi il 40% di tutte le morti di
bambini minori di cinque anni av-
vengono durante il periodo neona-
tale, ossia nel primo mese di vita.
Tuttavia, recentemente ¢ diminuita
la percentuale di mortalita in quasi
tutto il mondo.

Circa il 26% di queste morti
neonatali (che rappresentano il
10% di tutti i decessi di bambini al
di sotto dei cinque anni) ¢ prodotto
da infezioni gravi.

Una percentuale significativa di
tali infezioni sono originate dalla
polmonite e dalla sepsi (una grave
infezione batterica trasmessa dal
sangue e che si tratta con antibio-
tici).

Circa 2 milioni di bambini mi-
nori di cinque anni muoiono ogni
anno di polmonite (pit 0 meno uno
su ogni cinque decessi su scala
mondiale), e fino a un altro milio-
ne muore per infezioni gravi, in-
clusa la polmonite, durante il pe-
riodo neonatale.

Nonostante 1 progressi realizzati
dal 1980, le malattie diarroiche
provocano il 17% delle morti di
bambini minori di cinque anni.

La malaria, il morbillo e I’AIDS
sono responsabili, nell’insieme,
del 15% delle morti infantili. Oltre
4 milioni e 300 mila bambini sono
morti recentemente di AIDS, ogni
giorno si infettano 7 mila nuovi
bambini, mentre oltre 10 milioni di
bambini restano orfani a causa del-
I’AIDS.

Altre malattie comuni nell’in-
fanzia sono la malaria, la filiariasi
linfatica, la schistosomiasi (vermi
presenti nel sangue), 1’encefalite
giapponese, la leishmaniosi (pa-
rassiti, 2 milioni di morti ogni an-
no), e la dengue. Tra le sostanze
chimiche che causano danno ai
bambini abbiamo i pesticidi, i de-
tergenti, il petrolio, i solventi, i
prodotti farmaceutici mal custoditi
e lasciati alla portata ai bambini
(che sono esploratori per natura), il
piombo nella pittura e nell’aria
(puo ridurre il loro quoziente intel-
lettuale). Nel 2001 sono morti 685
mila bambini al di sotto dei 15 an-

ni a causa di incidenti prevenibili,
ad esempio incidenti stradali o
soffocamenti'.

Oltre alle ripercussioni a livello
individuale, molte malattie e pro-
blemi di salute interagiscono, ele-
vando i tassi di mortalita. La denu-
trizione contribuisce fino al 50%
delle morti infantili. 149 milioni di
bambini sono malnutriti. Acqua in-
salubre, mancanza di igiene e con-
dizioni sanitarie inadeguate non
solo spiegano 1’alta incidenza del-
le malattie diarroiche, bensi contri-
buiscono in maniera importante al-
la mortalita dei bambini minori di
cinque anni per polmonite, com-
plicazioni neonatali e denutrizio-
ne. La maggior parte di questi casi
di mortalita ¢ evitabile. Si stima
che un miliardo e 100 milioni di
persone non abbiano accesso al-
I’acqua potabile e che 2 miliardi e
400 milioni di persone non abbia-
no accesso a servizi sanitari ade-
guati.

Oggi il numero di sostanze chi-
miche sintetiche ¢ compreso tra
50.000 e 100.000. Molti di esse
colpiscono la salute dei bambini.

2. Cause

La poverta resta la causa princi-
pale delle malattie del bambino.
Un miliardo e 200 milioni di per-
sone vive con meno di un dollaro
al giorno. Anche nei paesi pil ric-
chi, un bambino su sei vive sotto il
livello di poverta. Il fossato tra ric-
chi e poveri si allarga sempre piu.
La maggior parte dei poveri vive
in misere borgate attorno alle gran-
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di citta: “slums”, “shantytowns”,
favelas ecc. L’acqua che arriva lo-
ro dalle tubature non & pulita; le
case non sono adeguate, non han-
no servizi né fognature, in queste
citta I’inquinamento ambientale &
massimo e la densita di popolazio-
ne molto alta.

I Iuoghi in cui vivono i bambini
sono in particolare tre: la casa, la
scuola e la comunita. A volte si
tratta di una casa senza acqua cor-
rente, con pavimento di terra, sen-
za ventilazione adeguata e a volte

invece si tratta di un’unica stanza
ove si cucina e si dorme. Spesso il
fumo provocato dalla cucina reca
danni considerevoli ai bambini,
come pure gli insetti che si creano
per terra, le zanzare che trasmetto-
no la malaria, le mosche, i topi e
certi animali domestici. Per quanto
riguarda la scuola, molte mancano
di latrine e di ubicazione conve-
niente, tanto dal punto di vista del-
I’illuminazione quanto della venti-
lazione. La comunita ¢ il luogo in
cui il bambino vive la propria vita
al di fuori della casa, come le stra-
de del quartiere, i parchi, i campi
sportivi, 1 fiumi o le lagune, i de-
positi di immondizia e i luoghi di
lavoro. Tutti questi luoghi sono ri-
schi per la salute stessa dei bambi-
ni. Oltre all’inquinamento ambien-
tale esterno, bisogna occuparci di
quello interno. Si stima che due
milioni di bambini al di sotto dei
cinque anni muoiano per malattie
respiratorie a causa della contami-

nazione dell’aria fuori e dentro la
casa a causa di concentrazioni di
zolfo e diossido di carbonio.

3. L’ambiente

L’influsso dell’ambiente sulle
malattie infantili & calcolato nel se-
guente modo: diarrea 90%, malaria
90%, malattie respiratorie 60%,
malattie croniche respiratorie 50%,
incidenti 30%, cancro 25%, malat-
tie prevenibili mediante vaccino

10%, tubercolosi 10%, malattie
mentali 10%, malattie cardiova-
scolari 10%. 1 rischi sono fisici,
biologici e chimici. L’ambiente ¢
costituito dal padre e dalla madre,
dalla cucina e dalla stanza, dal cor-
tile e dalla strada, dai vicini, la
scuola, il campo, la comunita, il
luogo di lavoro, I’ecosistema. Oltre
250 milioni di persone sono colpite
direttamente dalla desertificazione
e un milione, in oltre cento paesi,
ne sono minacciate. Inoltre, nel
1990 sono scomparsi oltre 110 mi-
lioni di ettari di boschi®.

Gli elementi ambientali che col-
piscono i bambini sono in special
modo ’acqua e I’aria, il cibo e il
suolo, gli oggetti, altra gente, gli
animali, compresi gli insetti tra-
smettitori di malattie. Le circo-
stanze in cui li colpiscono sono:
mangiare, bere, giocare, dormire,
apprendere, lavorare e viaggiare.
Le vulnerabilita dei bambini ri-
guardano il sistema respiratorio, le

dimensioni e il peso corporeo,
I’assorbimento della pelle e il me-
tabolismo. Gli effetti si producono
negli organi e nelle loro funzioni
per lo sviluppo fisico e mentale e
nelle capacita di apprendimento.
Sei sono gli aspetti principali
del degrado ambientale che colpi-
scono i bambini: sicurezza del-
I’acqua nell’abitazione, mancanza
di igiene e scarsa cura, inquina-
mento dell’aria, contagio di malat-
tie infantili, infezioni provocate da
prodotti chimici e incidenti. Per la
mancanza di acqua potabile la ma-
lattia pit comune, la diarrea, causa
annualmente un milione e 300 mi-
la morti di bambini I’anno. E la
malattia che causa il numero mag-
giore di morte tra i bambini. Altre
infezioni sono I’epatite A ed E, la
dissenteria, il colera e il tifo. Si as-
sociano a infezioni oculari e della
pelle, tracoma e schistosomiasi.
Per quanto riguarda le sostanze
chimiche, 1’eccesso di fluoruro
nell’acqua causa la fluorosi para-
lizzante dello scheletro, mentre
I’arsenico provoca 1’arsenicosi’.

4. Bambini e conflitti armati

Nel decennio passato oltre 2 mi-
lioni di bambini sono stati assassi-
nati in conflitti armati, 6 milioni
sono rimasti invalidi, decine di
migliaia sono stati mutilati dalle
mine antiuomo, €, solo nel 2002,
300mila bambini sono stati reclu-
tati da vari eserciti per combattere.

5. Commercio sessuale

Il fenomeno del commercio ses-
suale e della pedofilia si ¢ esteso. 11
numero di bambini abusati nel
commercio sessuale ¢ di 2 milioni
e mezzo. 11 29,9% dei casi di abuso
sessuale di minori € a opera dei lo-
ro genitori. Il commercio della pe-
dopornografia raggiunge gli 8 mila
milioni di euro I’anno. Si tratta di
una rete vastissima amplificata, in
special modo, dalla globalizzazio-
ne e da internet.

6. Lavoro minorile
Un’altra causa delle malattie in-

fantili ¢ rappresentata dal lavoro
infantile: nei paesi in via di svilup-
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po lavorano 250 milioni di bambi-
ni minori di 15 anni, e tra 50 e 60
milioni di loro in condizioni di pe-
ricolo. Secondo I’Organizzazione
Internazionale del Lavoro, 120 mi-
lioni di bambini trai 5 e i 14 anni
lavorano a pieno tempo, molti di
loro per sei giorni la settimana, e
altri tutta la settimana, obbligati a
farlo, chiusi spesso in locali inap-
propriati e perfino con guardie ar-
mate affinché non fuggano.

7. Istruzione

Una causa molto importante
delle malattie infantili special-
mente dal punto di vista mentale ¢
I’istruzione inadeguata che ricevo-
no oggi i bambini. I genitori, infat-
ti, sono assenti nel campo educati-
vo e spesso lo sono anche gli inse-
gnanti. Ovunque si sono diffusi
stereo e lettori di compact disc,
computer, console di gioco, mac-
chinette fotografiche digitali e cel-
lulari. Non esiste nessun controllo
per i programmi televisivi che i
bambini vedono. Nel primo mon-
do in particolare, molti di loro
hanno la televisione nella propria
camera e la vedono fino a notte,
senza nessun controllo da parte
dei genitori. Lo stesso dicasi per
internet in cui navigano senza gui-
da morale di nessun tipo. Si ¢
estesa la violenza nelle scuole, so-
no aumentati i crimini, c’¢ il feno-
meno delle bande ecc.

Molte famiglie hanno rinuncia-
to al loro compito educativo. Non
danno ai propri figli amore e at-
tenzione personale, non hanno
con loro un colloquio costante,
non si preoccupano di formare
una coscienza morale, insegnando
loro a distinguere cio che & buono
da cio che ¢ cattivo. Peggio anco-
ra quando le famiglie sono divise
e si “dividono™ i figli. La maggior
parte dei bambini e degli adole-
scenti ¢ abbandonata a se stessa e
ai propri istinti. I loro insegnanti
sono internet e la TV. Secondo da-
ti dell’ISTAT, nel periodo scolare
un bambino avra visto 15 mila ore
di televisione e “assistito” a 18
mila omicidi*.

Di fronte a questo panorama
nient’affatto lusinghiero, comple-
tato dai dati che ascolteremo nella
prima parte della nostra Conferen-
za internazionale, ci chiederemo:

quale sara il ruolo pastorale della
Chiesa nel contribuire a porre ri-
medio a questa situazione?

La risposta verra nella terza par-
te della nostra Conferenza, non
senza aver prima compiuto una ri-
flessione a partire dall’illumina-
zione che ci viene dalla Parola di
Dio.

II. PILLUMINAZIONE
A PARTIRE
DALLA PAROLA DI DIO

A questo riguardo, permettetemi
di abbozzare alcune riflessioni in
relazione all’atteggiamento di Cri-
sto nei riguardi dei bambini. Nei
vangeli Sinottici che ¢i mostrano
questo atteggiamento, sottolineo

cinino a nostro Signore. Non si
tratta solamente di una risorsa psi-
cologica su cui basarci per avvici-
narci al bambino ammalato. Il
punto non ¢ che egli si avvicini al-
I’operatore pastorale, bensi a Dio
nostro Signore. Non per questo si
devono rifiutare le risorse che pos-
sono derivare dalle scienze psico-
logiche. Esse dovranno, certamen-
te, essere accettate nella maniera
adeguata, ma solo come meri stru-
menti che possano aiutare a qual-
cosa di piu profondo della sola
comprensione dello stadio evoluti-
vo della persona nei primi passi
della sua esistenza.

Per avvicinarsi al bambino la
prima cosa ¢ I’amore di Dio. Que-
sto amore ¢ lo Spirito Santo, amo-
re infinito di Dio. La risorsa princi-
pale & la preghiera allo Spirito

tre punti: I’accoglienza dei bambi-
ni (Mt 19,13; Mc 10,15 e Lc
18,17); il non dare loro scandalo
(Mt 18,6); la compagnia dei loro
angeli (Mt 18,10).

1. L’accoglienza

“Lasciate che i bambini venga-
no a me, perché di questi ¢ il regno
dei cieli” (Mt 19,14)

Nella pastorale nella cura dei
bambini malati, prima di tutto dob-
biamo far si che i bambini si avvi-

Santo affinché avvicini i bambini a
Gesu Cristo. L’ operatore pastorale
deve implorare allo Spirito di
infondergli il suo amore e, una vol-
ta pieno di esso, possa avere tutta
la delicatezza e la tenerezza per di-
ventare trasparenza dell’ Amore di
Cristo per i bambini e pertanto far
si che essi si avvicinino alla fonte
della vita, identificandosi con no-
stro Signore. A volte si pud pensa-
re che, a livello psicologico, il
bambino non abbia I’atteggiamen-
to per farlo a causa della sua eta.
Tuttavia, anche nel caso in cui non
si lavori con una psicologia com-
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portamentale, i canoni psicologici
sono ampiamente oltrepassati dal-
la grazia di Dio, dalla divinizzazio-
ne che Egli concede ai propri figli
piccoli e che da loro una connatu-
ralita con suo Padre Dio che si rea-
lizza in maniera misteriosa e ine-
splicabile mediante gli esercizi
psicologici. Non dobbiamo dimen-
ticare che 1’unica porta attraverso
la quale ci ¢ possibile incontrare
pienamente Cristo ¢ la sofferenza,
e che a partire dalla sofferenza si
giunge alla felicita. E questa la Re-
denzione che si applica con pie-
nezza nel bambino infermo. Per-
tanto, in conformita con la prassi
ecclesiale, strumento di primaria
importanza affinché il bambino si
avvicini a Dio nostro Signore sono
i sacramenti, il battesimo e gli altri
secondo I’eta del bambino. L’ ope-
ratore pastorale potra spiegare
qualcosa al bambino, ma non di-
mentichiamo che il maestro pil
importante ¢ lo Spirito Santo che
ci conduce a tutta la verita, e che
implora anche per il bambino ma-
lato attraverso gemiti inesprimibi-
li, che pertanto, non possiamo nar-
rare né comprendere.

2. Lo scandalo

“Chi scandalizzera anche uno
solo di questi piccoli che credono
in me, sarebbe meglio per lui che
gli fosse appesa al collo una maci-
na girata da un asino, e fosse get-
tato negli abissi del mare” (Mt
18,5-6)

La seconda riflessione riguarda
la necessita di non scandalizzare i
bambini. Lo scandalo, come ben
sappiamo, ¢ ogni azione che con-
duce I’altro a peccare. Come azio-
ne, visto oggettivamente lo scanda-
lo va dall’indebita manipolazione
genetica degli embrioni e dei feti
fino a tutti gli atteggiamenti maltu-
siani volti, direttamente o indiretta-
mente, a uccidere i bambini gia na-
ti. Possiamo riflettere sullo scanda-
lo che significa far lavorare inade-
guatamente i bambini invece di da-
re loro I’istruzione possibile. Scan-
dalo fondamentale ¢ la poverta che
costringe i bambini a lavorare, per
sopravvivere, in un’eta assoluta-
mente inappropriata. Scandalo &
anche che si manchi delle giuste
medicine per la sopravvivenza di

tanti bambini malati. E uno scan-
dalo sociale che porta alla morte o
almeno a conseguenze fisiche e
mentali il fatto che tanti bambini
non si possano sviluppare per ca-
renze sanitarie di ogni tipo. Molte
volte queste carenze non si devono
alla famiglia come tale, in quanto
anch’essa si trova in queste situa-
zioni limite, bensi alla giustizia so-
ciale —nazionale e internazionale —
perché ha posto I’economia come
obiettivo principale del paese o dei
paesi e, pertanto, delle relazioni fra
Stati. E scandalo, inoltre, accettare
ai diversi livelli la gia citata politi-
ca maltusiana che sostiene il con-
trollo demografico a costo della vi-
ta dei piu poveri e deboli, e che in
realta pit che controllo demografi-
co ¢ soppressione della popolazio-
ne. Esiste anche uno scandalo fon-
damentale che consiste nel di-
struggere 1’ambiente naturale in
cui deve crescere il bambino, cioe
la famiglia. Una famiglia divisa ¢
lo scandalo piu profondo che priva
il bambino della giusta prospettiva
dell’amore che ¢ il danno piu forte
che gli si possa fare. E scandalo
anche che i genitori, guidati da un
orizzonte economicista, allo scopo
di mantenere un livello economico
alto di vita, si dedichino in modo
tale al lavoro fuori casa da non
avere tempo per una relazione af-
fettuosa con i propri figli e rinun-
cino a essere 1 loro veri educatori,
lasciando tutta la cura a estranei,
fossero anche i migliori maestri
nei vari centri educativi. Natural-
mente uno scandalo terribile ¢ 1’a-
buso sessuale dei bambini e ancor
pit quando li si prostituisce nel tu-
rismo sessuale. Scandalo maggio-
re ¢ anche abusare militarmente
dei bambini trasformandoli in
bambini soldati. Scandalo ¢ anche
che i genitori non controllino che i
figli vengano corrotti specialmen-
te dai mezzi di comunicazione, ab-
biamo gia detto infatti che da in-
chieste realizzate in vari paesi € ri-
sultato che un bambino, nel perio-
do scolastico avra visto 15 mila
ore la TV e ayra “assistito” a 18
mila omicidi. E scandalo anche la-
sciare che 1 bambini assimilino,
senza una guida, tutto cio che ¢
presentato in TV come criterio di
guida nella vita di interrelazione
umana, criterio basato spesso sulla
violenza e sulla rivoluzione ses-
suale.

3. Gli angeli

“Guardatevi dal disprezzare
uno solo di questi piccoli, perché
vi dico che i loro angeli nel cielo
vedono sempre la faccia del Padre
mio che ¢é nei cieli” (Mt 10,11).

Gli angeli hanno come missio-
ne quella di trasmettere la visione
del Padre celeste che, in ultimi
termini, ¢ la meta di ogni vita. La
visione del volto del Padre celeste
¢ cio che abbiamo definito “Visio-
ne beatifica”, la pienezza della vi-
ta, la vita eterna. Questo ¢ il signi-
ficato degli angeli custodi, questa
¢ la missione che hanno ricevuto:
trasmetterci il Volto di Dio nostro
Padre.

Accennando al significato del
Volto di Dio possiamo dire che es-
so ¢ I’Amore infinito nell’Onnipo-
tenza e nella Verita. Cosi si giunge
al Volto di Dio Padre onnipotente,
mediante il Verbo-Verita che ¢ il
Figlio di Dio, Cristo nostro Signo-
re, spinti dall’Amore dello Spirito
Santo. Questa Onnipotenza, Verita
e Amore, si realizzano in totalita
nella morte e resurrezione di Cri-
sto. Gli angeli ci custodiscono in
quanto ci avvicinano a Cristo e,
mediante Lui, a Dio nostro Padre,
pieni di un Amore inesprimibile
che ¢ lo Spirito Santo, ma che me-
diante I’inabitazione trinitaria ci
rendono consapevoli di una vici-
nanza divina che ¢ I’'unica cosa che
ci puo far sentire sicuri nella vita.

Per questo Cristo, quando dice
ai suoi discepoli di non impedire ai
bambini di avvicinarsi a Lui per-
ché gli angeli dei bambini contem-
plano sempre il Volto del Padre,
dice loro di non cercare di impedi-
re bensi di collaborare con gli an-
geli nel rendere 1 bambini consape-
voli, nel loro piccolo cuore, della
presenza de Dio Uno e Trino.

Di conseguenza, nella cura pa-
storale dei bambini malati non
possiamo dimenticare che i grandi
protagonisti sono gli angeli custo-
di, e la missione pastorale nella cu-
ra dei bambini infermi deve avere
come priorita il riconoscere, 1’ affi-
darsi e il collaborare con questi
personaggi misteriosi. L’angelo fa
trasparire il potere di Dio, la sua
Verita e il suo Amore. E un inviato
trinitario. Ha cura della vita di cia-
scuno di noi e, nel caso dei bambi-
ni malati, si fa carico della forza,
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della verita e dell’amore di ciascu-
no di loro. L’ Angelo custode ¢ un
grande collaboratore del Signore
affinché ogni persona umana com-
pia la missione affidatale da Dio, e
che passa sempre per la morte e la
resurrezione di Cristo. Raccoman-
dare il bambino ammalato all’an-
gelo custode significa pregarlo af-
finché avvicini sempre piu il bam-
bino a Cristo, € nel suo mistero
personale infantile riceva il dono
della salute terrena, oppure arrivi
pienamente a conformarsi a Cristo
nella salute totale nella sua morte e
resurrezione.

La devozione agli angeli ¢ una
parte molto importante della pa-
storale dei bambini malati. Non
profittare di questi alleati tanto im-
portanti nella Pastorale della Salu-
te, incapsulati in una visione posi-
tivista mitica bultmaniana, fara si
che pensiamo come miti di un’eta
superata una cosa tanto essenziale
per la vita pastorale come la com-
pagnia efficace delle creature an-

geliche; piu ancora, vorra dire non
profittare di coloro che, nella sua
bonta infinita, il Signore Dio no-
stro ha posto al nostro servizio af-
finché possiamo avvicinarci me-
glio a Lui. Implorare 1’ausilio an-
gelico nella Pastorale della Salute,
specialmente in questo ramo dei
bambini infermi, ¢ di importanza
decisiva, particolarmente perché
gli angeli ci superano ampiamente
nella comprensione e nella vici-
nanza a Cristo. Certamente vanno
ben oltre cid che possono offrirci
al riguardo le scienze psicologiche
che ci aiutano a comprendere i
bambini a seconda della loro eta
evolutiva, ma che quando sono
ideologicamente manipolate, im-
pediscono che i bambini si avvici-
nino a Cristo.

Queste sommarie riflessioni vo-
gliono introdurre la nostra Confe-
renza Internazionale sulla cura dei
bambini malati. Durante il suo
svolgimento, ci si soffermera mol-
to piu sui problemi attuali della

realta dell’infermita infantile, ci
saranno altre luci a partire dalla
Parola di Dio per aiutare i bambini
ammalati, e si offriranno molte 1i-
nee pratiche per procedere pasto-
ralmente con efficacia.

S. Em.za Card. JAVIER
LOZANO BARRAGAN
Presidente del Pontificio Consiglio
per gli Operatori Sanitari

Santa Sede
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Prima Sessione

ARCADI DE ARQUER

La realta

1. La storia delle cure dei bambini malati

nel mondo

Desidero ringraziare gli organiz-
zatori di questa importante Confe-
renza per avermi invitato a presen-
tare un intervento sulla storia delle
cure dei bambini malati. Ne sono
profondamente onorato. Come pe-
diatra che riflette sul passato, il mio
intento ¢ quello di comprendere
perché le cose sono oggi come so-
no in relazione ai fatti che le hanno
configurate e quindi poter avanzare
verso un futuro pitt umano.

Presentazione

La pediatria nasce in Europa
agli inizi del XIX secolo, scatu-
rendo come un ramo dal tronco
della medicina, e separandosi dal-
la pratica clinica degli ostetrici,
che a causa della loro assistenza e
vicinanza al momento del parto
avevano acquisito la responsabi-
lita nei riguardi della salute del
neonato ¢ del lattante (effettiva-
mente, ¢ molto probabile che alcu-
ni di voi, pur non essendo tanto
anziani, abbiano studiato i capitoli
della pediatria nell’ambito della
materia di insegnamento su “Ma-
lattie della donna e dei bambini”).
Pediatria e puericultura sono ter-
mini che hanno una matrice antica
molto simile, e che sono stati co-
niati negli ultimi secoli. Pediatria,
dal greco, combina la parola pai-
dos — bambino — con iatros, medi-
co, e indica lo studio e il tratta-
mento delle malattie dell’infanzia.
Fece la sua comparsa per la prima

volta nel 1772 nel trattato Pae-
dojatreja pratica, del medico e
professore svizzero di anatomia e
teoria medica dell’Universita di
Basilea, Theodor Zwinger. Pueri-
cultura, dal latino, aggiunge il suf-
fisso cultura — coltivazione, atten-
zione — al prefisso pueris, bambi-
no, e si intende come I’insieme di
regole e cure per il migliore svi-
luppo fisico e morale dei bambini.
Fu proposta dal professore dell’ U-
niversita di Parigi, Alfred Pierre
Caron, nel 1865, con 1’intenzione
di indicare una nuova disciplina
che si occupava della cura e del-
I’infanzia per il migliore sviluppo
fisico e morale dei bambini, tanto
sani quanto malati. La puericultu-
ra di oggi puo essere considerata
un’area complementare della pe-
diatria, perd con alcune caratteri-
stiche molto particolari, dato che
trascende il campo puramente me-
dico ed ¢ stata arricchita dal 1’ap-
porto di diverse discipline socio-
umanistiche, che 1’ha trasformata
in uno spazio di studio multidisci-
plinare. Tutte le persone possono
interessarsi alla puericultura, in
quanto I’interesse e il contatto con
i bambini e, grazie a Dio, alla por-
tata di tutti. I1 mio apprezzato
maestro, il Prof. Manuel Cruz
Hernandez, cattedratico di pedia-
tria, attualmente Professore emeri-
to dell’Universita di Barcellona,
dice: “La pediatria si ¢ consolidata
nel XIX secolo coincidendo con
grandi trasformazioni sociali e fat-
ti molto diversi, come 1’industria-

lizzazione e il romanticismo. Ha
un certo interesse ricordare il suo
fiorire scientifico assieme a questa
corrente artistica, letteraria e filo-
sofica, con il suo ritorno alla natu-
ra, 1’esaltazione dell’amore e la
preoccupazione per i piu deboli,
che ancora puo essere il motto dei
pediatri attuali. Questi vengono ad
essere i romantici della medicina
moderna, in quando conducono il
loro operato verso la meta princi-
pale, quella di ottenere bambini
sani e felici, accettando di essere
tanto medici quanto educatori e
difensori del bambino, di fronte a
una medicina che tende a disuma-
nizzarsi a opera dei progressi tec-
nici e di fronte a una societa che fa
tutto il possibile affinché esistano
meno bambini e che, al tempo
stesso e in maniera paradossale,
sembra curarli di meno... Non de-
ve neanche sorprendere troppo...”,
continua, forse con un certo cini-
smo, “...il fatto che nella maggior
parte dei periodi storici i bambini
siano stati trascurati e, spesso, ab-
bandonati, maltrattati e schiaviz-
zati”.

Eta antica

Troviamo i primi riferimenti sto-
rici relativi al mondo dell’infanzia
nei Veda sanscriti, con capitoli de-
dicati all’igiene e alla cura del
bambino. I pill antichi scritti che si
conoscano sulle malattie infantili,
in cui impera una marcata compo-
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nente magico-religiosa, sono datati
attorno all’anno 2100 a.C. Furono
ritrovati in alcuni scavi a Nippur, in
Mesopotamia, e corrispondono ad
alcune tavolette d’argilla con scrit-
tura cuneiforme; si dimostro che
facevano parte di un libro dedicato
alla cura dei bambini. Piu tardi, il
Codice di Hammurabi (1692 a.C.)
raccoglie la protezione del popolo
babilonese agli orfani. Si tratta del-
la prima legislazione per I’infanzia.
Nella societa egizia sembra che i
bambini godessero di un buon trat-
tamento in generale, che alcuni stu-
diosi attribuiscono al carattere pa-
triarcale imperante di quella ci-
vilta. Le conoscenze sulla salute
infantile nell’antico Egitto sono ri-
maste plasmate nei papiri, tre dei
quali, scritti tra il 15600 e il 1450
a.C., siriferiscono al bambino. So-
no i famosi papiri di Ebers, Wester
e Brugsch. Il papiro di Ebers, ad
esempio, ha una sezione dedicata
alla nascita e un’altra alle malattie
dell’infanzia. Quello di Wester
tratta aspetti come il gioco, 1’ali-
mentazione e il vestire, oltre a dare
alcune regole di comportamento
sociale. Il papiro di Brugsch (Berli-
no), infine, ¢ dedicato alla salute
materno-infantile e contiene for-
mule magiche per la protezione dei
bambini. Nell’antico Egitto non
esistevano persone dedicate esclu-
sivamente all’attenzione dei bam-
bini malati, ruolo, questo, che era
assunto dalle ostetriche. Esistono
descrizioni di alcuni quadri clinici
in bambini corrispondenti ai tempi
ippocratici (secolo V a.C.), benché
nell’ Antica Grecia non esistesse il
latros — medico — dedicato all’at-
tenzione dei bambini. Invece, nella
Paideia, o cura dei bambini, i greci
avevano qualcosa di equiparabile
alla puericultura attuale, forse pil
ampia, visto che inglobava I’edu-
cazione infantile. Voi sapete che
nella vecchia Sparta, la citta Stato
reclamava i bambini e decideva
della loro sopravvivenza. Quelli
prescelti per sopravvivere erano al-
levati con grande cura e ricevevano
una formazione speciale per au-
mentare la loro utilita per Sparta; i
bambini deformi erano buttati dal-
la Rupe Tarpea del monte Taigeto.
Intanto la societa ateniese comin-
ciava a patrocinare alcune istitu-
zioni a beneficio dei bambini rifiu-
tati dalle proprie famiglie. A Roma
responsabile del bambino era il pa-

dre (pater familias), invece dello
Stato. Pero i bambini rifiutati dai
genitori passavano nuovamente ad
essere proprieta dello Stato e veni-
vano mutilati per essere trasforma-
ti in mendicanti o schiavi. L’impe-
ratore Augusto cred un sussidio
statale per i bambini abbandonati, e
nel I'V secolo d. C., gia nel Cristia-
nesimo, 'imperatore Costantino
aboli I’infanticidio e sovvenziond
con fondi dello Stato le famiglie bi-
sognose con figli, affinché questi
potessero restare nelle proprie ca-
se. Come succedeva in altre culture
antiche, 1 romani mancavano di
medici che si dedicassero esclusi-
vamente ai bambini; tuttavia, alcu-
ni come Aulo Cornelio Celso scris-
sero libri sul parto e sui neonati. Un
altro medico famoso, Galeno di
Pergamo (131-200 d. C. ) menzio-
na nel suo Consilium, puero comi-
tiali morbo laboranti scriptum al-
cuni principi generali sull’alimen-
tazione dei lattanti, consigliando di
somministrare zuppe e molliche di
pane bagnate nel vino. Ancora a
Roma, dall’altro lato, figure come
Cicerone, Quintiliano e Plutarco,
basandosi sulla saggezza greca,
esposero con chiarezza i principi
antropologici e umanitari che do-
vevano guidare I’educazione in-
fantile nel mondo latino. Nei popo-
li barbari dell’ antichita, come quel-
lo germanico, si usava esaminare la
vitalita dei neonati immergendoli
in acqua fredda dopo il parto, se-
condo lo stile spartano, da cui I’e-
spressione popolare. Quelli che
erano meno forti morivano: non
erano preparati ad una vita dura.

Islam

A partire dal VII secolo, la dot-
trina di Maometto, come anterior-
mente il Cristianesimo, presuppose
anche un miglioramento nella con-
siderazione dell’infanzia, primo tra
le tribu e citta della penisola Arabi-
ca da cui si diffuse la sua dottrina, e
poi nei paesi che I’Islam conquista-
va: Persia, Egitto, Palestina, Siria,
Armenia e gran parte dell’ Africa
settentrionale. Con il sorgere del-
I’'Islam, gli arabi tradussero, con-
servarono e trasmisero le cono-
scenze dei saggi dell’antichita co-
me Ippocrate, Sorano da Efeso e
Galeno. Uno dei traduttori e com-
pilatori pitt importanti fu Rhazes

(Abu Bakr Mohammad Ibn Zaka-
riya al-Razi, 865-925 d.C.), medi-
co persiano che per primo descris-
se la semiologia del vaiolo e del
morbillo, oltre a scoprire 1’esisten-
za del riflesso pupillare. Tra i suoi
scritti emerge un libro sulle malat-
tie infantili, De egritudinibus pue-
rorum, al tempo molto popolare,
dedicato all’igiene e alla cura del
neonato e dell’allattamento mater-
no. Esso dedica anche alcuni capi-
toli a spiegare le diverse parti del
corpo e la necessita della sua cura.
Infine, nella sua opera c’¢ un capi-
tolo sulla formazione del carattere
e ’educazione morale. Altro gran-
de medico persiano fu Avicenna
(Ibn Sina) (980-1037 d.C.) che, nei
suoi libri Canone e Libro della
guarigione, si occupoO estesamente
delle malattie infantili ed ¢ consi-
derato una delle prime figure medi-
che della storia dell’'umanita. Allo
stesso modo, compaiono antece-
denti di valore negli scritti dei me-
dici arabi dell’Andalusia come
Averroe (nato a Cordova nel 1126),
Avenzoar (Siviglia, 1073-1162) e
Maimonides (Cordova 1135).

Medioevo

Nella Spagna visigota troviamo
le norme raccolte nel Libro iudicio-
rum. In esse si espongono leggi che
proteggono la maternita e i neona-
ti. Tali precetti legali possono esse-
re considerati il prolungamento de-
gli usi vigenti gia nel periodo della
dominazione romana. Il documen-
to legale piu significativo della Ca-
stiglia del Medioevo ¢ rappresenta-
to dal “Codigo de las siete parti-
das” (XIII secolo). Tra molti altri
aspetti vi sono esposte le ragioni
per cui allevare 1 minori: per legge
naturale i figli propri, per bonta gli
estranei, per motivi religiosi gli ab-
bandonati. Esso dettava norme sul
lavoro delle balie, affermava che 1
genitori che abbandonano i propri
figli non li potevano reclamare, pe-
nalizzava 1’aborto e sanzionava i
genitori che castigavano con cru-
delta i figli. Opere di aspetto piu
letterario che medico sono il Libre
de Doctrina Pueril (1279) del
maiorchino Ramon Llull, e Regi-
men Sanitatis Salernitanum di Ar-
nau de Vilanova (1233-1312). Una
singolare  testimonianza della
preoccupazione che nel Medioevo



DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

19

suscitava il bambino invalido ce
I’ offre I’istituzione del “Pare d’or-
fans”, antecessore del Difensore
del Minore, creata dal re Pietro IV
d’Aragona e che opero a Valenza
fino al termine del XVIII secolo.
Un bambino nato in Europa nel
XV secolo aveva una speranza di
vita attorno ai 30 anni. Durante il
Rinascimento appare un interesse
sempre maggiore per il bambino.
San Tommaso Moro (1478-1535),
Erasmo (1469-1536), Lluis Vives
(1492-1540), Jan Amos Comenio
(1592-1670), John Locke (1632-
1704), Frangois Fénelon (1651-
1715) sono umanisti di quell’Euro-
pa comune il cui pensiero, di base
cristiana, influi fortemente sul mo-
do di vedere 1 bambini, e che sareb-
be fiorito successivamente nell’Il-
luminismo.

Ospedali

Il primo ospedale materno infan-
tile a carattere esclusivo fu fondato
a Parigi nel 1638 da San Vincenzo
de Paoli, I’Hospice des Enfants
Trouvés, in cui venivano accolte le
ragazze madri e 1 loro figli. Nel
1788 Mastalier fondo il primo isti-
tuto per malattie infantili di Vien-
na. Piu tardi, nel 1802, fu fondato,
sempre a Parigi, I’Hépital des En-
fants Malades, primo ospedale
esclusivamente dedicato ai bambi-
ni. Nel 1830 fu aperto il diparti-
mento pediatrico dell’ Hépital de la
Charité di Berlino, e in quello stes-
S0 anno iniziod I’'insegnamento cli-
nico che era a carico di medici in-
ternisti o ostetrici che dedicavano
parte del loro tempo all’attenzione
ai bambini. Ospedale di San Pietro-
burgo (1834); a Madrid 1’Hospital
del Nifio Jesus (1897); a Barcello-
na, nello stesso tempo, 1’Hospital
de San Juan de Dios. La storia
scientifica della pediatria gia cam-
minava parallela a quella degli
ospedali e delle universita. Il primo
libro dedicato alle malattie infanti-
li € un incunabolo, scritto nel 1472,
interamente in latino, dopo I’in-
venzione della stampa, dal Prof.
Paolo Bagellardo dell’Universita
di Padova; si intitolava Libelus de
aegritudinibus infantium. Si consi-
dera il primo trattato spagnolo di
medicina infantile quello di Jacobo
Diaz de Toledo, pubblicato nel
1538 dal titolo Opusculum recens

natum de morbis puerorum, ben-
ché nei migliori libri di medicina
del tempo si includessero capitoli
interessanti relativi al bambino, co-
me succede nelle opere di Franci-
sco Lopez de Villalobos (Sumario
de la medicina, 1498) e di Cristo-
bal de Vega (Liber de Arte Meden-
di, 1564). La consacrazione degli
studi pediatrici come sapere indi-
pendente puo essere rappresentato
dall’opera di Jeronimo Soriano

(Método y orden de curar las en-
fermedades de los niiios), mentre
uno dei libri ritenuti importanti nel-
la storia della Pediatria, I’Anwei-
sung zur Kenntnis und Cur der
Kinderkrankheiten, fu pubblicato
dallo svedese Rosen von Rosen-
stein in Uppsala, nel 1765. Prima, a
Londra, era stato pubblicato il
Boke of Chyldren di Thomas Phai-
re. Durante il XVII secolo apparve-
ro molteplici scritti medici su temi
infantili e iniziarono le descrizioni
di molte malattie infettive ed esan-
tematiche. Nel 1748 Fothergill sta-
bili la diagnosi differenziale tra I’a-
migdala streptococcica e quella
difterica. Nel 1759 F. Horne stabili
che il morbillo puo essere trasmes-
so da un essere umano a un altro e
calcold il periodo di incubazione in
2 settimane; nel 1765 lo stesso au-
tore compi una descrizione detta-
gliata della varicella e della difteri-
te in An inquiry into the nature.

Causes and cure of the croup. Nel
1764 Jean Jacques Rousseau
(1712-1778) pubblico L’Emilio,
opera che rappresentd una pietra
miliare nell’educazione infantile
del momento e di generazioni suc-
cessive. In esso si dice: “La natura
vuole che i bambini siano bambini
prima di essere uomini. Se noi vo-
lessimo invertire quest’ordine pro-
durremmo frutti precoci che non
avrebbero né maturita né sapore e
presto marcirebbero”. Queste paro-
le terminano con la credenza domi-
nante fino a quel tempo che il bam-
bino era un adulto in piccolo, anzi
bisognava accettare che 1’adulto
era il superstite del bambino. Nel
1767 I’inglese George Armstrong
(1720-1789) pubblico An essay on
the diseases most fatal to infants,
che fu uno dei primi rapporti epi-
demiologici dell’epoca. Nel 1769
egli fondo il Dispensario per Bam-
bini Poveri di Londra e nel 1777
fece la prima descrizione clinica
della stenosi ipertrofica del piloro.
Underwood descrisse nel 1784 lo
scleredema neonatale e nel 1789 le
malformazioni cardiache congeni-
te e la poliomielite. Nel 1796 il
medico inglese Edward Jenner
(1749-1823) realizzo la prima vac-
cinazione antivaiolosa, dando ini-
zio cosi a un nuovo modo di com-
battere le malattie: la prevenzione;
da notare che fino a quell’epoca il
vaiolo era la causa del 20% di tutti
i decessi. Con I’avvento dell’Illu-
minismo e della Rivoluzione Fran-
cese (1789) altri autori si preoccu-
parono degli aspetti nutrizionali,
sociali e educativi dell’infanzia del
tempo; fu cosi che Cadogan scris-
se, nel 1748, il libro An essay upon
Nursing and the management of
children, from their birth to three
years of age. Un educatore svizze-
ro, Johann Heinrich Pestalozzi
(1746-1827), cred a Zurigo un
centro educativo senza punizioni
in cui i bambini erano guidati con
“amore”’; questo pioniere dell’edu-
cazione prescolare lascido le sue
idee plasmate in un libro pubblica-
to nel 1803: Come Gertrude inse-
gna ai suoi bambini. Un suo disce-
polo, Frederick Froebel (1782-
1852) fondo nel 1840 a Blacken-
burg il Kindergarten, ove ci si oc-
cupava dei bambini di 3 e 4 anni.
Piu tardi fu seguito da Maria Mon-
tessori. Il primo medico che oggi
potremmo considerare pediatra nel
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senso moderno della parola, fu un
francese, il Dott. Charles Michel
Billard (1800-1831) che pubblico
a Parigi, nel 1828, il Traité des
Maladies des Enfants Nouveau-
nés et a la Mamelle. Nel 1826 il
Dott. Billard compi una valutazio-
ne, in Le hospice des Enfants
Trouvés, su 5.392 bambini, dei
quali 1.404 morirono (il 26%).
Tutte queste informazioni furono
raccolte in un libro in cui, tra mol-
ti altri temi, si descrivono la colica
infantile, I’atresia uretrale conge-
nita, il kernicterus e le malattie
polmonari del neonato, facendone
la relativa correlazione clinicopa-
tologica, per cui viene considerato
non solo il primo pediatra ma an-
che il pioniere della neonatologia,
e la sua pubblicazione ritenuta il
punto di partenza della moderna
pediatria. Il Dott. Charles West
(1816-1892), eminente ostetra in-
glese, pubblico nel 1848 le Lectu-
res on the diseases of infancy and
childhood, che ebbero una grande
diffusione (7 edizioni) e traduzioni
in varie lingue. Al Dott. West si de-
ve la descrizione di una malattia di
cui soffriva uno dei suoi 5 figli.
Nel 1834 veniva pubblicata a
Stoccarda la prima rivista informa-
tiva del mondo (Analenkten ubre
Kinderkrankheiten) con temi
esclusivamente pediatrici. Nel
1843 Frederic Rillet (1814-1861) e
Antoine Barthez (1811-1891) pub-
blicarono il Traité Clinique et
Practique de Medicine des En-
fants, libro che fu edito in molte-
plici occasioni e che era composto
quasi esclusivamente da storie cli-
niche; in esso si fa una delle prime
descrizioni della meningite tuber-
colosa. Il concetto di puericultura
introdotto dal francese Caron nel
1865 fu ben accolto da parte dei
circoli pediatrici e si diffuse rapi-
damente in tutto il mondo. In Ita-
lia, Maria Montessori (1870-
1952), primo medico e psichiatra
donna formata nel suo paese, che
aveva studiato con interesse le os-
servazioni dello svizzero Pestaloz-
zi, fondd a Roma la Casa dei Bam-
bini, e delined un innovatore meto-
do educativo multisensoriale in cui
i bambini erano considerati vere
persone. Ancora oggi, la sua scuo-
la continua a essere considerata
avanzata. Alcuni dei primi pediatri
di distinsero anche nel campo del-
la batteriologia. Degno di nota tra

questi ¢ Theodor Escherich (1875-
1911) che isold 'escherichia coli
nel 1886. Nel 1896 il pediatra
newyorkese Henry Koplik descris-
se le macchie delle cavita orali che
appaiono prima dell’esantema
morbilloso e che portano il suo no-
me. In quello stesso anno Georges
F. Still descrisse I’artrite reumatoi-
de giovanile, la cui forma sistemi-
ca porta il suo nome. Clemens von
Pirquet (1874-1929) che inizio nel
1907 i primi studi sulle allergie,
descrisse la malattia da siero e nel
1911 delineo i principi fondamen-
tali dell’ipo-sensibilizzazione. Tre
anni prima (1908) Sir Archibald
Garrod aveva pubblicato il suo la-
voro, considerato un classico, su-
gli errori del metabolismo, opera
che aveva iniziato nel 1903. Po-
tremmo citare tante persone che
apportarono contributi di valore
per la comprensione del bambino
da differenti discipline, come Jean
Piaget (1896-1980) con i lavori su
psicologia e sviluppo dell’intelli-
genza infantile, Arnold Gesseil
con gli studi su crescita e sviluppo
ed Erick Ericsson con le teorie sul-
lo sviluppo psico-sociale dell’uo-
mo. Un altro tedesco, Heinrich
Finkelstein (1865-1942), introdus-
se nel 1912 il latte albuminoso, al-
lo scopo di migliorare le condizio-
ni nutritive dei bambini. A lui si at-
tribuisce la diffusione della pedia-
tria nel Cono Sur dell’ America La-
tina, alcune delle cui scuole rag-
giunsero rinomanza mondiale.

Universita

Il 1858, con la comparsa della
prima cattedra di Pediatria a Berli-
no, segno la nascita della specializ-
zazione di questa materia. La sua
crescita come specializzazione fu
lenta, poiché ancora 10 anni dopo
si insegnava pediatria soltanto in
due universita: Berlino e Wurz-
burg. In Germania, lo studio delle
malattie dei bambini si sviluppo in
particolar modo grazie a Eduard
Henoch (1820-1910), discepolo di
Schonlein. Il Dott. Henoch fu no-
minato nel 1858 professore straor-
dinario di pediatria a Berlino, ma
non poté disporre di una clinica in-
dipendente fino al 1872; nel 1874
egli descrisse la sindrome che por-
ta il suo nome e quella del suo pro-
fessore  Schonlein  (purpura

anaphylactoid). Otto Heubner
(1843-1926) gli successe nella cat-
tedra nel 1894 con sede nella Cha-
rité di Berlino; nel 1896 Heubner
riusci a isolare per la prima volta il
meningococco dal liquido cefalo-
rachideo. Il primo ospedale degli
Stati Uniti per la cura e il tratta-
mento delle malattie dei bambini
fu aperto nel 1869, dal Prof.
Abraham Jacobi, nato e formato in
Germania. Nel 1861 fu nominato
professore di patologia e terapeuti-
ca infantile nel New York Medical
College, ed ¢ ritenuto a pieno tito-
lo il padre della pediatria nordame-
ricana. La prima cattedra di Medi-
cina Infantile in Spagna fu creata
nel 1886, fornendo i primi catte-
dratici a Madrid, Barcellona, Va-
lencia e Granada. Nel 1888 Har-
vard nomino professore Thomas
Morgan Roth, anch’egli tedesco.
Agli inizi del XX secolo Von Pir-
quet passa da Vienna al Johns
Hopkins e poco dopo Bela Shick
alla Scuola di Medicina di Mount
Sinai a New York. In questo modo
la pediatria tedesca, che aveva so-
stituito in egemonia 1’eminente
clinica francese, passo la torcia del
progresso a quella nordamericana
e anglosassone in generale. Nel
1902 solo in 8 delle 20 universita
tedesche esisteva la cattedra di pe-
diatria; al termine della prima
Guerra Mondiale (1918) la pedia-
tria era parte integrante dei pro-
grammi universitari europei.

Societa pediatriche

Nel 1865 fu creata a Parigi la
Societa Protettrice dell’Infanzia.
Nel 1871 I’*American Medical
Association” (AMA) organizzo
una sezione di ostetricia e malattie
delle donna e del bambino. Nel
1879 la stessa AMA creo una se-
zione specifica per malattie dei
bambini. Quando la pediatria era
gia costituita come specialita me-
dica, fu organizzata nel 1884 la
prima Conferenza Pediatrica Inter-
nazionale durante la realizzazione
del VII Congresso Medico Inter-
nazionale, a Copenhagen. Essa fu
presieduta in quell’occasione dal
famoso chirurgo Harald Hirsch-
prung, che avrebbe descritto il me-
gacolon aganglionico. Nel 1888 fu
formata la Societa Nordamericana
di Pediatria. I’ Associazione Inter-
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nazionale di Pediatria fu fondata a
Parigi il 28 giugno 1910 e in quel-
la stessa citta fu realizzato il primo
Congresso internazionale di Pedia-
tria nel 1912. Nel 1926 nacque la
Societat catalana de Pediatria. Fi-
no al 1930 non si fondo 1’ Accade-
mia Nordamericana di Pediatria.
L’ Associazione Spagnola di Pe-
diatria fu costituita nel 1849.

Diritti dei minori

Gli importanti progressi sociali,
il grande balzo in avanti in relazio-
ne ai diritti dei minori, si comin-
ciano a produrre molto recente-
mente, nello stesso XX secolo. Nel
decennio che va dal 1940 al 1950
vennero creati organismi interna-
zionali che favorirono un oggetti-
vo progresso nella protezione le-
gale del minore (FAO, UNICEF,
OMS, UNESCO). Frutto di questo
fu la Dichiarazione Universale dei
Diritti dell’Uomo (1948). Questa,
assieme alla Dichiarazione Uni-
versale dei Diritti del Bambino e
soprattutto alla Convenzione sui
Diritti del bambino (1989), sono
stati strumenti fondamentali per
definire I’aspirazione a un mondo
in cui ’abbandono e le brutalita
storiche contro 1 minori (molte di

essi ancora persistenti sotto forme
diverse e perfino mascherate di
modernita) possono incominciare
a superarsi globalmente.

Cristianesimo

Vorrei sottolineare, prima di ter-
minare, che la vera opera di prote-
zione infantile inizio, si sviluppo,
maturd e continua a essere cosi,
con il Cristianesimo, e non poteva
essere diversamente. Non voglio
dilungarmi oltre in questo tema
che sara esposto dettagliatamente
da altri in seguito, perd abbiamo
gia intuito come dietro molta dedi-
zione generosa e di pura abnega-
zione al mondo dell’infanzia, die-
tro molto studio e ricerca, della
fondazione di ospedali e univer-
sita, dietro alle “gotas de leche”,
gli asili, le maternita e gran parte
delle istituzioni di protezione del-
I’infanzia che, debitamente modi-
ficate, persistono al giorno d’oggi
c’e il cristianesimo e in special
modo la Chiesa cattolica. Notate
che la stessa parola infanzia — in-
fans in latino — etimologicamente
significa “colui che non ha voce”,
e che reclama che gli venga data. E
colui che gliel’ha data ¢ lo stesso
Verbo, Colui il cui nome non deve

pronunciarsi indifferentemente, lo
Yahvé del Vecchio testamento, il
Cristo Gesu che chiedeva “lasciate
che i bambini vengano a me”, e lo
Spirito paraclito. San Giuseppe
Calasanzio (1556-1648), Sant’I-
gnazio di Loyola, San Giovani
Battista de la Salle (1651-1684),
San Vincenzo de’ Paoli (1581-
1660), San Giovanni di Dio, la
beata catalana Madre Rafols, e
molti altri, ciascuno con il proprio
carisma, sono stati i pit romantici
di questa storia, iniziata con la cul-
tura, a favore del piu piccolo, del
pil innocente, di colui al quale, se-
condo il Vangelo, tutti noi dovrem-
mo assomigliare. Vorrei ricordare
in particolare: il Beato Pere Tarres,
medico e sacerdote del mio paese,
che diceva che “il malato & Cristo,
il letto I’altare, il medico il sacer-
dote”; la pediatra Santa Gianna
Beretta, italiana, di un paese vicino
a Milano, Santa per la vita, che
diede la propria per il frutto del suo
concepimento. Entrambi mostrano
che la nostra dedizione all’infanzia
¢ un cammino di santita.

Dott. ARCADI DE ARQUER
Pediatra,

Segretario generale dell’Associazione
Medici cristiani della Catalogna,
Spagna
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2. Demografia della popolazione infantile
nel mondo e mortalita

Introduzione

Esattamente trent’anni fa la Di-
chiarazione di Alma Ata fissava i
principi per la promozione della
salute nel mondo attraverso lo svi-
luppo delle cure primarie [1].

Al di 1a del conosciutissimo slo-
gan con cui ¢ stata pubblicizzata
(“Health for all for the year 20007,
Salute per tutti entro 1’anno 2000),
la Dichiarazione conteneva alcuni
principi innovativi ancora validi: la
definizione di salute come fonda-
mentale diritto umano; il riconosci-
mento dell’importanza delle condi-
zioni socio-economiche e delle de-
cisioni politiche; il ruolo delle co-
munita locali; e soprattutto I’enfasi
su equita di accesso alle cure e effi-
cienza nell’uso delle risorse.

Pilu recentemente, sotto I’egida
delle Nazioni Unite, sono stati fis-
sati gli otto obiettivi chiave per lo
sviluppo in aree critiche di interes-
se globale, i cosiddetti “Millen-
nium Development Goals” [2].
Tre di questi obiettivi riguardano
la salute, e due (MDG 4 ¢ 5) si ri-
feriscono direttamente alla salute
materno-infantile: ridurre la mor-
talita in eta pediatrica (entroi 5 an-
ni di eta) e migliorare la salute ma-
terna.

Questo articolo si propone di of-
frire una panoramica sulle condi-
zioni alla nascita e la mortalita dei
bambini nel mondo, con particola-
re riferimento ai primi cinque anni
di vita, descrivendo 1 fattori che le
influenzano, e le diseguaglianza
che ancora le caratterizzano.

Note metodologiche

I dati riportati in questo testo so-
no tratti dalle pubblicazioni uffi-
ciali della Organizzazione Mon-
diale della Sanita (OMS o WHO),

Unicef, Banca Mondiale: le fonti
vengono citate di volta in volta, ed
elencate in bibliografia. E stata da-
ta priorita ai dati disponibili pil re-
centi, anche se non sempre si rife-
riscono allo stesso anno. La qualita
dei dati, pero, non ¢ uguale in tutti
i Paesi; le stime possono variare a
seconda delle fonti utilizzate [3].
In generale, i dati vengono pre-
sentati con riferimento alle 6 Re-
gioni definite dall’OMS (Figura
1): Africa, Americhe, Mediterra-
neo Orientale, Europa, Asia Sud-
Orientale, e Pacifico Occidentale.
Si tratta di regioni molto ampie,
che includono Paesi molto diversi
tra di loro per livello di sviluppo,
disponibilita di risorse, organizza-
zione sanitaria, e di conseguenza

statistiche demografiche e di mor-
talita. Basti pensare alle differenze
che esistono tra Canada e Stati
Uniti da una parte, Paesi Centro-
americani, € America del Sud, tutti
inclusi nella regione delle “Ameri-
che”. Allo stesso modo, la regione
“Europa’” comprende sia i paesi in-
dustrializzati occidentali sia quelli
dell’ Europa centrale e orientale, in
cui le condizioni socio-economi-
che sono alquanto diverse.

Per questo motivo, viene utiliz-
zata anche la classificazione pro-
posta dalla Banca Mondiale, che
raggruppa i Paesi in 4 fasce sulla
base del Prodotto Interno Lordo
(PIL o Gross National Income,
GNI) del 2004: reddito alto, me-
dio-alto, medio-basso e basso [4].

Figura 1. Le Regioni secondo I’Organizzazione Mondiale della Sanita.

Regioni OMS
[ Africa
- Americhe

B Asia Sud-Orientale

- Europa

- Pacifico Occidentale

] Mediterraneo Orientale
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La demografia
materno-infantile nel mondo:
quanti sono i bambini, dove
nascono, e in quali condizioni?

Il 28% della popolazione mon-
diale ¢ rappresentata da bambini di
etd inferiore ai 15 anni. Perd, que-
sta percentuale non & uguale in tut-
ti 1 Paesi, ma varia dal 18% in Eu-
ropa fino al 43% in Africa [4].

Il tasso di fertilita era nel 2006
pari a 1,6 in Europa, 3,5 nelle re-
gioni del Mediterraneo Orientale,
e 4,7 nei paesi africani (Tabella 1).

Ogni anno nascono nel mondo
circa 136 milioni di bambini (dati
2004) ma piu del 20%0 sono morti
alla nascita: un dato che varia dal
7%o nelle Americhe al 29%0 in
Africa fino al 31%o nell’ Asia Sud-
Orientale [5] . Per quanto riguarda
i nati vivi, le loro condizioni al
momento della nascita, il tipo di
assistenza che ricevono, e la so-
pravvivenza delle loro madri con-
dizioneranno in maniera importan-
te le loro probabilita di sopravvi-
venza e la loro salute futura.

Il 16% dei neonati ha un basso
peso alla nascita (< 2500 grammi):
una condizione che puo indicare
una nascita pretermine (cio¢ prima

delle 37 settimane compiute di ge-
stazione), o un ritardo di crescita
in utero, o entrambi. Si tratta in
ogni caso di neonati piu fragili, e
piu a rischio di malattia e morte
precoce.

La percentuale di nascite assisti-
te da personale sanitario (medico o
meno) varia dal 44% in Africa al
96% in Europa.

Ogni anno, circa mezzo milione
di donne (400 per 100.000 nati vi-
vi) muore di parto o per motivi col-
legati al parto (morti materne). Nei
Paesi piu poveri la morte della ma-
dre pone a grave rischio la soprav-
vivenza del suo bambino [6].

La mortalita neonatale e prima
del quinto anno di eta

Secondo il rapporto di “Save
the Children”, pubblicato nel
maggio 2008 [7], per la prima vol-
ta da quando esiste documenta-
zione, il numero di bambini che
nel mondo muore prima di com-
pierei5 anni ¢ sceso al di sotto dei
10 milioni per anno. Si tratta di
una vittoria per i Paesi che hanno
investito risorse per migliorare la
salute e la sopravvivenza dei loro

bambini perd, come dice il rap-
porto stesso, “le vite che sono sta-
te salvate erano quelle piu facili
da salvare”. I maggiori benefici
sono andati ai Paesi e, all’interno
di questi, alle fasce di popolazione
piu avvantaggiati [8]. Come con-
seguenza, le differenze tra le di-
verse aree del mondo si sono ad-
dirittura accentuate, € un bambino
nato nell’ Africa Subsahariana ha
oggi un rischio di morte entro i 5
anni di 27 volte maggiore rispetto
a quello che avrebbe avuto se fos-
se nato in un Paese industrializza-
to. Nel 1970 questo rischio era
“solo” di 9 volte piu grande, e nel
1990 di 19 volte [7].

Il 99% delle morti prima del
quinto compleanno si verificano
nel Paesi in via di sviluppo, e par-
ticolarmente nell’ Africa Subsaha-
riana (4,5 milioni di morti/anno,
corrispondente a quasi il 50% del-
le morti totali) e nel Sud dell’ Asia
(3 milioni) [9]. Come si vede dal-
la Tabella 1 in termini di tassi (ri-
portando cioe il numero delle mor-
ti a quello dei nati vivi nella stessa
area), mortalita neonatale, infanti-
le e prima dei cinque anni di vita
sono tutte piu elevate in Africa e
Mediterraneo Orientale.

Tabella 1. Nascite, assistenza e condizioni alla nascita, e mortalita per Regioni OMS.

. . Asia Mediterraneo Pacifico

Africa | Americhe Sud-Orientale Europa Orientale Occidentale Totale
Fertilita
(oer donna)* 47 2,3 2,7 1,6 3,5 2 2,6
N. nati vivi/anno
(in migliaia)’ 28.572| 16.137 37.842 10.462 15.306 24.556 132.874
Nascite assistite
da personale 44 92 48 96 63 92 65
sanitario (%)*
Nati mortalita (%o)° 29 7 31 9 23 16 22
Nati di basso
0eso (%)* 14 9 26 8 17 8 16
Mortalita materna
(per 100.000 900 99 450 27 420 82 400
nati vivi)*
Mortalita neonatale
< 28 giorni (%o)* 40 11 35 10 38 17 28
Mortalita infantile
<1 anno (%o)* 94 18 52 14 62 20 49
Mortalita entro i 5
anni di eta (%o)* 157 21 69 16 84 24 71

Fonti: * World Health Statistics, WWHO 2008 [4].
¥ Neonatal and Perinatal Mortality. Country, Regional and Global Estimates 2004. WHO 2007 [5]
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La Figura 2 mostra i tassi di
mortalita neonatale (entro i 28
giorni), infantile (entro il primo
anno) ed entro i 5 anni per classi di
reddito stabilite sulla base del PIL
[4]. E evidente I’andamento decre-
scente man mano che la ricchezza
dei Paesi aumenta.

Anche all’interno dello stesso
Paese, pero, i bambini che muoio-
no sono i pill poveri tra i poveri;
vivono in comunita dove 1’assi-
stenza sanitaria ¢ carente, € Spesso
appartengono a minoranze etniche
o religiose per cui vengono discri-
minati; e, pit spesso che no, si trat-
ta di bambine [7]. I bambini pit
poveri hanno una maggiore proba-
bilita di nascere sottopeso, di svi-
luppare malnutrizione, e di con-
trarre malattie infettive. Sono pil
esposti ai rischi ambientali deri-
vanti da mancanza di acqua pota-
bile, scarsa igiene, condizioni abi-
tative inadeguate. Spesso i loro ge-
nitori non hanno le conoscenze re-
lative ai comportamenti pil indi-
cati per proteggere la loro salute,
né alle possibili modalita di acces-
so alle cure sanitarie. D’altronde,
quantita e qualita dei servizi sani-
tari nelle comunita piu svantaggia-
te sono inferiori rispetto a quelle
benestanti.

Le cause di morte

Poche malattie infettive, preve-
nibili e/o curabili, sono responsa-
bili per circa il 50% delle morti dei
bambini con meno di 5 anni (Ta-
bella 2): polmonite (17%), diarrea
post-neonatale (16%), malaria

(7%), morbillo (4%) e HIV/AIDS
(2%) [10]. Una fetta importante
(37%) & dovuta a cause neonatali,
tra cui spiccano la nascita preter-
mine o di basso peso (28% delle
morti neonatali); le infezioni neo-
natali (26%) e 1’asfissia alla nasci-
ta (23%) [10].

Tabella 2. Distribuzione delle cause di morte nei primi 5 anni di vita

e nel periodo neonatale (< 28 giorni).

Cause di morte <5 anni < 28 giorni
% %
Polmonite 17
Diarrea post-neonatale 16
Malaria 7
Morbillo 4
HIV/AIDS 2
Altre malattie infettive e parassitarie 9
Malattie non trasmissibili 4
Incidenti 4
Cause neonatali 37
Nascita pretermine/basso peso 31
Infezioni neonatali 25
Asfissia alla nascita 23
Tetano neonatale 3,4
Malformazioni congenite 6,7
Diarrea neonatale 2,6
Altro 8,7

Fonte: The Global Burden of Disease. 2004 Update. WHO 2008 [10]

Figura 2. Tassi di mortalita neonatale, infantile e prima dei 5 anni
di vita per fascia di reddito dei Paesi (per 1000 nati vivi).
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Fonte: World Health Statistics, WHO 2008 [4]

Quando la distribuzione delle
cause di morte viene esaminata per
fascia di reddito (Figura 3) si nota
come, all’aumentare della ricchez-
za dei Paesi, aumentino proporzio-
nalmente (ma non certo in numero
assoluto!) le morti dovute a cause
neonatali, parallelamente alla ridu-
zione e scomparsa di quelle da
cause infettive: polmonite, diarrea,
malaria e morbillo. Aumentano
anche le morti dovute a incidenti, e
quelle da altre cause, che verosi-
milmente includono le malattie pe-
diatriche croniche.

Questa classificazione delle cau-
se di morte si basa sull’“Inter-
national Classification of Diseases”
(ICD10), che attribuisce ogni caso
alla “malattia o incidente che ha da-
to inizio alla catena di eventi pato-
logici che ha condotto direttamente
alla morte”: un sistema corretto,
che evita che il totale delle cause di
morte superi il 100%. Perd tale ap-
proccio puo risultare un po’ troppo
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semplicistico nei Paesi in via di svi-
luppo, dove diverse malattie gravi
possono combinarsi assieme pill
spesso di quanto non accada nel
mondo industrializzato [11]. Ad
esempio, il morbillo pud essere
complicato da polmonite o diarrea,
che ne aumentano il rischio di mor-
te. Anche la malnutrizione e il bas-
S0 peso causano una riduzione del-
le difese dell’organismo, e dovreb-
bero essere forse considerati come
causa principale di morte anche
quando si associno a un’infezione
che ne rappresenta la causa termi-
nale. E stato stimato che circa il
53% delle morti prima dei 5 anni di
etd siano attribuibili alla malnutri-
zione [12, 13]; stime piu recenti,
pero, condotte utilizzando le curve
di crescita aggiornate dell’OMS e
metodi statistici pill sofisticati, han-
no prodotto un dato pill conservati-
vo (35%) [14].

Dal momento che la maggior
parte delle morti de bambini sono
riconducibili a 6 cause prevenibili,
I’assistenza e la “copertura” sani-
taria gioca un ruolo molto impor-
tante. Per “copertura” si intende la
percentuale di persone che ricevo-
no uno specifico intervento tra
quelli che ne hanno bisogno” [15].
Attualmente, si stima che piu di
200 milioni di bambini sotto i 5 an-
ni non ricevano le cure primarie
necessarie [7]. L’indice di copertu-
ra, ancora una volta, aumenta al-
I’aumentare del reddito, ed ¢ signi-
ficativamente correlato con la

mortalita al di sotto dei 5 anni di
eta [16].

Considerazioni conclusive

Il quarto Millennium Develop-
ment Goal chiede ai Paesi di ridur-
re la mortalita dei bambini sotto i 5
anni di 2/3 rispetto ai valori del
1990, e tale riduzione deve avveni-
re entro il 2015 [17]. Fino a questo
momento ci sono stati progressi,
ma la riduzione ¢ stata troppo lenta
per raggiungere 1’obiettivo, o limi-
tata soltanto ad alcuni Paesi. Le
morti dei bambini, e anche quelle
materne, si stanno concentrando
sempre di pil in alcune aree mag-
giormente deprivate. Nell’ Africa
Subsahariana si concentrano, come
abbiamo visto, circa la meta delle
morti in eta pediatrica, nonostante
abbia soltanto I’11% della popola-
zione globale [17].

Diversi studi hanno mostrato co-
me la salute e la sopravvivenza dei
bambini siano inestricabilmente le-
gate al benessere delle loro madri
[6]. Nei Paesi pitu poveri, la morte
di una madre non ¢ soltanto una
tragedia personale, ma puo avere
conseguenze importanti non solo
per i suoi figli e la famiglia, ma per
I’intera comunita.

Le soluzioni possibili esistono
[7, 10]. I risultati ottenuti da alcuni
Paesi molto poveri, quali Indone-
sia, Nepal, Bolivia, e anche alcuni
Paesi dell’Africa orientale [18],

Figura 3. Distribuzione delle cause di morte entro i 5 anni

per classi di reddito (PIL).
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Fonte: World Health Statistics, WHO 2008 [4]

mostrano che un progresso anche
rapido & possibile.

Dott.ssa MARINA CUTTINI
Unita di Epidemiologia

Ospedale Pediatrico Bambino Gesu,
Roma, Italia.
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3. La definizione della disabilita nelle
principali malattie che affliggono 1 bambini

Malattie del bambino
e transizione epidemiologica

Qualunque processo di svilup-
po della salute delle popolazioni
deve essere basato sull’identifica-
zione dei fattori che determinano
la salute stessa e deve essere suffi-
cientemente ampio da valutare
tutte le cause di mortalita prema-
tura e di disabilita, cosi come i fat-
tori di rischio che sottendono alla
maggioranza delle malattie (Lo-
pez e Mathers, 2006).

Durante il secolo scorso si ¢ as-
sistito a un progressivo aumento,
nello scenario delle cure mediche,
della patologia cronica e cio ha de-
terminato la necessita di focalizza-
re I’attenzione sulle conseguenze
della malattia piuttosto che, esclu-
sivamente, sulla malattia in sé. Si
assiste, cosl, oggi, al passaggio da
un intervento diagnostico e curati-
vo episodico e di breve durata, alla
necessita di organizzazione di si-
stemi sociosanitari e di politiche di
sanita pubblica che sappiano orga-
nizzare prese in carico di lunga du-
rata. Acquistano, quindi, sempre
maggior importanza gli aspetti le-
gati alle conseguenze della malat-
tia, cio¢ le reazioni alla malattia
dell’individuo affetto, dei suoi fa-
miliari, di chi si occupa dell’assi-
stenza e diventano sempre pitl rile-
vanti i fattori ambientali

Si parla di “transizione epide-
miologica” per definire proprio
questo passaggio da uno scenario
con prevalenza di malattie trasmis-
sibili a uno con prevalenza di ma-
lattie croniche non trasmissibili.

Aumenta, in questo senso, il bi-
sogno di avere a disposizione an-
che informazioni e dati relativi alla
morbilita e agli esiti non fatali del-
le malattie e non solo quelli relati-
vi alla mortalita di una popolazio-
ne. La mortalita, infatti, & stata uti-

lizzata per moltissimo tempo come
uno degli indicatori principali di
salute, distogliendo cosi I’ attenzio-
ne da tutte quelle malattie croniche
invalidanti che, pur avendo una
bassa mortalita, comportano un’al-
ta disabilita come, ad esempio, le
malattie neurologiche, quelle psi-
chiatriche o la sieropositivita da
virus HIV. Il numero di morti, la
mortalita di una popolazione, non
ci dice nulla sugli esiti di una ma-
lattia non mortale, né i dati di pre-
valenza da soli rendono conto del-
la gravita o della durata di una ma-
lattia (Leonardi, 2005).

La diagnosi da sola, inoltre, non
¢ assolutamente in grado di predire
quali siano 1 bisogni di servizi, la
lunghezza dell’ ospedalizzazione, i
livelli di cura avuti, i livelli di fun-
zionamento della persona. L’uso di
indicatori tradizionali ha infatti
portato a una grave sottostima del-
le malattie croniche invalidanti sia
nei Paesi sviluppati sia in quelli in
via di sviluppo e non permette di
considerane appieno il burden,
cioe I’impatto, che esse provocano
sulla persona, sui sistemi, sulle po-
litiche (LLeonardi, 2005).

Le principali malattie
del bambino e il burden
delle malattie in eta pediatrica

Per ridurre I’impatto delle ma-
lattie del bambino ¢ cruciale che si
riconosca che anche le malattie pe-
diatriche, nei Paesi sviluppati e in
quelli in via di sviluppo, sono una
importante causa di disabilita, di
mortalita e di costi economici e so-
ciali. E necessario avere dati di in-
cidenza e prevalenza delle diverse
malattie infantili il pit accurati
possibile ed ¢ fondamentale rico-
noscere che la disabilita del bam-
bino va individuata, gestita e com-

battuta, dato che nessun Paese pud
ignorare che la disabilita infantile
¢ il risultato di interazioni tra pato-
logie e ambienti che non proteggo-
no il bambino.

L’impatto dell’ambiente, nella
valutazione del burden delle ma-
lattie, ¢ senza dubbio piu evidente
nel bambino che nell’adulto: po-
verta, condizioni socio-sanitarie
carenti, instabilita socio-politica,
malnutrizione colpiscono di piu i
bambini che gli adulti e tutti questi
fattori ambientali determinano ef-
fetti rilevanti sulla salute dei bam-
bini (Pronczuk, 2008).

Osservando I’entita e la natura
delle malattie che colpiscono nel
mondo i bambini si possono iden-
tificare due categorie. Ci sono ma-
lattie che sono caratteristiche solo
dell’eta pediatrica e altre che col-
piscono sia i bambini sia gli adulti,
comprese le malattie croniche che
colpiscono il bambino che, cre-
scendo, continuera ad averle. E in-
dubbio che il maggior impatto sul-
la salute I’abbiano le seconde ed ¢
su queste che questo articolo si
vuole focalizzare. La necessita di
elaborare strumenti per classifica-
re alcuni aspetti relativi alla salute
e alla disabilita della popolazione
nasce innanzitutto da esigenze di
chiarezza e va vista alla luce di al-
cuni criteri come quello della
scientificita nell’elaborazione e
nell’applicazione degli strumenti
classificatori, della loro attendibi-
lita, efficacia e utilita.

Da qui la necessita di avvalersi di
strumenti di misura per comparare i
livelli di salute tra le diverse popo-
lazioni e, nella stessa popolazione,
tra periodi diversi; la necessita di
elaborare degli strumenti che pren-
dano in considerazione non solo la
causa delle malattie e degli stati di
salute, ma anche I'importanza e
I’impatto che le malattie possono
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avere sulla salute della popolazio-
ne. Questa nuova consapevolezza
permette un passo avanti nella defi-
nizione e nell’individuazione delle
priorita degli interventi.

Nel 2001 I’Organizzazione Mon-
diale della Sanita (OMS) ha appro-
vato, dopo un lungo lavoro di revi-
sione, la Classificazione Internazio-
nale del Funzionamento, della Di-
sabilita e della Salute (ICF) (OMS
2001). L’OMS ha raccomandato
agli Stati Membiri di utilizzare I’ICF
per la ricerca, per gli studi di popo-
lazione e nei report. La Classifica-
zione ICF ¢& uno strumento che pud
rappresentare una risposta possibile
alle necessita emergenti della so-
cieta contemporanea che richiedo-
no strumenti comparabili che sap-
piano considerare anche I’'impatto e
la disabilita causata dalle malattie
nelle diverse eta.

Ma quale e cosa ¢ la disabilita
dei bambini nel mondo?

Come riportano Orne Gliemann
e colleghi nella loro review sulle
priorita nei Paesi in via di svilup-
po, queste rimangono la malnutri-
zione, le malattie diarroiche, le
malattie respiratorie, le patologie
perinatali, I’AIDS, la malaria, la
TBC e il morbillo (Orne-Gliemann
2003). Secondo I’OMS, le malattie
infettive sono quelle che causano
la pit alta mortalita pediatrica,
63% delle cause di morte, e tra
queste le piu gravi e fatali sono le
patologie respiratorie acute (inclu-
dendo influenza e polmonite),
AIDS, diarrea, tubercolosi, mala-
ria e morbillo (Black, 2003). In
molte parti del mondo I’infezione
da HIV-AIDS ¢ un fenomeno fuori
controllo e costituisce attualmente
il problema di salute pit grande
del pianeta insieme alla malnutri-
zione; naturalmente anche questo
costituisce uno degli obiettivi della
strategia definita Millennium De-
velopment Goals.

I significativi successi ottenuti
con l’introduzione della pratica
clinica delle nuove terapie antire-
trovirali a elevata efficacia hanno
indotto nella pubblica opinione I’i-
dea che I’epidemia fosse in rapido
calo, purtroppo la realta ¢ molto
diversa.

C’¢ stato un progressivo calo di
attenzione nei riguardi di questa
patologia e fatalmente i risultati ot-
tenuti in termini di prevenzione si
sono ridotti; 1 bambini con HIV

devono essere seguiti e avere tera-
pie secondo protocolli internazio-
nali. 40 milioni di persone nel
mondo sono HIV positive, 3 milio-
ni di persone muoiono ogni anno
per questa malattia, e si stima che
15 milioni di bambini siano orfani
per questa causa. Nei Paesi pill svi-
luppati I’'impatto di molte di queste
patologie ¢ minore e prevalgono
patologie che hanno mortalita in-
feriore ma alta morbidita. Tra que-
ste I’asma & un problema crescen-
te, soprattutto nei Paesi industria-
lizzati, seguita dalle patologie
mentali e comportamentali che af-
fliggono tra il 10 e il 20% dei bam-
bini e sono spesso sottostimate. Lo
sviluppo scientifico e tecnologico,
inoltre, ci permette di identificare
sempre piu le basi genetiche e mo-
lecolari di diverse patologie infan-
tili che si manifestano spesso con
malformazioni. Patologie emer-
genti prevalentemente nei Paesi
sviluppati, ma anche in quelli in
via di sviluppo, sono anche il dia-
bete e 1’obesita e la disabilita cau-
sata da queste patologie ¢ molto
elevata (Rudan et al., 2005; Flynn
et al., 2006). E fondamentale in eta
infantile considerare anche il bur-
den causato da diverse malattie
che colpiscono milioni di bambini
provocando disabilita che impatta
sui sistemi in maniera molto rile-
vante.

Quale definizione per
la disabilita del bambino?

Oggi, di fatto, la questione della
definizione della disabilita rappre-
senta un problema ineludibile per la
definizione e I’identita del welfare
state. Tanto la transizione epide-
miologica quanto la cronicizzazio-
ne delle malattie hanno determina-
to una trasformazione radicale del
senso della salute e della politica di
welfare in generale, prevalente-
mente nei Paesi occidentali, ma lo
stesso fenomeno lo si puo osserva-
re anche ai Paesi in via di sviluppo.
(Iezzoni et al., 2003 e 2008)

La classificazione ICF veicola
una serie di importanti cambia-
menti a livello culturale sui con-
cetti di salute, funzionamento e,
soprattutto, disabilita e nel 2007
I’OMS ha pubblicato la versione

per bambini ed adolescenti, ICF
CY (OMS 2007), risultato di 5 an-

ni di lavoro e sperimentazioni sul
campo con esperti di pit di 18 Pae-
si per adattare I’ICF all’eta pedia-
trica focalizzando su codici capaci
di cogliere meglio la complessita
della disabilita del bambino. Per
molto tempo, infatti, il concetto di
salute ¢ stato sovrapposto a quello
di assenza di malattia, un modello
prettamente di stampo medico-or-
ganicista che recentemente ¢ stato
ampliato con altre componenti. La
salute, pero, non ¢ solo 1’assenza
di malattia, ma puo essere sintetiz-
zata come uno stato dell’intera

persona; pertanto ¢ benessere stret-
tamente legato al funzionamento
umano a tutti i livelli: biologico,
psicologico e sociale. L’inclusione
dell’ambiente nella definizione
dello stato di salute ¢ di primaria
importanza: la salute di un indivi-
duo colpisce direttamente il suo
contesto di vita (implicando dei
cambiamenti sulle sue abitudini,
sul suo lavoro, sulle sue relazioni),
cosl come questo interagisce
“con” e influenza “la” salute delle
persone (come, ad esempio, gli at-
teggiamenti, le barriere, I’inquina-
mento ambientale o lo stress situa-
zionale) (Michaud et al., 2001; Ga-
vidia, 2009) Questa definizione di
salute in senso ampio ¢ stata sin
dal 1948 accettata da tutta la co-
munita, scientifica e no, come il ri-
ferimento su cui basare politiche e
progettare interventi.

La definizione di disabilita, al
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contrario, non ha incontrato un
cammino cosi semplice data la
molteplicita di significati che in di-
versi Paesi, in diversi contesti, in
diversi momenti, essa ha avuto e
ha, né vi € un consenso sul signifi-
cato di disabilita. Per questo moti-
Vo, In ambito internazionale, attra-
verso ’OMS, si € cercato di trova-
re una possibile risposta a quanto
vi ¢ ancora di irrisolto e discordan-
te in ambito di definizione della di-
sabilita, nella ferma convinzione
che sia importante disporre di una
definizione di disabilita sulla quale
vi sia un ampio grado di accordo.
Secondo il modello biopsicosocia-
le definito da ICF e ICF CY la di-
sabilita € un’esperienza universale,
¢ “una difficolta nel funzionamento
a livello del corpo, della persona e
a livello della societa, in uno o pin
ambiti della vita, cosi come viene
vissuta ed esperita da una persona
con una condizione di salute in in-
terazione con i fattori contestuali”
(Leonardi, et al., 2006).

I bisogni emergenti:
ogni bambino & cio che
e cio in cui vive

La Classificazione ICF e quella
ICF CY per bambini e adolescenti
rappresentano un framework con-
cettuale d’importanza straordina-
ria, proprio perché, coerentemente
con 1 principi delle Convenzioni
Internazionali per la tutela dei di-
ritti dei bambini e delle persone
con disabilita, mettono in evidenza
il fatto che il corpo, la mente, I’am-
biente di vita sono i tre fattori sui
quali si deve focalizzare 1’ osserva-
zione. L’utilizzo di ICF, ancor di
piu nella versione CY, permette di
lavorare con e per la persona in un
ottica biopsicosociale che tenga
conto della dignita stessa della per-
sona e permetta di elaborare strate-
gie che mirino a ridurre il burden
causato dalle malattie. La pubbli-
cazione da parte dell’OMS di que-
sto strumento rappresenta il punto
di arrivo di un percorso culturale e
scientifico che, negli ultimi anni,
ha visto sempre pilu affermarsi il
concetto di tutela della salute inte-
sa come attenzione al “benessere”
e alla “qualita della vita” dell’indi-
viduo. Tali requisiti si rivelano ne-
cessari non solo in ambito sanita-
rio, ma — come dichiarato dal-

I’OMS - essi sono fondamentali
per lo sviluppo economico di cia-
scun Paese. Le malattie, la disabi-
lita e la non autosufficienza rap-
presentano un peso per lo sviluppo
sociale ed economico, da qui la ne-
cessita di promuovere il concetto
di “salute innanzitutto”. La promo-
zione della salute, quindi, come
bene fondamentale per lo sviluppo
del Paese. Ma da dove deve passa-
re questo sviluppo? Con I'ICF si
apre un nuovo orizzonte: si inizia a
comprendere il concetto di “parte-
cipazione” e di “interazione con
I’ambiente”, quali parametri fon-

damentali su cui misurare qualsia-
si obiettivo di intervento. Il conte-
sto, quindi, assume un ruolo essen-
ziale nel determinare salute e disa-
bilita, nel senso che esso puo faci-
litare o ostacolare il funzionamen-
to di una persona. Il fatto poi che vi
sia una cosi stretta relazione tra
I’individuo e il suo ambiente fa si
che una persona possa funzionare
in modo diverso nei diversi am-
bienti.

Ogni bambino e cio che ¢ e cio in
cui vive. Una delle maggiori inno-
vazioni veicolate dal modello di
classificazione ICF, per la defini-
zione della disabilita, consiste nel-
I’introduzione dei fattori ambienta-
li. Con questo termine sono defini-
te tutte le caratteristiche, gli aspetti
e gli attributi di oggetti, strutture e
organizzazioni, a disposizione dei

servizi e delle agenzie presenti nel-
I’ambiente fisico e sociale, nel qua-
le le persone conducono la loro vi-
ta. Il problema ¢ attitudinale o cul-
turale e richiede cambiamenti so-
ciali che, a livello politico, diventa-
no un problema di tutela e promo-
zione dei diritti umani. La disabi-
lita diventa, in breve, anche una
questione politica.

L’importanza di cogliere il valo-
re di supporto dell’ambiente in cui
ciascun bambino vive e cresce ¢
ormai assodata in ambito pediatri-
co, sopratutto in quei casi in cui la
conoscenza completa della condi-

zione di salute diventa un fatto im-
prescindibile. Un bambino con di-
sabilita necessita infatti di una pre-
sa in carico “globale” che si centri
sui bisogni di quel bambino e che
tenga conto del contesto in cui il
bambino stesso vive.

Modello biopsicosociale
e disabilita del bambino
come questione politica

L’ICF stimola nuove riflessioni
perché riporta le questioni della sa-
lute e della disabilita a livello dei
problemi concreti delle persone,
dei loro bisogni, delle loro funzio-
ni e attivita. L’ICF fornisce una
guida, un modo di lavorare. L’ICF,
come detto, riconosce la disabilita
come un’esperienza umana uni-
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versale dandone una definizione
innovativa e rivoluzionaria. Evi-
denzia I’importanza di un approc-
cio integrato alla disabilita che, per
la prima volta, tenga conto anche
dei fattori ambientali, poiché li
classifica in maniera sistematica.

Cambia I’idea di “persona” alla
base: la persona non ¢ definita dal-
le qualita che possiede, bensi dal
suo essere persona in quanto tale,
in tutte le fasi della sua vita (Leo-
nardi, 2005). Il merito dell’ICF, ai
fini pratici degli interventi pluridi-
sciplinari, sta nel far emergere
I’importanza dei fattori ambientali
e personali in un’ottica biopsico-
sociale, e di evidenziare la neces-
sita che I’intervento tenga conto di
tutti i fattori in gioco. ’ICF defini-
sce il funzionamento di una perso-
na non in termini negativi, in rife-
rimento “abilita residue”, ma in
chiave propositiva, come indicato-
re dell’interazione tra 1’individuo,
nella sua attuale condizione di sa-
lute, e i fattori contestuali in cui €
inserito, che possono essere am-
bientali o personali. Il concetto di
disabilita indica, invece, secondo
I’ICF, gli aspetti negativi dell’inte-
razione tra I’individuo e il suo am-
biente. La disabilita ¢, dunque, de-
finita, cosi come il funzionamento,
sia dai fattori legati alle condizioni
di salute (ad esempio le menoma-
zioni a livello di funzione e/o strut-
tura corporea), sia dalle condizioni
di limitazione che I’individuo in-
contra nella sua interazione con un
contesto svantaggiato, che in qual-
che modo rappresenta un ostacolo
al funzionamento della persona
(OMS 2001).

Valorizzare il bambino
con patologia in quanto soggetto
di diritti umani

LICF-CY appartiene alla fami-
glia delle Classificazioni Interna-
zionali sviluppate dall’OMS per
classificare e misurare diversi
aspetti della salute sia negli adulti
sia nei bambini. Nelle Classifica-
zioni Internazionali, le malattie, i
disturbi e le menomazioni sono
classificati primariamente nel-
I’'ICD-10, Classificazione interna-
zionale delle malattie, che provve-
de a fornire un framework eziolo-
gico, mentre funzionamento e di-
sabilita, associate a una condizione

di salute, sono classificate con ICF
per gli adulti e con ICF-CY per
bambini e adolescenti (da 0 a 17
anni). Questi due strumenti, ICD e
ICF CY, consentono in sinergia di
descrivere adeguatamente la con-
dizione di salute del bambino con
disabilita (OMS 2007).

L’ ICF-CY cerca di promuovere
un modello operativo che valorizzi
la condizione del bambino con di-
sabilita e che, ancor prima, lo rico-
nosca come soggetto di diritti
umani. Molti Paesi non attuano an-
cora questo riconoscimento e que-
sto causa delle gravi compromis-
sioni della tutela del bambino. In
alcuni Paesi, ad esempio, se in una
famiglia c’¢ un bambino con una
qualsiasi disabilita, egli ¢ ’ultimo
a ricevere cibo, sempre che ne sia
rimasto.

L’OMS, con la Classificazione
ICF-CY, si propone innanzitutto di
promuovere una cultura che rico-
nosca nella crescita un valore in-
trinseco e ben differenziato dalla
condizione adulta. I bambini non
sono piccoli adulti, ma piuttosto
sono definibili come un “moving
target” che varia notevolmente a
seconda della fascia di eta e del
grado di sviluppo. La necessita di
un adattamento specialistico per
bambini e adolescenti, quale ¢ la
Classificazione CY, si ¢ basata sul
fatto che le prime due decadi della
vita sono caratterizzate da una ra-
pida crescita e dall’insorgere di si-
gnificativi cambiamenti fisici, psi-
cologici e sociali. Le manifestazio-
ni del funzionamento, della disabi-
lita e delle condizioni di salute nel-
la fanciullezza e nell’adolescenza
sono differenti per natura, intensita
e impatto rispetto a quanto accade
per gli adulti. Per rispondere e te-
ner conto di queste differenze, la
Classificazione ICF-CY ¢ stata
sviluppata in modo da essere sen-
sibile ai cambiamenti associati alla
crescita e allo sviluppo. All’inter-
no delle fasce di eta previste da
ICF-CY, si va dai neonati (con evi-
denti bisogni di accudimento e di
relazioni fortemente centrate sui
bisogni) fino agli adolescenti (in
grado di svolgere una varieta di at-
tivita, piuttosto in autonomia e in
piena fase di consolidamento del-
I’identita).

Il funzionamento del bambino
non puo essere pensato isolata-
mente, ma piuttosto sempre € sol-

tanto nel contesto di vita familiare
all’interno del quale esso si espli-
ca. Questa rappresenta un’impor-
tante considerazione rispetto al-
I’osservazione sulle performance,
sulle abilita e sulla partecipazione
alle situazioni di vita. Il bambino
nel contesto della famiglia svilup-
pa, attraverso un processo dinami-
co, che si esplica progressivamen-
te dalla dipendenza assoluta, attra-
verso lo sviluppo del corpo, fino
alle relazioni sociali e alla matura-
zione psicologica, che inizia a
esprimersi gia nell’adolescenza. In
questo processo dinamico il fun-
zionamento del bambino dipende
dalla continua interazione con i fa-
miliari o altri caregiver nel conte-
sto di vita di appartenenza.
L’influenza delle interazioni fa-
miliari sulle performance e il fun-
zionamento del bambino ¢ molto
importante anche per lo sviluppo
delle successive fasi dello svilup-
po adulto (OMS, 2007). Nei bam-
bini e nei giovani esistono sostan-
ziali differenze individuali nella
crescita e nello sviluppo. Un ritar-
do nell’emergere delle funzioni,
delle strutture o delle abilita puo
non essere permanente €/o riflette-
re un ritardo nello sviluppo. Ci
possono essere ritardi in ciascuno
dei domini descritti dalla classifi-
cazione (ad esempio funzioni co-
gnitive, funzioni del linguaggio,
del movimento ecc.), questi sono
“eta-specifici” e influenzati sia da
aspetti fisici, psicologici, sia da si-
tuazioni ambientali. Le variazioni
nell’emergere delle funzioni cor-
poree, delle strutture e delle
performance attese per lo sviluppo
definiscono il concetto di ritardo
dello sviluppo e spesso rappresen-
tano un’utile base per identificare
quei bambini che mostrano pro-
gnosticamente il rischio di manife-
stare, nel corso dello sviluppo, for-
me diverse di disabilita (Leonardi,
2005; Simeonsson et al., 2003).
La partecipazione, definita co-
me il livello di coinvolgimento in
situazioni di vita, rappresenta il li-
vello sociale della Classificazione
CY. Cosi come per le osservazioni
fin ora descritte, il livello e la tipo-
logia di coinvolgimento in situa-
zioni di vita sono estremamente di-
verse in bambini e adolescenti, co-
si come diverse sono le situazioni
sociali stesse. Con lo sviluppo, le
situazioni di vita cambiano sostan-
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zialmente, specie in termini di
complessita delle relazioni (dal ca-
regiver alle attivita sociali piu
complesse, a scuola e con i coeta-
nei). L’ abilita di intrattenere inte-
razioni sociali si sviluppa a partire
dalle relazioni familiari per poi
estendersi nelle relazioni con i pari
e i fratelli. Il contesto sociale resta
significativo per tutto il periodo
dello sviluppo, anche se esso varia
per natura e complessita di pari
passo con i cambiamenti dell’am-
biente. Proprio alla luce di queste
considerazioni le interazioni e le
relazioni su un piano sia sociale,
sia psicologico, rappresentano un
aspetto essenziale della partecipa-
zione nei bambini e negli adole-
scenti di cui € essenziale tener con-
to (OMS, 2007).

I fattori ambientali, infine, co-
stituiscono gli atteggiamenti, I’am-
biente fisico e sociale in cui le per-
sone vivono e conducono la loro
esistenza. L’interazione implicita
tra la persone e 1’ambiente nel pa-
radigma di ICF sposta I’attenzione
dal modello medico a quello bio-
psicosociale della disabilita. Que-
sto richiede una particolare atten-
zione, soprattutto quando si ¢ in
presenza di bambini e giovani.

I cambiamenti nell’ambiente dei
bambini sono associati con lo svi-
luppo di competenze in vari ambi-

ti e da una sempre maggiore indi-
pendenza (Simeonsson et al, 2003;
Gavidia, 2009).

I bambini piu piccoli dipendono
significativamente dalle persone
collocate nell’immediato contesto
di vita. I giochi e I’accesso ai coe-
tanei sono componenti essenziali
per le principali aree di vita dei
bambini. Per i ragazzini piu gran-
di i fattori ambientali sono stretta-
mente connessi alla casa e alla
scuola, fino ad ampliarsi a conte-
sti piu diversificati nel corso del-
I’adolescenza. Considerato quan-
to sostenuto rispetto alla determi-
nante dipendenza tra bambino e
ambiente, appare chiaro che que-
st’ultimo ha un impatto significa-
tivo sul funzionamento del bam-
bino. La presenza di barriere nel-
I’ambiente ha spesso un impatto
grave sui bambini oltre che sugli
adulti, proprio in virtu del grande
influsso e della grande dipenden-
za del bambino dall’ambiente. La
presa in carico e gli interventi di
prevenzione promossi in ambito
di salute e benessere dei bambini
si focalizza pertanto prevalente-
mente sui cambiamenti fisici, so-
ciali e psicologici dell’ambiente
(Simeonsson et al., 2003; OMS
2007).

Conclusioni

Il primo fattore di importanza
internazionale per la tutela della
salute ¢ il riconoscimento della di-
gnita e dei diritti dei bambini e
degli adolescenti come individui
caratterizzati da peculiarita: co-
si come ¢ riconosciuto da diverse
convenzioni internazionali, troppo
Spesso ignorate, 0 non ancora rati-
ficate. Tutti i contenuti di ICF-CY
sono stati sviluppati per essere
conformi alle Convenzioni Inter-
nazionali e alle dichiarazioni a tu-
tela dei diritti dei bambini (UN
Convention on the Rights of Per-
sons with disabilities [ONU
2007]; UN Convention on the Ri-
ghts of the Child [ONU 1989];
Standard Rules for the Equaliza-
tion of Opportunities [ONU
1994]; Salamanca Statement on
the Right to Education [UNESCO
2001]). La conformita di ICF-CY
a queste convenzioni e dichiara-
zioni ¢ costruita per garantire che
la documentazione derivante dai

codici e dalle categorie della clas-
sificazione possa essere un utile
strumento di tutela e garanzia per i
diritti dei bambini e degli adole-
scenti e per una progettazione mi-
rata. Da un punto di vista pit filo-
sofico, & stata essenziale che la
classificazione definisse la salute
e il funzionamento dei bambini e
dei giovani includendo aspetti ine-
renti la tutela e il riconoscimento
dei diritti umani cosi come ricono-
sciuti dalla Convenzione ONU sui
diritti delle persone con disabilita
(ONU 2007). La tassonomia, che
deriva da ICF e ICF-CY, descrive
il funzionamento e la salute attra-
verso codici molto dettagliati rife-
riti a diversi aspetti dello sviluppo.
11 razionale di ICF-CY, connesso
alla salute pubblica, si ¢ basato sul
presupposto di prevenire le limita-
zioni funzionali e la disabilita nel-
I’infanzia considerandolo quindi
uno strumento che permette di
identificare i diversi ambiti di in-
tervento, o la persona o I’ambiente
in cui questa vive.

La centralita di una progettazio-
ne basata sui bisogni della persona
consente anche una migliore ge-
stione dei servizi in termini di ma-
nagement e allocazione delle risor-
se, di interventi sul controllo e di
qualita, di assegnazione dei tratta-
menti alle diverse condizioni di sa-
lute, di misurazione dell’efficacia
sul campo dei trattamenti e dei co-
sti dei trattamenti.

E necessario, nei Paesi sviluppa-
ti cosi come in quelli in via di svi-
luppo, porre le basi affinché si
diffonda la cultura di una comunita
curante che dia importanti punti di
riferimento al bambino nella sua
fase di crescita, che sappia essere il
fil rouge che unisce un’identita
spesso frammentata e dispersa nei
vari servizi. E necessario che tutte
le figure (sanitarie, educative, fa-
miliari ecc.) forniscano alla perso-
na, per la parte di loro competenza,
tutto il supporto necessario, ma
ciascuna competenza deve essere
sommata e integrata con le altre. E
fondamentale per il bambino che
la sua condizione di salute, qua-
lunque essa sia, non coincida con
la sua identita: la sua identita piut-
tosto comprende e ingloba anche
la sua salute e ci0 che ne compor-
ta. Una rete socio-sanitaria colle-
gata a una rete informale, ben co-
struita intorno al bambino e alla
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sua famiglia, puo essere la risposta
piu forte a problemi di salute che
potrebbero creare solitudine ed
emarginazione € mancato sviluppo
delle capacita.

Possiamo allora affermare con
certezza che nessun discorso sulla
disabilita ¢ utile e chiaro se non si
tiene conto delle persone, adulti o
bambini, in quanto tali: la disabi-
lita & un problema successivo.
Senza questo presupposto si pensa
alla persona con disabilita come
“altro” rispetto all’essere umano.
Se il problema della disabilita resta
il problema “degli altri” non riu-
sciremo mai a comprendere che
essa non ¢ altro che parte della
complessita dell’essere uomo.
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4. Le malattie dei bambini e la globalizzazione:
rischi e opportunita

Ringrazio Sua Eminenza il Car-
dinale Javier Lozano Barragin per
I’invito rivolto al Dott. Peter Piot,
Direttore Esecutivo dell’UNAIDS,
a partecipare a questa Conferenza.
Il Dott. Piot, di cui porto i saluti, si
scusa di non poter essere qui per
discutere questo importante argo-
mento. E un privilegio rappresen-
tare ’UNAIDS in questa sede e
condividere con voi alcune pro-
spettive sull’argomento specifico
dell’epidemia globale dell’HIV, e
in particolare come colpisce i bam-
bini, e quali sono le sfide e le op-
portunita per la comunita interna-
zionale nel cercare di rispondere in
maniera efficace a tale pandemia.

Questa ¢ una Conferenza impor-
tante e il momento scelto ¢ partico-
larmente significativo. Recente-
mente il Dott. Piot ci ha ricordato
che siamo all’inizio di una nuova
fase nella risposta all’AIDS: “Ci
sono oggi un certo numero di voci
che vorrebbero dirci che I’ AIDS e
un problema superato, ma si sba-
gliano. I AIDS ¢ un evento com-
plesso, ampio e intergeneraziona-
le, pertanto le risposte devono te-
ner conto dei bambini”.

C’¢ una buona notizia. Il nuovo
Rapporto Mondiale sull’ AIDS ci
mostra che dal 2003 le morti tra i
bambini si sono ridotte del 16%.
Dal 2001 il numero delle nuove in-
fezioni ha segnato una diminuzio-
ne del 20%. Come si vede, ci sono
stati dei miglioramenti ma nel
2007 ancora 1.200 giovani al di
sotto dei 15 anni sono stati infetta-
ti ogni giorno. La strada da percor-
rere ¢ ancora lunga.

Dobbiamo avere una nuova ri-
solutezza nel prevenire il contagio
tra i bambini e sostenere quanti so-
no colpiti e infettati. Durante un
recente incontro a Dublino ospita-
to dal Governo irlandese, 1’U-
NAIDS ha riaffermato il suo impe-
gno a lavorare con ’'UNICEEF per

uno sforzo internazionale sistema-
tico a favore dei bambini colpiti
dall’ AIDS, assieme a molti partner
tra cui la Joint Learning Initiative
on Children and AIDS. All’incon-
tro erano presenti anche organizza-
zioni ecclesiali, come € ben rifles-
so nelle parole del comunicato fi-
nale.

La Joint Learning Initiative on
Children and AIDS ¢ stata un’ini-
ziativa eccezionale per riesamina-
re quanto & necessario fare per ri-
spondere efficacemente all’HIV
per i bambini. Ha preso in esame
diversi gruppi, analizzato i dati, si
¢ consultato con i gruppi stessi e ha
osservato un rigore metodologico.
I gruppi cattolici che hanno preso
parte a questa consultazione, han-
no contribuito alla discussione con
la ricchezza della loro esperienza e
dei dati in loro possesso.

Le Chiese e le comunita eccle-
siali sono al cuore della risposta e
in molte comunita sono al primo
posto nell’erogazione delle cure e
nel sostegno alle famiglie che vi-
vono con I’HIV. Nel corso di que-
sto intervento, presenterd alcune
sfide e sottolineerd le risposte del-
le Chiese in partnership con altri.

C’e ora un consenso che la co-
munita globale sa cio che si deve
fare. Si e d’accordo sul fatto che
dobbiamo concentrarci su come
permettere ai bambini vulnerabili
di accedere ai servizi e all’aiuto di
cui hanno bisogno. Essi vengono
infettati poiché noi non utilizzia-
mo appieno i mezzi di provata effi-
cacia per bloccare la trasmissione
materno-infantile, perché non
trattiamo le donne, perché non
coinvolgiamo gli uomini, perché
non forniamo ai giovani la cono-
scenza e le capacita di cui hanno
bisogno, e perché non esiste un
coordinamento dei servizi. E ne-
cessario pertanto uno sforzo piu
ampio per mantenere in vita e in

buona salute i bambini e i loro ge-
nitori affetti da HIV.

Alcuni importanti risultati di
una recente indagine globale indi-
cano che soltanto il 18% delle don-
ne incinte nei Paesi a basso e me-
dio reddito hanno ricevuto un test
HIV nel 2007; senza una diagnosi,
prevenire la trasmissione dell’ HIV
al bambino ¢ difficile. Soltanto al
21% delle donne incinte che hanno
seguito la cura prenatale nel 2007
¢ stato offerto un test HIV. Sempre
nello stesso anno, soltanto il 33%
delle donne incinte sieropositive al
mondo ha ricevuto farmaci antire-
trovirali per prevenire la trasmis-
sione materno-infantile.

Nel 2007 solo il 12% di donne
HIV positive identificate durante
la cura prenatale sono state valuta-
te idonee a ricevere un corso com-
pleto di terapia antiretrovirale. Se
non si previene I’infezione tra le
donne e non si fornisce un tratta-
mento a quanti sono infetti, i bam-
bini continueranno a essere a ri-
schio di contrarre I’infezione. Pro-
teggere la vita delle madri ¢ di
estrema importanza per il benesse-
re e la sopravvivenza dei bambini
e delle famiglie.

Se non abbiamo appreso qual-
cosa negli ultimi ventisette anni,
vuol dire che non ¢’¢ un unico mo-
do per affrontare 1’AIDS, e che
nessuna organizzazione o settore
puo lavorare da solo. La chiave
del successo sono le partnership,
compresa quella con la Chiesa cat-
tolica e le altre organizzazioni ec-
clesiali.

Nel 2007/8 1’Unione dei Supe-
riori Generali e I’Unione Interna-
zionale delle Superiori Generali
(USG e UISG), in collaborazione
con I’'UNAIDS e la Georgetown
University, hanno realizzato e pub-
blicato una mappatura del loro
coinvolgimento nella battaglia
contro ’HIV: 190 basi per servizi
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specifici hanno fornito direttamen-
te farmaci antiretrovirali e 104
hanno offerto servizi di protezione
della trasmissione materno-infan-
tile. Si tratta di un contributo signi-
ficativo, e probabilmente ¢ inferio-
re alla realta dell’erogazione gene-
rale di servizi da parte delle strut-
ture sanitarie cattoliche'.

Per quanto riguarda i bambini
che non ricevono trattamento, dob-
biamo aumentare |’efficacia dei
programmi, dei servizi e le finan-
ze. Pochi bambini hanno accesso
al test per I’HIV in maniera tempe-
stiva: nel 2007, solo 1’8% di quelli
dei paesi a basso e medio reddito
sono stati sottoposti al test nei pri-
mi 2 mesi di vita. Senza trattamen-
to, il progredire della malattia tra i
bambini ¢ rapido e meta di loro
muore nei primi 2 anni, e quasi tut-
ti verso i 5. Pochi ricevono cotri-
moxazolo, trattamento antibiotico
accessibile, ampiamente disponi-
bile, efficace e ben tollerato, racco-
mandato per tutti bambini esposti
all’HIV. Nel 2007, solo il 4% di
quelli nati da madri sieropositive
sono stati iniziati al cotrimoxazolo
all’eta di 2 anni.

L’accesso al trattamento con
farmaci antiretrovirali per i bam-
bini sta migliorando ma la strada
da percorrere ¢ ancora lunga. Alla
fine del 2007 meno di 200.000
bambini nel mondo hanno ricevu-
to un trattamento contro I’AIDS
— 60% piu dell’anno precedente,
ma poco pitt del 10% di coloro che
ne hanno bisogno — e solo un terzo
dell’accesso al trattamento degli
adulti.

L’indagine dell’USG-UISG ri-
ferisce che il 23% di coloro che ha
risposto provvede alla terapia anti-
retrovirale direttamente, ma sol-
tanto il 17% dei farmaci ha una
formulazione pediatrica’. Si tratta
del riflesso di un problema piu va-
sto, cioe la mancanza di farmaci
antiretrovirali per i bambini.

Negli ultimi anni, la Caritas In-
ternationalis ha lavorato estesa-
mente con I’Ecumenical Advo-
cacy Alliance (EAA) e altri partner
cristiani in una campagna diretta
ad aumentare 1’accesso a tali far-
maci per i bambini. La Caritas In-
ternationalis e il Catholic HIV
AIDS Network (CHAN) hanno
sostenuto la campagna “medicine
amiche dei bambini” dell’OMS.
Questi sono alcuni esempi di come

le organizzazioni ecclesiali cattoli-
che siano state, e continuino ad es-
sere, fortemente coinvolte nell’o-
pera per accrescere 1’accesso alle
medicine ai bambini sieropositivi.

E assolutamente necessario un
sostegno globale per i bambini, le
famiglie e le comunita colpite. Se-
condo inchieste condotte in undici
paesi ad alta incidenza, solo il 15%
dei bambini orfani vivono in casa e
ricevono un certo tipo di assisten-
za. Per molti di loro, I’AIDS non &
pill un’emergenza; essi non hanno
mai conosciuto altro.

Ai programmi diretti a diffonde-
re la prevenzione e il trattamento
devono esserne affiancati altri ri-

guardanti fattori strutturali. Spe-
cialmente nell’ Africa Subsaharia-
na, cio richiede una mobilitazione
nazionale delle risorse senza pre-
cedenti e un cambiamento nel mo-
do di rispondere. Ma questi pro-
grammi non si stanno diffondendo
alla velocita con cui potrebbero.

Il comunicato di Dublino evi-
denzia il ruolo della comunita e
delle organizzazioni ecclesiali,
molte delle quali svolgono una
parte essenziale nella cura, nella
protezione e nell’aiuto alle fami-
glie. Tuttavia ¢ necessario maggio-
re sostegno e capacita e un miglio-
re coordinamento tra le risposte
del governo e della societa civile.

L’inchiesta dell’USG-UISG ha
altresi dimostrato la portata della
risposta da parte degli ordini reli-

giosi a questo problema; il 43% di
coloro che hanno risposto provve-
de servizi allargati per sostenere le
donne e gli orfani della comunita.
Molte di queste attivita erano inte-
grate nei programmi di vecchia da-
ta che le religiose e le religiose or-
ganizzavano nelle comunita in cui
servono’.

I bambini sono colpiti dal virus
sia direttamente sia indirettamente
— noi stiamo truffando i bambini a
meno che non siano protetti i dirit-
ti umani per quelli vulnerabili. I
bambini sieropositivi devono poter
disporre del test HIV, trattamento e
cure laddove i servizi sono dispo-
nibili. La gestione di altre malattie

infettive, come la TBC, e il peso
dello stigma e della discriminazio-
ne sono complicazioni che portano
a scarse prospettive di vita per
molti di loro.

Quando i genitori sono sieropo-
sitivi, i bambini restano spesso or-
fani (oggi 15 milioni di giovani al
di sotto dei 18 anni hanno perso
uno o entrambi i genitori a causa
dell’AIDS), e invece di essere og-
getto di cure, sono costretti a pren-
dersi cura dei fratelli e provvedere
alla famiglia. Quando le comunita
sono colpite, lo sono anche i bam-
bini in quanto mancano insegnanti,
operatori sanitari e pubblici uffi-
ciali. E quando i bambini diventa-
no giovani adulti e cominciano a
essere sessualmente attivi, devono
potersi proteggere dal rischio di



34

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

contrarre 1’infezione; tornerd su
questo punto pil tardi.

Nel febbraio 2008 ¢ stata orga-
nizzata una missione congiunta
nello Swaziland tra ’OMS, 1’U-
NAIDS e la Caritas Internationalis
per esplorare le possibilita di una
maggiore collaborazione tra la
Chiesa e il Governo nell’approvvi-
gionamento di una cura combinata
per TBC e HIV. I punti di distribu-
zione di servizi sanitari ecclesiali
sono spesso ben posizionati per for-
nire servizi integrati per HIV e infe-
zioni collegate. Mons. Robert Vitil-
lo ha presentato un rapporto di que-
sta missione congiunta al comitato
di coordinamento dell’UNAIDS,
dimostrando ad altri governi I’im-
portanza della partnership tra go-
verni, agenzie delle Nazioni Unite
e organizzazioni ecclesiali.

Sappiamo che possiamo evitare
il 90% dell’infezione nei bambini,
e sappiamo come rispondere nel
caso di coloro che sono sieroposi-
tivi. L'UNAIDS e I’UNICEF foca-
lizzano il loro intervento in quattro
aree fondamentali, conosciute co-
me le “Quattro Priorita”.

1. Prevenire il contagio da ma-
dre a figlio.

2. Procurare le cure mediche.

3. Prevenire la diffusione del
contagio tra gli adolescenti e i gio-
vani.

4. Proteggere e aiutare i bambini
colpiti dall’HIV/AIDS.

Sappiamo anche cid che si puo
fare per prevenire il contagio tra i
bambini, e dobbiamo farlo meglio.

1. Prevenire il contagio da ma-
dre a figlio. Possiamo farlo e ab-
biamo ottenuto successi significa-
tivi in Argentina, Bielorussia, Bot-
swana, Bahamas, Moldavia e
Thailandia, dove sono stati rag-
giunti gli obiettivi del’UNGASS
(Sessione Speciale dell’ Assem-
blea Generale delle Nazioni Unite
sull’Infanzia), come pure il resto
del mondo industrializzato.

2. Procurare le cure mediche
(farmaci antiretrovirali, cotri-
moxazolo o entrambi).

3. Prevenire la diffusione del
contagio tra gli adolescenti e i gio-
vani — dopo circa 30 anni dall’ini-
zio dell’epidemia, solo il 40% dei
giovani hanno un’informazione
globale sull’HIV.

4. Proteggere e aiutare i bambini
colpiti dall’HIV/AIDS.

Abbiamo un’idea chiara di cio
che permette la riuscita dei pro-
grammi destinati ai bambini: un
forte impegno governativo e sforzi
pienamente coordinati con il go-
Verno e i partner non governativi;
servizi di qualita per la maternita, i
neonati, la salute infantile, ripro-
duttiva e sessuale; servizi di coun-
seling e test del’HIV prima di
mettere al mondo un bambino;
programmi di educazione sessuale
e HIV efficaci e adeguati all’eta,
messi in atto prima che i giovani
diventino sessualmente attivi; cure
centrate sulla famiglia che riguar-
dano salute materna, del neonato e
del bambino e la salute sessuale e
riproduttiva.

Dobbiamo concentrarci in spe-
cial modo sulla protezione e sul-
I’aiuto ai bambini colpiti dall’HIV,
in quanto si tratta di una parte del-
la nostra agenda ancora trascurata.
Sappiamo che I’ AIDS rovina le fa-
miglie, frammenta le comunita e
sfida le tradizionali reti di sicurez-
za. Eppure le grandi organizzazio-
ni fanno un lavoro molto esiguo di
prevenzione con le famiglie, e solo
un’opera limitata sullo sviluppo
strutturale a lungo termine. Deve
essere data una maggiore enfasi al-
la prevenzione strutturale, che ri-
guardi anche le politiche di prote-
zione fisica e sociale che stanno
oltre il tipico obiettivo politico del-
I’HIV, ma che affrontino i punti
deboli che sono alla base della vul-
nerabilita all’AIDS e il suo impat-
to. Anche qui la Chiesa ¢ posta
strategicamente per rispondere, €
in molte aree lo sta gia facendo.

Sappiamo che I’impatto sul be-
nessere familiare ¢ maggiore sui
poveri. Sappiamo che le disugua-
glianze di genere rendono le ragaz-
ze piu vulnerabili. Siamo consape-
voli del fatto che I’ AIDS minaccia
1 diritti — civili, politici, economici,
sociali o culturali — dei bambini.

I problemi a cui i bambini si tro-
vano di fronte rappresentano uno
stimolo a promuovere piu ampie
risposte all’HIV/AIDS orientate
allo sviluppo: promozione della
protezione sociale per le famiglie
povere, compresi schemi per il tra-
sferimento di denaro, I’aiuto ai
bambini nelle zone ad alto impat-
to, ad esempio.

Purtroppo non siamo ancora sul-
la strada giusta nella creazione di
programmi di buon risultato a cau-

sa di scarso coordinamento tra i
programmi riguardanti la salute
materna e del bambino, da un lato,
e quelli sull’HIV dall’altro; man-
canza di risorse umane e finanzia-
rie; stigma; mancanza di impegno
maschile e fallimento nel contra-
stare la violenza di genere.

Sappiamo anche come prevenire
la diffusione del contagio quando i
bambini diventano adulti, ma a
questo Scopo occorre coraggio po-
litico per parlare onestamente con i
nostri bambini sul sesso, sulle rela-
zioni interpersonali, sessuali e fa-
miliari. Agli adolescenti continua-
no ad essere negati informazione e
servizi, anche se la ricerca ha di-
mostrato che i programmi di edu-
cazione sessuale non aumentano la
sperimentazione sessuale, mentre
possono accrescere la probabilita
che il primo rapporto sessuale sia
protetto.

Come detto prima, solo il 40%
dei giovani ha una conoscenza
completa e corretta sull’HIV (il
numero delle ragazze ¢ legger-
mente minore rispetto a quello dei
ragazzi) — meno della meta degli
obiettivi globali stabiliti nel 2001.

Per fortuna i giovani sono i pri-
mi a modificare il loro comporta-
mento in una maniera che ha por-
tato a una fase discendente dell’e-
pidemia in diversi paesi, quali
Burkina Faso, Camerun, Etiopia,
Ghana, Kenya, Malawi, Tanzania,
Zambia e parti dello Zimbabwe.
Ma dobbiamo preoccuparci piul se-
riamente in particolare delle ragaz-
ze affinché non si trovino di fronte
a scelte in cui il sesso appare 1’uni-
ca via di sopravvivenza.

Le parole chiave per il successo
sono “servizi integrali” e “approc-
ci centrati sulla famiglia e la co-
munita”. Si tratta di aree di presta-
zione di servizi e cure comunitarie
in cui la Chiesa Cattolica ¢ bene
impegnata. Il comunicato di Du-
blino “incoraggia la partnership tra
la societa civile e il governo, com-
presi i parlamentari, con la costru-
zione di una capacita della societa
civile atta a partecipare alle rispo-
ste nazionali. Sostenere I’impegno
e la responsabilita della societa ci-
vile nel convogliare fondi alle co-
munita”.

Da alcuni anni ormai I’'UNAIDS
collabora con la Chiesa cattolica in
una serie di attivita ed ¢ entusiasta
di questa partnership. Esiste gia un
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“Memorandum of Understanding”
tra ’'UNAIDS e la Caritas Interna-
tionalis, e le aree di collaborazione
includono “la promozione di atti-
vita per mitigare 1’impatto sociale
ed economico dell’epidemia sugli
individui, le famiglie, le comunita
e le nazioni, mantenendo la perso-
na umana al centro della risposta”.
L’UNAIDS ha lavorato con la
Caritas Internationalis, il “Catholic
Medical Missions Board” e 1’uffi-
cio per I’AIDS della Conferenza
Episcopale del Sudafrica per pro-
durre un “Best Practice Case Study
— Choose to Care”. Questo docu-
mento, che si basa sul lavoro della
Conferenza Episcopale, illustra al-
cuni modi con cui la Chiesta sta gia
rispondendo, e mostra modelli che
possono essere ripresi da altri grup-
pi. Sono disponibili delle copie.
Quest’anno 'UNAIDS e i part-
ner della FBO, assieme alla Cari-
tas Internationalis, hanno lavorato
assieme per sviluppare una sorta
di struttura per I’impegno dell’U-
NAIDS con le organizzazioni reli-
giose nella risposta all’HIV. An-

che qui sono disponibili copie. Si
tratta ancora di una bozza di strut-
tura, ma che sottolinea le molte
aree di collaborazione tra
UNAIDS e FBOs. Una sezione se-
parata sul lavoro con i bambini ¢
attualmente in fase di abbozzo e
sara inclusa nel testo finale. Forse
i colleghi presenti in questo incon-
tro potranno apportare un contri-
buto tecnico in questa nuova se-
zione. Un’altra questione impor-
tante su cui ha messo I’accento il
comunicato di Dublino e che 1’U-
NAIDS includera in questa sezio-
ne della struttura ¢ I’importanza di
rafforzare opzioni di cura come
cura parentale, affido e adozione
cosi che la cura istituzionale resti
I’ultima risorsa.

Per concludere: dobbiamo met-
tere i bambini al centro dei nostri
pensieri e delle nostre azioni, per
far si che siano circondati da fami-
glie e comunita che li amino, che
siano forti: cio di cui hanno biso-
gno per svilupparsi. Voi siete gia
parte di questa partnership che gui-
da questo lavoro e ci auguriamo di

rafforzare e continuare questa part-
nership in cui ¢i impegniamo con-
giuntamente per porre i bambini al
cuore della risposta.

Dott. SALLY SMITH

Parmership Adviser,

Partnerships Division UNAIDS,
Organizzazione Mondiale della Salute
Ginevra, Svizzera
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5. Stile di vita e salute dei bambini

L’incidenza dello stile di vita in-
dividuale sulla salute € cosa nota,
sia nel caso degli adulti sia in quel-
lo dei bambini. L’alimentazione,
ma anche I’ambiente in cui si vive o
si lavora, il contesto sociale e fami-
liare, le condizioni igieniche, I’atti-
vita fisica, la prevenzione sono di-
rettamente coinvolti nel determina-
re il benessere fisico e psichico, o
viceversa nel causare le malattie.
Lo stile di vita di un bambino di-
pende quasi completamente dal-
I’ambiente che i genitori creano in-
torno a lui, fin da quando vive nella
pancia della madre, per proseguire
durante tutta 1’infanzia e 1’adole-
scenza.

Quando in occidente si parla di
“stile di vita” si presuppone in linea
di massima una liberta di scelta,
fondata sulla conoscenza delle re-
gole base del vivere sano, sulla esi-
stenza di servizi socio-sanitari e sul-
la disponibilita economica del nu-
cleo familiare. Una scelta che nei
paesi evoluti gli adulti possono
esercitare liberamente e responsa-
bilmente: per migliorare le condi-
zioni di salute personali e dei propri
bambini il genitore puod scegliere, se
vuole, un’alimentazione sana ed
equilibrata, evitare di fumare o di
consumare alcolici, praticare sport
e attivita fisica, godere del riposo
necessario, intervenire per la pre-
venzione di malattie con il supporto
di un’assistenza sanitaria per lo pit
gratuita.

Questa argomentazione non vale
pero per la stragrande maggioranza
delle popolazioni che vivono nei
paesi in via di sviluppo, dove sce-
gliere uno “stile di vita” corretto per
la salvaguardia della propria salute
¢ in realta un lusso. Poverta, arretra-
tezza culturale, difficolta ambienta-
li legate al clima, ai conflitti, al de-
grado sociale, alla presenza di ma-
lattie gravi in famiglia, assenza di
istruzione non permettono la scelta
di uno stile di vita salubre, anche
laddove se ne conoscono le regole.

Vediamo ora per grandi linee
quali sono le cause, gli stili di vita,
che comportano conseguenze per la
salute dei bambini.

Quelle dei paesi occidentali sono
abbastanza note: 1’alimentazione
eccessiva o troppo ricca di grassi e
carboidrati, la sedentarieta legata
alla sostituzione delle attivita di
gioco sociale e all’aperto con sva-
ghi solitari in casa, videogiochi, TV.
Ma il bambino occidentale ¢ anche
esposto al rischio di incidenti do-
mestici con apparecchi elettrici o
pericolosi, di ingerire prodotti tossi-
ci, di incidenti stradali; al fumo pas-
sivo e attivo, alla droga e all’alcol,
per non parlare del pericolo delle
armi, che in certi paesi sono in ogni
casa. Anche nell’occidente evoluto
pero esiste un livello di poverta piu
nascosto che colpisce i bambini
Spesso costretti a vivere in un am-
biente che offre pochi stimoli o uno
scarso sostegno morale. Questa
condizione ¢ riconducibile anche a
parte delle famiglie di ceto medio e
alto, per le quali non si corrono ri-
schi di deprivazioni materiale, ma
sussistono forti possibilita di impo-
verimento emotivo e spirituale dei
membri pill giovani.

Le malattie legate allo stile di vi-
ta dei paesi avanzati sono quindi
prevalentemente asma, diabete,
obesita, cardiopatie, depressione e
le conseguenze di incidenti dome-
stici e automobilistici.

Nei paesi in via di sviluppo ab-
biamo problemi molto diversi, deri-
vanti da ben diversi stili di vita: uno
dei primi ¢ la sottonutrizione, a se-
guire la carenza di igiene, di acqua
potabile e di prevenzione, I’insalu-
brita degli ambienti, lo sfruttamento
sessuale, il lavoro minorile, 1 traumi
da conflitti e della perdita dei geni-
tori. Poverta, degrado sociale e ma-
lattie sono inestricabilmente legate.
La maggior parte delle malattie as-
sociate alla poverta sono malattie
infettive come le malattie diarroi-
che, la malaria, la tubercolosi.

La sottonutrizione

In tutto il mondo in via di svilup-
po, un bambino su quattro sotto i
cinque anni — circa 146 milioni di
bambini — ¢ sottopeso. A livello re-
gionale, la malnutrizione infantile ¢
piu grave nell’ Asia meridionale, e,
in misura minore, nell’ Africa Sub-
sahariana. Per i bambini con caren-
ze nutrizionali, le comuni malattie
dell’infanzia, come la diarrea e le
infezioni dell’apparato respiratorio,
possono essere fatali. I bambini
malnutriti che sopravvivono ai pri-
mi anni dell’infanzia, spesso hanno
bassi livelli proteici ed energetici, di
iodio e di ferro, che possono contri-
buire a malattie croniche, arresto
della crescita o altezza inferiore alla
media, nonché alla compromissio-
ne dello sviluppo sociale e cogniti-
vo.

La carenza di acqua

L’acqua potabile e i servizi igie-
nici sicuri possono cambiare la vita
dei bambini. L’acqua potabile im-
pura, I’indisponibilita d’acqua per
lavarsi e cucinare e la mancanza di
accesso ai servizi igienici contribui-
scono all’88% dei decessi dovuti a
malattie diarroiche, ovvero a oltre
1,5 milioni di decessi I’anno. Il solo
miglioramento dei servizi igienico-
sanitari potrebbe ridurre di oltre un
terzo la morbilita associata alla
diarrea; i servizi igienici migliorati
associati a comportamenti piu igie-
nici potrebbero ridurla di due terzi.
Il lavaggio delle mani con il sapone
o la cenere eviterebbe da 0,5 milio-
ni a 1,4 milioni di morti 1’anno.

Le pratiche tribali

In molte realta sopravvivono pur-
troppo pratiche socio-religiose che
comportano sofferenza e rischi per
la salute dei bambini. Basti pensare
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alle mutilazioni genitali femminili,
praticate soprattutto nei paesi del-
I’Africa Subsahariana, in Medio
Oriente e Nord Africa e in alcune
parti dell’ Asia Orientale e meridio-
nale. Si stima che oltre 130 milioni
di donne e bambine attualmente in
vita siano state sottoposte alla muti-
lazione genitale, la quale puo avere
gravi conseguenze per la salute, co-
me il rischio che la ferita non si ri-
margini, una maggiore predisposi-
zione all’infezione da HIV, compli-
canze durante il parto, malattie in-
fiammatorie e incontinenza urina-
ria. Le emorragie e le infezioni pos-
sono portare alla morte.

Tra le tradizioni che sono causa
di sofferenza per i bambini possia-
mo includere i matrimoni precoci e
le maternita premature. A livello
mondiale il 36% delle donne si spo-
sano bambine e adolescenti, soprat-
tutto in Asia meridionale e Africa
Subsahariana. Le conseguenze so-
no gravidanze e maternita precoci.
Ogni anno partoriscono 14 milioni
di adolescentitrai 15ei 19 anni. Le
bambine sotto i 15 anni hanno 5
volte piu probabilita di morire du-
rante la gravidanza e il parto rispet-
to alle donne trai 20 e i 29. Se una
mamma ha meno di 18 anni, la pro-
babilita che il suo bambino muoia
nei primi anni di vita & maggiore del
60% rispetto a un bambino nato da
una donna adulta. Anche se il bam-
bino sopravvive, ¢ piu probabile
che sia sottopeso, sottoalimentato e
che abbia uno sviluppo fisico e co-
gnitivo tardivo.

Gli abusi e lo sfruttamento
sessuale

Si stima che 1,8 milioni di bam-
bini siano coinvolti nell’industria
del sesso a fini commerciali. Molti
sono costretti a farlo perché venduti
come schiavi del sesso da famiglie
estremamente povere, O rapiti e
trafficati in luoghi di sfruttamento.
Questi bambini sono trascurati,
esposti a violenza sessuale, abusi fi-
sici e psicologici, infezioni di ogni
genere come quella da HIV.

La condizione di orfani

Ogni anno oltre 1 milione e mez-
zo di donne muoiono a causa di
complicanze della gravidanza e del
parto: neonati senza madre hanno
da 3 a 10 volte pilu probabilita di
morire dei neonati le cui madri so-
pravvivono.

39 milioni di persone, di cui la
meta donne, sono infetti da HIV e
rischiano di morire: si calcola che
entro il 2010 saranno 15,7 milioni i
bambini resi orfani nella sola Africa
Subsahariana. Una serie di malattie
fortemente invalidanti impoveri-
scono le famiglie o causano la mor-
te dei genitori. A questo bisogna ag-
giungere le morti per conflitti belli-
ci o per le loro conseguenze.

I bambini orfani nel mondo sono
decine di milioni, a volte sono essi
stessi malati (circa 2,3 milioni di
bambini sotto i 15 anni sono infetti
da HIV), devono provvedere al so-
stentamento proprio e dei loro fra-
telli o contribuire alle spese della
famiglia di adozione. Abbandonano
quindi la scuola e diventano cosi
esclusi dalle informazioni fonda-
mentali sulla salute, 1’alimentazio-
ne, le competenze pratiche e dalla
protezione da violenza e abusi. Una
ricerca condotta ad Addis Abeba, in
Etiopia, ha rilevato che il 28% dei
bambini intervistati che lavoravano
come domestici erano orfani, men-
tre nello Zambia uno studio sui
bambini costretti alla prostituzione
ha indicato che un terzo erano orfa-
ni di uno o due genitori.

11 lavoro minorile
Si stima che 8,4 milioni di bam-

bini lavorino in condizioni disuma-
ne. Sono costretti alla schiavitt per

debiti, alla prostituzione e alla por-
nografia, o a prendere parte a con-
flitti armati o altre attivita illecite. I
bambini-schiavi lavorano nelle ca-
ve di ghiaia dell’America Latina,
nelle fabbriche di mattoni dell’ Asia
Meridionale, o nelle cave di pietra
dell’ Africa Subsahariana. Questi la-
vori sono molto pericolosi e pesanti
per dei bambini, peraltro malnutriti
e alloggiati in luoghi malsani. Inci-
denti gravi sono frequenti, con con-
seguenze di mutilazioni e morte,
ma anche malattie polmonari.
Inutile indugiare sul problema
dei bambini soldato: esposti a rischi
di ogni genere, drogati, traumatiz-
zati dalle esperienze piu terribili.

11 ruolo delle madri e della scuola

Il bambino, lo sappiamo, soprat-
tutto quando & piccolo, non € un’en-
tita a sé€, e non determina da solo il
proprio stile di vita. Occorre sempre
considerarlo all’interno della sua
famiglia e soprattutto nel suo lega-
me vitale con la madre. Il benessere
del bambino dipende da quello del-
la madre, o delle donne della sua fa-
miglia. E ampiamente dimostrato
che, quando le donne possono deci-
dere, 1 bambini ne beneficiano, in
termini di nutrizione, salute, istru-
zione.

Se vogliamo dunque immaginare
un rapporto positivo tra stile di vita
e salute dei bambini, dobbiamo af-
fermare con convinzione che que-
sto ¢ legato alla promozione dell’u-
guaglianza delle donne.

Pensiamo al microcredito, questa
pratica che si sta diffondendo nei
paesi in via di sviluppo con risultati
eccezionali: il successo ¢ legato al
fatto che il prestito viene erogato
nella stragrande maggioranza dei
casi alle donne, che non lo disper-
dono, ma anzi lo utilizzano per pro-
muovere la propria attivita e a
esclusivo vantaggio della loro fami-
glia. Si stima che quando hanno un
reddito da lavoro proprio, le donne
mediamente spendono il 74% delle
loro risorse per incrementare le
scorte alimentari: gli uomini solo il
22%!

Ma anche I'istruzione delle don-
ne porta molti benefici ai bambini,
migliorandone il tasso di sopravvi-
venza, lo stato nutrizionale e la fre-
quenza scolastica. Le donne istruite
hanno meno probabilita di morire di
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parto e piu probabilita di mandare a
scuola i figli. Le cifre indicano che
il tasso di mortalita infantile si di-
mezza per le madri con un’istruzio-
ne primaria.

Non solo: per i bambini la scuola
¢ un luogo prezioso oltre che per
imparare a leggere e far di conto e
socializzare, per ricevere informa-
zioni utili a migliorare il loro stile di
vita, I'igiene, 1’alimentazione, la
prevenzione delle malattie.

Ma voglio ritornare alle donne e
al loro ruolo cruciale per la salute
dei bambini: sono sempre le madri
le prime a riconoscere le malattie
dei bambini e a farli curare, questo
in tutto il mondo, come sappiamo
bene noi pediatri. Eppure in alcune
realta le donne non hanno potere di
decidere di portare il bambino dal
medico, non possono pronunciarsi
su quanto spendere in medicine e in
assistenza sanitaria, perché non
hanno risorse proprie né diritti pari
ai loro compagni. La situazione ri-
sulta ancor piu grave nelle zone ru-
rali e nei bassifondi urbani, dove le
donne sono in gran parte analfabete
e devono affrontare barriere di natu-
ra socio-culturale, come le restrizio-
ni sulla possibilita di uscire di casa
o di interagire con estranei, € Spesso
non hanno accesso a un centro sani-

tario o a una clinica. In Afghanistan
alle donne ¢ proibito ricevere assi-
stenza sanitaria in ospedali dotati di
personale medico esclusivamente
maschile , mentre le norme cultura-
li impediscono alle donne di lavora-
re e di ricevere una preparazione
medica avanzata.

In attesa di raggiungere I’ obietti-
vo dell’uguaglianza delle donne,
ogni anno 3,3 milioni di bambini
nascono morti, pit di 4 milioni
muoiono entro le prime settimane
dopo il parto, altri 6,6 milioni di
bambini muoiono prima del loro
quinto compleanno. 26.000 bambi-
ni al giorno muoiono per cause
spesso evitabili, per poverta e anal-
fabetismo.

Ma ritorniamo con il pensiero al
nostro mondo occidentale, dove i
nostri bambini si ammalano invece
perché li nutriamo troppo, perché
consumiamo troppo, perché abbia-
mo sostituito la nostra presenza af-
fettuosa di genitori con la babysitter
catodica chiamata TV, e i loro amici
con i videogiochi. Difficile trovare
anche un solo nesso tra lo stile di vi-
ta dei nostri bambini e quello dei
bambini orfani, sfruttati, dei bambi-
ni soldato.

Eppure un nesso c’¢, il nesso sia-
mo tutti noi, gli adulti, chiamati per

quel poco che possiamo e sappiamo
fare, a contribuire, a ripensare, per-
ché ¢ possibile, un mondo pil giu-
sto, a misura dei nostri e degli altri
bambini.

Prof. GUIDO CASTELLI
GATTINARA

Primario Pediatra Infettivologo
Ospedale Bambino Gestl,
Roma
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6. Realta e origine delle malattie infantili

e alimentazione

Introduzione e inquadramento
del problema

Una definizione di neonato, che
ricordo essere stata data in aula di
Clinica Pediatrica all’Universita
“La Sapienza” di Roma ai tempi
della mia specializzazione alla fine
degli anni Ottanta, ne descriveva
con esattezza 1’aspetto fisionomi-
co: il neonato era definito un bra-
chitipo macrosplancnico.

Con questo si identificava e con-
centrava la nostra attenzione di
studenti: sulla costituzione fisica
del piccolo nato, che presentava
all’ispezione obiettiva una lun-
ghezza breve, arti poco pronuncia-
ti e abbondante evidenza di tronco
e addome. Ai miei occhi di aspi-
rante pediatra, che fuori di quel-
I’aula sopra il portone si era soffer-
mata sulla scritta latina “In Puero
Homo”, si appalesava cosi, imme-
diatamente, la visione organicista
di quell’esserino, che in sé presen-
tava tutto il mistero, la meraviglia
e la compiutezza di un essere uma-
no appena nato e, nel suo futuro di-
venire, di un uomo.

Successivamente, nel corso de-
¢gli anni di professione, come acca-
de in ogni professione, pur avendo
acquisito anch’io obbligatoria-
mente quel gergo che contraddi-
stingue il linguaggio medico e per-
mette la relazione professionale
nelle autorevoli sedi dedicate, ho
tentato sempre di concentrare la
mia attenzione sulla differente vi-
sione della natura umana dal punto
di vista professionale del medico e
dal punto di vista umano del pa-
ziente. Difficile conciliazione que-
sta, sia per i diversi linguaggi mes-
si in campo sia, soprattutto, per i
differenti obiettivi prioritari identi-
ficati dal medico, molto spesso af-
flitto da una visione preminente-
mente organicistica della malattia,
e dal paziente che vive il disagio

della visita e la mancanza di salute
come fonti di dolore e tribolazio-
ne, sentimenti accompagnati stret-
tamente ad ansie inespresse e diffi-
cili da reprimere o superare.

I1 tema dell’alimentazione, che
mi ¢ stato affidato, permette in
sommo grado di ragionare su que-
sta realta e sulla continua ricerca
verso il costante miglioramento
della comunicazione medico-pa-
ziente, sulla quale si basano il cor-
retto approccio anamnestico per il
recall alimentare e il suo inquadra-
mento diagnostico-terapeutico. La
storia clinica e il colloquio sono,
infatti, le uniche armi valide e elet-
tivamente necessarie per mettere
in rilievo i problemi emergenti nel-
la sfera alimentare.

E di frequente riscontro, invero,
che il bambino e il suo nucleo fa-
miliare non pensino quasi mai di
avere necessita del medico per
problemi alimentari, e un disturbo
alimentare rischia di manifestarsi
casualmente durante una visita o di
rimanere per anni sottostimato,
finché non appaia un segno clinico
critico o il problema divenga inso-
stenibile. In entrambi i casi risulta
spesso molto difficile focalizzare
I’ attenzione del bambino e dei suoi
familiari, disorientati rispetto al
quesito iniziale che li aveva con-
dotti alla visita e, frequentemente,
il problema alimentare rischia di
essere ancora negato o rimane sot-
tovalutato.

E a questo punto che viene mes-
sa in discussione la nostra capacita
professionale che non deve essere
orientata a curare (freat) ma a
prenderci cura (take care of), senza
posizioni rigide, autoritarie o pa-
ternalistiche, bensi orientandosi a
un dialogo aperto, volto alla ricer-
ca della formazione della coscien-
za dei genitori verso il problema
alimentare e alla giustificazione
delle indicazioni che forniremo

per il superamento del problema,
indirizzando 1’attenzione della fa-
miglia verso fonti autorevoli a so-
stegno delle raccomandazioni da-
te. L’ obiettivo per la soluzione del
problema alimentare, come di
molti altri problemi di salute, non
sara quindi la compliance, passivo
e spesso incompleto adeguamento
alle prescrizioni mediche, ma la
concordance, comprensione del
problema e cooperazione alla solu-
zione dello stesso (shared decision
making) [1,2]. Proprio consideran-
do i bisogni e le aspettative dei ge-
nitori (patients values and beliefs)
sono state identificate in letteratura
due figure distinte di medici, defi-
nite good e great, e si ¢ osservata la
predilezione, soprattutto per quan-
to attiene al problema alimentare,
del medico good che ascolta pa-
zientemente e osserva [3].

“Qual ¢ il ruolo della coscienza
nella formazione del profilo morale
dell’vomo? Come discernere, in
conformita con la verita sul bene, i
diritti e i doveri concreti della per-
sona umana?”’ (Giovanni Paolo II)
[4]. Oltre alla formazione tecnico-
professionale abbiamo necessita di
una formazione della coscienza,
che non deve restare muta e ci in-
terroga continuamente a ogni collo-
quio con il bambino e la sua fami-
glia. Giovanni Paolo II aveva defi-
nito il rapporto di comunicazione
medico-paziente come 1’incontro
tra una fiducia e una coscienza [5].
Tale rapporto ha come attore non
protagonista, spesso ritenuto falsa-
mente passivo, il bambino.

A questo fine ho elaborato, nel
corso di questi primi due decenni
di lavoro all’Ospedale Pediatrico
Bambino Gesli, un percorso opera-
tivo [6,7], che permetta di allarga-
re la visione del medico, tradizio-
nalmente orientata nella pratica
clinica verso un rapido e rigoroso
atto di prescrizione, verso il punto
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di vista del paziente, il cui lato di
visione e di considerazione delle
cose, pur incompleto o spesso ina-
deguato a comprendere il criptico
lessico medico, pit somiglia alla
nostra natura umana, che noi stessi
medici riscopriamo quando ci tro-
viamo a essere pazienti. Il sempli-
ce standard operativo del modello
di comunicazione consente vari
gradi di approccio a un colloquio
integrato: accoglienza, empatia e
disponibilita all’ascolto, chiarezza
e completezza di informazioni,
rapporto di fiducia reciproca e la-
voro insieme al paziente.

I principi basilari sono riassunti
nella tecnica dello “SMILE”.

S Smile = sorridere

M Mind = stare attenti

I Interview =intervistare

L Listen = ascoltare

E Empathize = essere empatici

L’applicazione sistematica di
questo modello di comunicazione
alla relazione medico-madre-bam-
bino consente anche di affrontare
la nuova ulteriore sfida quotidiana
dell’attuale mondo globalizzato:
almeno un terzo dei nostri assistiti
in ospedale proviene da realta cul-
turali e religiose lontane, con di-
verse tradizioni alimentari e ci ob-
bliga a una comunicazione per in-
terposta persona, il mediatore cul-
turale, spesso improvvisato e non
dedicato, con evidente peggiora-
mento e confusione della qualita
del dialogo e della comprensione.
In tutti questi casi se riusciamo a
proporre il sorriso, la gestualita e
I’empatia, che non necessitano di
traduzioni, possiamo mantenere il
colloquio su un piano chiaro e
comprensibile, che consente la
presa in carico e la raccolta dei da-
ti anamnestici.

Sempre pill spesso, inoltre, ci
confrontiamo con genitori che, pur
provenendo dal nostro stesso Pae-
se o da culture simili, parlano il
linguaggio elettronico di Internet,
Paese virtuale universalmente va-
riegato e non selezionato per le
fonti navigabili, in cui non esiste
un Virgilio serio e rigoroso che
orienti la scelta della rotta verso si-
ti certi, autorevoli e predetermina-
ti. Questi genitori moderni e tecno-
logici chiedono conferme e ci in-
terrogano con insistenza sulle loro
fonti, obbligandoci a orientarci su
orizzonti nuovi, da un lato impo-

nendoci un continuo aggiorna-
mento e dall’altro invitandoci a
soddisfare alle loro domande con
informazioni pill attente e ap-
profondite, che facciano chiarezza
e giustifichino la nostra proposta
operativa.

Le parole nutrizione e alimenta-
zione non sono sinonimi e hanno
una sottile differenza di significato
[8]: per nutrizione si intende la
funzione mediante la quale gli es-
seri viventi assumono dall’esterno
sostanze utili per accrescersi e per
svolgere le attivita vitali; I’ alimen-
tazione ¢ invece l’atto o I’effetto
del dare alimenti, cio¢ sostanze
contenenti vari principi nutritivi
suscettibili di essere usati dagli or-
ganismi viventi. Nella lingua in-
glese la stessa traduzione di ali-
mentazione (feeding) con il termi-
ne nutrition differisce dal mero
nourishment e identifica intima-
mente la relazione tra I’'uomo e il
nutrimento e nel bambino la di-
pendenza dalla madre nutrice. L’ a-
limentazione ¢ la conseguenza di
una serie di attivita coscienti e vo-
lontarie: la madre da 1’alimento
prodotto dal proprio corpo e, du-
rante 1 mesi successivi alla nascita,
sceglie gli alimenti adatti al consu-
mo, li valuta, ne scarta la parte non
edibile, 1i trasforma cuocendoli o
trattandoli e, infine, li somministra
al bambino.

Sono di tipo alimentare i proble-
mi culturali, di razza, di religione e
le differenze sociali [9], sono di ti-
po alimentare i bisogni di salute, le
carenze e la ricerca continua di
fondi sostenibili per I’equa distri-
buzione delle risorse in relazione
ai bisogni [10]. L’alimentazione ¢
uno dei fattori che pitt determina
I’accrescimento dell’individuo e il
suo sviluppo fisico e mentale, inci-
dendo sul rendimento e la capacita
produttiva degli esseri umani e,
quindi, determinando lo sviluppo
dei popoli e il loro umano destino.
E facile riscontrare, infatti, che lo
stato nutritivo dei bambini riflette
chiaramente lo stato socio-econo-
mico di una determinata popola-
zione [11] e che numerose caratte-
ristiche di certi popoli, ritenute
normali e legate alla razza, sono
spesso il risultato di un’alimenta-
zione disequilibrata, carente per
intere generazioni o dovute a scel-
te alimentari obbligate per effetti
climatici, ambientali o per prolun-

gata mancanza locale di nutrienti
[12,13,14].

L’alimentazione ¢ dunque, per
I’individuo, una necessita vitale:
gli alimenti introducono, da un la-
to il combustibile necessario alla
produzione di energia, indispensa-
bile per la vita, e dall’altro i princi-
pi nutritivi o “nutrienti” necessari
per il mantenimento di un armo-
nioso equilibrio biologico che per-
mette la buona salute. Questa ¢
raggiunta completamente quando
I’apporto alimentare, calorico e di
nutrienti, e i bisogni dell’organi-
smo (che variano in funzione di
numerosi fattori quali eta, sesso e
tipo di attivita) risultano equilibra-
ti e completamente soddisfatti.

B e R

Alimentazione e soddisfazione
sono, quindi, elementi comple-
mentari e sovrapposti e il raggiun-
gimento della soddisfazione da
parte della madre e del bambino
consente anche di soddisfare il me-
dico.

Il piccolo neonato, individuo
macrosplancnico, cerca continua-
mente soddisfazione al seno mater-
no: mangia, dorme e regola la sua
vita sulla base dei morsi della fame
[15], assorbendo presto e con faci-
lita, anche dopo interventi chirurgi-
ci intestinali, il latte proposto [16].

La parola soddisfazione ¢, quin-
di, la naturale e fondamentale con-
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seguenza di una buona alimenta-
zione.

Su questo rapporto alimentazio-
ne/soddisfazione sviluppero il te-
ma che mi ¢ stato proposto e cer-
chero di unire il gusto di comuni-
care a quello di soddisfare lo sto-
maco dei nostri assistiti e dei loro
bisogni.

Note di normativa
internazionale di diritto e
di sicurezza alimentare

La stretta connessione tra pace e
benessere fu affermata dalla Carta
delle Nazioni Unite, adottata ed
entrata in vigore nel 1945 a San
Francisco (per I'Italia vincolante
dal 1955, anno di ammissione al-
I’Onu). All’ art. 55 di tale Carta ve-
niva sancito che, al fine di creare le
condizioni di stabilita e benessere,
necessarie per realizzare relazioni
pacifiche tra i popoli, le Nazioni
Unite “promuoveranno un piu ele-
vato tenore di vita”.

Questa semplice dichiarazione
di intenti, senza vincoli giuridici
per gli Stati firmatari, piu volte ¢
stata negli anni riaffermata e difesa
nel diritto internazionale, con chia-
ri riferimenti al diritto all’alimen-
tazione e alla liberta dalla fame
[17] (nel 1949 furono redatte due
Convenzioni di Ginevra, una per la
protezione dei civili in tempo di
guerra per il libero passaggio di
alimenti per bambini, donne in
gravidanza, puerpere e per il soc-
corso alimentare alle zone occupa-
te; I’altra per la somministrazione
ai prigionieri di guerra di idonee
razioni alimentari).

Solo nel 1966, pero, 1’ Assem-
blea generale delle Nazioni Unite
dichiarava il diritto alla liberta dal-
la fame con il Patto internazionale
sui diritti economici, sociali e cul-
turali (all’art. 11, primo comma, ti-
conoscimento del diritto ad un li-
vello di vita adeguato... che inclu-
da I’alimentazione), entrato in vi-
gore nel 1976 e attualmente ratifi-
cato, e quindi giuridicamente vin-
colante, da 138 Stati aderenti.

11 diritto di essere liberi dalla fa-
me diveniva, quindi, lo status di
diritto fondamentale dell’umanita,
inserito tra i diritti di terza genera-
zione, cio¢ sia individuali sia col-
lettivi, comportanti 1’attivazione
del pubblico.

La Conferenza mondiale sull’a-
limentazione del 1974 ha solenne-
mente proclamato che “ogni uo-
mo, donna e bambino ha il diritto
inalienabile di essere libero dalla
fame e dalla malnutrizione per po-
tersi sviluppare completamente e
mantenere le sue facolta fisiche e
mentali”. La struttura di azione
della FAO e di altre Organizzazio-
ni Non Governative ¢ essenziale
se il mondo vuole raggiungere
I’ambizioso traguardo posto dal
vertice FAO. sull’alimentazione,
tenutosi a Roma nel giugno 2002,
di dimezzare il numero di persone
affamate e malnutrite nel mondo
(da ottocento a quattrocento milio-
ni) entro il 2015. Tale traguardo,
peraltro contestato dai Paesi in via
di sviluppo, e da numerose Orga-
nizzazioni Non Governative pre-
senti in un parallelo forum, sem-
bra in realta gia adesso di difficile
attuazione. Sono infatti comparsi
all’orizzonte nuovi pesanti scenari
e imperativi programmatici: que-
sti riguardano la sicurezza alimen-
tare e la cosiddetta epidemia del-
I’obesita.

Di quest’ultima considereremo
successivamente i numerosi pro-
blemi tuttora irrisolti.

Per la sicurezza alimentare, nel
1992, la Conferenza internaziona-
le sulla nutrizione ha adottato una
Dichiarazione mondiale sulla nu-
trizione [18] con la quale i Ministri
plenipotenziari hanno “riconosciu-
to che I’accesso al cibo nutrizio-
nalmente adeguato e sano ¢ diritto
di ogni individuo”. Il diritto a
un’alimentazione adeguata signifi-
ca che ogni uomo, donna e bambi-
no, sia da solo sia in comunita con
altri, deve avere in ogni momento
accesso fisico ed economico a
un’alimentazione adeguata o tra-
mite 1’uso di risorse appropriate al
suo raggiungimento, in un modo
che sia adeguato alla dignita uma-
na. L’attuazione di tale diritto ri-
chiede cibo disponibile, libero da
sostanze avverse, culturalmente
accettabile, in quantita e qualita at-
te a soddisfare i bisogni nutrizio-
nali e dietetici degli individui per il
benessere nutrizionale [19]. L’ at-
tuazione del diritto a un’alimenta-
zione adeguata ¢ imprescindibile
dalla giustizia sociale, che richiede
I’adozione di appropriate politiche
economiche, ambientali e sociali,
a livello sia nazionale sia interna-

zionale, orientate all’eliminazione
della poverta e al soddisfacimento
dei bisogni primari. A questo fine ¢
stato varato il nuovo concetto di
Sovranita Alimentare, quale diritto
dei popoli ad autodeterminare le
proprie scelte nei settori della pro-
duzione, della distribuzione e del
consumo degli alimenti, nel rispet-
to dei criteri di sostenibilita am-
bientale, culturale e sociale e allo
scopo di garantire il diritto di ogni
individuo a un’alimentazione suf-
ficiente e sana [20]. Malgrado que-
sti sforzi internazionali, la man-
canza di adeguata sorveglianza po-
litica per la sicurezza degli alimen-
ti ha determinato in Cina il recente
scandalo dell’“epidemia da mela-
mina” [21]. II primo episodio di
contaminazione del latte da mela-
mina, sostanza nociva per 1’uomo
e usata per produrre plastica e fer-
tilizzanti, ¢ giunto all’attenzione
delle organizzazioni internazionali
I’11 settembre scorso (data fune-
sta). Sia ’OMS sia la FAO hanno
utilizzato il network internazionale
INFOSAN (Rete internazionale
delle autorita di sicurezza igienico-
sanitaria degli alimenti) [22] per
informare e aggiornare le autorita
nazionali in merito alla crisi, una
delle pit gravi degli ultimi anni. In
Cina, dai dati diffusi, oltre 54.000
bambini hanno dovuto far ricorso
al trattamento medico a causa del
consumo di latte in polvere conta-
minato e circa 12.900 bambini so-
no al momento ricoverati in ospe-
dale e 4 sono morti.

Ma perché ¢ stato contaminato il
latte con la melamina? Perché au-
menta il contenuto di nitrogeno e
in tal modo permette un apparente
aumento del contenuto proteico
del latte stesso. Leffetto devastan-
te per la funzione renale avviene
quando, aggiunta ad acido cianuri-
co, la melamina forma cristalli che
si depositano in calcoli fino a
ostruire i tubuli renali determinan-
do I’anuria e, percio in breve tem-
po, la morte. Il livello di melamina
riscontrato nel latte in polvere pro-
dotto dalle ditte cinesi che coprono
il 60% del mercato locale, € stato
di 2560 mg per kg di prodotto
pronto da consumare, mentre ¢&
sconosciuto il livello di acido cia-
nurico. Un disastro alimentare de-
vastante e che poteva essere evita-
to. Ora si reclama in tutto il mondo
la necessita di una coesione politi-
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ca internazionale di sorveglianza
alimentare e una costante azione a
difesa della salute contro I’immo-
rale politica del profitto invece che
della difesa della vita dei bambini.

Alcuni particolari disturbi
alimentari

Per ragioni di tempo e di chia-
rezza ho scelto di non elencare i
numerosi problemi che riguardano
I’alimentazione del bambino ma
ho preferito scegliere di ragionare
su quattro quadri caratteristici di
disturbi alimentari del bambino
che, per diversi aspetti sociali
emergenti, si impongono alla no-
stra attenzione: 1’ansieta per il
bambino inappetente, le malattie
carenziali, 1’anoressia mentale e
I’obesita. Alcuni di questi disturbi
sono molto frequenti, altri sono
piu difficili da diagnosticare, ma
spesso coinvolgono i media e ne-
cessitano di un approccio multidi-
sciplinare per la loro soluzione. Le
clinical pathways o i protocolli as-
sistenziali sono spesso incompleti
o addirittura inefficaci e numerose
difficolta operative di tipo diagno-
stico-terapeutico restano tuttora ir-
risolte. Pertanto, per ognuno di
questi disturbi alimentari, identifi-
cherd i problemi tuttora aperti e le
scelte operative volte alla comuni-
cazione e alla soddisfazione dei
bisogni per una best clinical prac-
tice.

L’ansieta per il bambino
inappetente

Una tipica frase espressa da qua-
si tutte le mamme in ansia per I'i-
nappetenza del loro bambino ¢
“Non so piu cosa fare: il bambino
non mi mangia”’ identificando
chiaramente in quel mi lo stato di
frustrazione, il rapporto simbiotico
con il figlio e la propria colpa per
I’incapacita di risolvere il proble-
ma. Anche il pediatra si sente fru-
strato, quando propone inefficace-
mente di non forzare il bambino a
mangiare, o quando identifica in
una rigorosa lista di nutrienti da as-
sumere quotidianamente, tutta la
sua partecipazione al problema ri-
ferito, che puntualmente resta per
lungo tempo irrisolto. L’inappe-
tenza pud protrarsi per molti mesi
0 per anni, iniziare nel periodo del

divezzamento (anoressia comune
di opposizione del secondo seme-
stre) e nascondere, seppure in per-
centuale molto bassa, patologie
gastroenterologiche o sistemiche
[23]. La protratta mancanza di ap-
petito e I'inadeguata quantita di ci-
bo introdotta dal bambino determi-
na snervanti giornate di rincorse
del bambino in casa, con il coin-
volgimento di tutto il nucleo fami-
liare compresi i nonni, per imboc-
carlo o distrarlo con giochi e spet-
tacoli televisivi durante i pasti,
comporta la ricerca quasi maniaca-
le di terapie stimolanti I’appetito
(anche omeopatiche) e I’esecuzio-
ne di test allergometrici, anche non
validati, che spesso identificano
svariate intolleranze con esito in
rigide diete di esclusione non riso-
lutive e anzi spesso accompagnate
a deficit nutritivi (che vengono an-
che negati dalle madri!). Infine,
dopo numerose visite tipo medical
shopping, spesso giunge pil 0 me-
no celato uno stato di depressione
e auto-colpevolizzazione della ma-
dre per senso di inadeguatezza e
ansia da frustrazione. In tali casi, la
madre, quasi sempre legata a un la-
voro che la lascia fuori casa per
molte ore, mostra una naturale e
remissiva subordinazione alle esi-
genze anarchiche del bambino
quasi sempre sveglio e irrequieto
e, quando viene scoperto per caso
il problema alimentare durante una
visita pediatrica richiesta per even-
ti infettivi stagionali, puod essere
anche oppositiva e malfidata e,
pertanto, risulta impossibile modi-
ficare in tempi rapidi la gestione
“politica” familiare. Utile ¢ invece
un dialogo tranquillo e comunica-
tivo per acquisire la fiducia della
madre, la presa in carico del pro-
blema e 1’avvio di una relazione
multidisciplinare (pediatra, dieto-
logo, dietista, infermiere specializ-
zato, psicologo) per escludere pa-
tologie organiche e permettere di
identificare le caratteristiche og-
gettive del bambino, spesso molto
diverse dalle consolidate percezio-
ni materne [24].

Le malattie carenziali

Nel mondo occidentale, i deficit
nutritivi possono essere presenti in
popolazioni selezionate che autoli-
mitano 1’introduzione dei nutrienti
per motivi di eta, per disturbi co-

gnitivi, metabolici o per problemi
psicologici e sociali. Il nostro at-
tuale mondo globalizzato ci ha
permesso anche di conoscere da
vicino realta culturali e religiose
spesso molto diverse dalle nostre e
di giungere con difficolta a dia-
gnosi emblematiche, studiate e va-
lutate solo su testi accademici. Ri-
porto due casi in cui ho, con diffi-
colta, diagnosticato una malattia
carenziale: uno di scorbuto e uno
di rachitismo. Nel primo caso il
bambino, di circa 8 anni, aveva
dalla nascita un modesto deficit
cognitivo e, da qualche mese,
emorragie gengivali, dolori ossei,
astenia e calo ponderale. Dopo di-
versi giorni di ricovero e numerose
indagini ematiche, ecografiche e
radiografiche, si eseguiva una bio-
psia ossea nell’ipotesi di una ma-
lattia tumorale e si identificava il
quadro carenziale per mancanza di
osteoblasti (le cellule di rimodella-
mento 0sseo); a un recall dietetico,
eseguito nel corso di un lungo col-
loquio con la madre, si identifica-
va la totale mancanza nella dieta
della vitamina C, per scelta auto-
noma del bambino, mai ostacolata
dalla madre remissiva [25]. Il qua-
dro veniva confermato dall’assen-
za ematica di vitamina C e regredi-
va rapidamente nei mesi successi-
vi, somministrando tale vitamina
per bocca [26,27].

Il secondo caso ha riguardato re-
centemente un bambino di 1 anno
e 6 mesi, nato in Italia da genitori
di religione hindu, che veniva per
dolori articolari e tumefazioni non
dolenti al metatarso e al carpo as-
sociate a varismo degli arti inferio-
ri. Il bambino viveva in ambascia-
ta con i genitori, la madre non
usciva quasi mai di casa e allattava
ancora il bambino, senza fare uso
di latte e latticini nella dieta. Posta,
dopo colloquio con i genitori, dia-
gnosi di rachitismo carenziale, si
escludevano le cause renali e or-
monali, si confermava la diagnosi
con la radiografia dello scheletro,
che mostrava le lesioni patogno-
moniche, e il bambino iniziava la
supplementazione di vitamina D
per os e I’esposizione al sole con
attesa nei prossimi mesi di una
completa restituito ad integrum.
Per il rachitismo carenziale sono
attualmente a rischio: la popola-
zione di razza scura, che essendo
pill pigmentata ha minore capacita
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di produzione endogena di vitami-
na D; le donne con abbigliamento
molto coprente per tradizione e re-
ligione e i soggetti con protratte e
spesso non inquadrate carenze ali-
mentari [28].

L’anoressia nervosa

E caratterizzata dalla paura di
guadagnare peso, dalla negazione
del basso peso presente e da ame-
norrea nelle femmine che presen-
tano anche un basso indice di mas-
sa corporea (Body Mass Index =
BMLI, il cui risultato si ottiene divi-
dendo il proprio peso in Kg per il
quadrato dell’altezza in metri)
[29]. La prevalenza ¢ molto alta
nei paesi occidentali: I’anoressia
nervosa in Italia ha una prevalenza
tra lo 0,2 e lo 0,7% delle ragazze
teenager e la bulimia dell’1-5%
[32].

Si pud manifestare in soggetti
con componenti genetiche, biolo-
giche, familiari e con fattori socio-
culturali simili e spesso si accom-
pagna a disordini psichiatrici e del-
la personalita, come depressione,
ansieta, disordini 0ssessivo com-
pulsivi e perfezionismo [28]. L’a-
dolescente con anoressia mentale,
¢ quasi sempre femmina (rapporto
M/F = 1/4 ) [30], sviluppa un di-
sordine alimentare caratterizzato
da controllo ossessivo del peso,
comportamento strano con il cibo,
spezzettato e introdotto in piccole
quantita e, spesso, eliminato con
vomito provocato, non fa il pasto
con i familiari, spesso nega di ave-
re appetito e si sottopone a una pra-
tica sportiva costante. Con un trat-
tamento rapido e multidisciplinare,
sia nutritivo, sia medico sia psico-
terapeutico la maggior parte degli
affetti da anoressia nervosa guari-
sce, ma approssimativamente si
stima che il 5% muoia e il 20% svi-
luppi un disordine cronico dell’ali-
mentazione [28]. Per la soluzione
del problema dell’anoressia si ¢
studiato recentemente un approc-
cio self help [31] con I’obiettivo di
motivare autonomamente il sog-
getto al superamento degli step
proposti e un colloquio rilassato
(easy-going o relaxed approach)
[32] senza stringente imposizione
di comportamenti, associato alla
scelta di un trattamento ambulato-
riale invece che in ricovero. In tale
modo, si valuta che il percorso che

porta a una totale guarigione av-
venga in 1-2 anni [33]. L’uso degli
antidepressivi non ha avuto invece
una conferma di chiara evidenza di
efficacia [29] e nelle ex anoressi-
che esiste un rischio aumentato di
fratture che compaiono nell’eta
avanzata [34].

L’obesita

La prevenzione dell’obesita in
eta pediatrica rappresenta una prio-
rita nei piani di salute pubblica na-
zionali [35,36]. La prevalenza del
sovrappeso e dell’obesita ¢ in co-
stante aumento, oltre che nella po-
polazione adulta, anche in quella
dell’eta evolutiva (WHO 1997). La
definizione di sovrappeso e obesita
nei bambini differisce nei vari stu-
di epidemiologici, rendendo alcune
volte difficile il confronto fra di-
versi Paesi. Stime recenti ottenute
da indagini in 34 Paesi su bambini
in eta scolare presentano valori del
25% (sovrappeso) e del 7-8% (obe-
sita) a Malta e negli USA, e valori
del 5% (sovrappeso) e dell’l1%
(obesita) in Lituania (Janssen
2005). 11 fenomeno ¢ incrementato
esponenzialmente nell’ultimo de-
cennio: i risultati di una vasta inda-
gine condotta in Inghilterra fra
bambini di eta 0-4 anni hanno mo-
strato un incremento del sovrappe-
so dal 1990 (Bundred 2001). Dalle
informazioni sugli stili di vita ¢
emerso che il 40,1% dei bambini

trascorreva circa 2 ore al giorno da-
vanti a uno schermo (televisore, vi-
deogiochi, computer), e il 24,7% 3
o piu ore. 11 32,2% dei bambini di-
chiarava di trascorrere non piu di 1
ora al giorno all’aria aperta, solo il
24% dei bambini raggiungeva la
scuola a piedi e il 34% dichiarava
di non svolgere alcuna attivita fisi-
ca nel doposcuola. Si ¢ anche re-
centemente evidenziata una corre-
lazione statisticamente significati-
va tra I’obesita, il fast food e il sen-
so di sazieta 37. Secondo un’inda-
gine effettuata dalla Societa Italia-
na per lo Studio dell’Obesita Infan-
tile, il 25% dei bambini italiani in
eta scolare ¢ in sovrappeso ed esi-
ste un frend in aumento; tenden-
zialmente le regioni del Sud pre-
sentano una prevalenza di sovrap-
peso piu alta rispetto a quelle del
Nord. Diversi schemi di protocollo
di comportamento alimentare sono
stati messi in atto, ma nessuno ha
prodotto risultati duraturi o con
elevata replicabilita: il MEND
(Mind, Exercise, Nutrition, Do it) &
il piu diffuso metodo per combatte-
re I’obesita pediatrica in Gran Bre-
tagna; WATCH IT! ¢ stato svilup-
pato per combattere 1’obesita in-
fantile in aree svantaggiate e con-
sente uno schema semplice di co-
municazione e supporto basato su
un approccio strutturato denomina-
to HELP (Healthy Eating Lifestyle
Programme) [38].

L’“epidemia” internazionale
dell’obesita infantile [39] interessa
ogni fascia di eta pediatrica e la
gran parte dei gruppi etnici, anche
in buone condizioni socio-econo-
miche. Con grande sintesi e appro-
priati concetti, in risposta alla chia-
mata alle armi contro I’epidemia
dell’obesita di Dietz, un medico
scozzese, Guthrie, ha pubblicato
sullo stesso British Medical Jour-
nal, una piccola poesia che sinte-
tizza con soave ironia la giustifica-
ta necessita di accogliere e ascolta-
re la madre per identificare i pro-
blemi e, insieme a lei, tentare di ri-
solverli (Childhood lies dying:
Globalization, Some price to pay.
Environmental pillage. No place
for kids to play. Mothers out work-
ing, Neglecting their broods, Fill-
ing their children With all the
wrong foods [40]).

Il sovrappeso e I’obesita hanno
un effetto negativo sullo stato di
salute fisico e sullo sviluppo psico-
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logico: iperlipidemia, ipertensione,
ridotta tolleranza al glucosio, senso
di inadeguatezza e di frustrazione
sono tra le pill serie possibili com-
plicanze nell’eta adulta [38] Mal-
grado gli sforzi e i finanziamenti
messi in campo finora, nessuno
delle centinaia di schemi disponi-
bili nella Gran Bretagna o in altri
Paesi ha permesso di raggiungere
risultati ottimali e permanenti [41].
Attualmente 1’Institute of Educa-
tion di Londra sta completando una
revisione sistematica su una diver-
sa prospettiva basata sulla visione
del problema e sui bisogni dei
bambini obesi, al fine di identifica-
re le loro motivazioni individuali e,
quindi, apportare le correzioni ne-
cessarie per fornire un percorso
metodologico nuovo, basato sulle
aspettative dei bambini obesi (di-
sponibile dal 2009) [42].

Conclusioni

Con un’accoglienza aperta e
confortante, con una solida, con-
creta e quotidiana collaborazione
con il personale di assistenza, con
una continuita terapeutica indivi-
dualizzata e disponibile, la fami-
glia ricevera dal pediatra 1’aiuto
che si attende per la soluzione del
suo problema alimentare. Una pie-
na concordance sulle proposte e i
consigli, adattati alla singola situa-
zione e agli eventi, permettera di
contenere le ansie e di progettare
insieme ai genitori il percorso mi-
gliore e piu efficace per il ripristi-
no della piena salute del bambino.
La presenza di mediatori culturali,
per le famiglie di lingua, cultura e
religione diverse, ¢ fondamentale
per riempire quello spazio di in-
comprensione linguistica e sociale
altrimenti incolmabile. Accanto a
esso, pero, il medico deve aggiun-
gere la propria presenza affettuosa
e comprensiva, che traspare dal
volto e dal gesto, oltre che dalle
parole espresse, e che le famiglie
comprendono senza bisogno di ca-
pire le parole. Quando i genitori
avvertono una sensazione di di-
scriminazione, &€ molto facile ritro-
vare la relazione anche solo con un
gesto o una carezza, in assenza di
espressioni verbali: la sincerita che
traspare da una mano che cura & in-
traducibile e sempre comprensibi-
le, senza bisogno di mediazioni.

Una buona preparazione alla co-
municazione e all’uso di un lin-
guaggio semplice e comprensibile
(plain language) ¢ una guida fon-
damentale per la coscienza del me-
dico e il miglioramento della com-
prensione della cura proposta. L'u-
so di opuscoli, grafici o disegni,
che accompagnano le spiegazioni
verbali, permette inoltre di soddi-
sfare la piena comprensione delle
prospettive offerte, sia a breve sia
a lungo termine, e consente di mo-
tivare il bambino e la sua famiglia
alla costante revisione e graduale
soluzione dei problemi alimentari.
Quel “primo colloquio” di co-
municazione, € la sensazione che
ne viene ricevuta, € una pietra mi-
liare fondamentale e restera sem-
pre impresso nel bambino e nella
sua famiglia. La soddisfazione ri-
cevuta in quel colloquio modulera
tutti 1 successivi contatti medico-
famiglia-bambino e incidera sulla
comprensione reciproca, le scelte
successive e il raggiungimento del
successo dieto-terapeutico.

Dott.ssa PAOLA ROSATI
Pediatra, Dirigente Medico I livello
Dipartimento di Pediatria,

Ospedale Pediatrico Bambino Gesil,
Roma, Italia

Membro del Centro Cochrane Italiano,
Istituto Mario Negri,
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7. L’origine tecnologica e scientifica

delle malattie che colpiscono i bambini:
cambiamento tecnologico, trasformazione
industriale e possibilita di riabilitazione

La Sacra Bibbia

Genesi 1

7 “Dio creo ’'uomo a sua imma-
gine; a immagine di Dio li creo;
maschio e femmina li creo.

* Dio 1i benedisse e disse loro:
Siate fecondi e moltiplicatevi,
riempite la terra; soggiogatela e
dominate sui pesci del mare e sugli
uccelli del cielo e su ogni essere
vivente, che striscia sulla terra.

» E Dio disse: ‘Ecco, io vi do
ogni erba che produce seme e che
¢ su tutta la terra e ogni albero in
cui ¢ il frutto, che produce seme:

299

saranno il vostro cibo’”.

Sia noi sia i nostri bambini usu-
fruiamo dei “frutti” della terra, co-
si come dei “frutti” dell’attivita
umana. Purtroppo non viviamo
nel paradiso, ma in un mondo in-
quinato, anche se non completa-
mente. E questo I’ambiente in cui
nascono i nostri figli; alcuni di lo-
ro sono colpiti da malattie che
hanno origini diverse. Parte del-
I’intera popolazione formata da
bambini manifesta sintomi di di-
fetti congeniti, con un’alta percen-
tuale di anomalie cardio-vascolari.
Le malformazioni congenite pos-
sono essere causate da fattori en-
dogeni, genetici o familiari, cosi
come da elementi esogeni, mater-
ni o ambientali. I fattori esogeni
ambientali sono 1’inquinamento
dell’aria e della terra. Nell’aria,
sono 1 gas di scarico dei motori a
gasolio, le emissioni che derivano
dalla combustione e dalle lavora-
zioni industriali, dai pesticidi e da
particelle come il monossido di
carbonio, il diossido di azoto, I’o-
zono e I’esposizione a fattori am-
bientali come le vernici, i solventi,

gli sgrassatori e i pesticidi. Alcune
pubblicazioni hanno evidenziato il
problema dell’aumento del rischio
di malformazioni nei figli di don-
ne che lavorano in fabbriche di pe-
sticidi e nelle industrie che tratta-
no i pellami.

L’ aumento del rischio di anoma-
lie congenite causate dall’inquina-
mento dell’aria ¢ stato dimostrato
da studi clinici realizzati da diversi
istituti medici, su famiglie che vi-
vono in prossimita di un sito per lo
smaltimento dei rifiuti, a una di-
stanza che oscilla dai 3 ai 7 chilo-
metri. La sorprendente dimostra-
zione dell’impatto dell’inquina-
mento dell’aria causato dalla com-
bustione di pozzi petroliferi si ¢
basata sull’osservazione di un au-
mento di tre volte dei difetti car-
diaci congeniti dopo la Guerra del
Golfo in Kuwait.

Il relativo rapporto di influenza
di queste due componenti esogene
ed endogene (genetiche) non ¢ sta-
to stabilito in modo preciso, so-
prattutto perché esistono alcune
sovrapposizioni di entrambe. I piu
comuni difetti congeniti dimostra-
no un’eredita multi-fattoriale, e so-
no determinati da una combinazio-
ne di fattori genetici ed ambientali.
I principali difetti congeniti sono
sviluppati principalmente da agen-
ti teratogeni che agiscono durante
I’organogenesi tra la terza e la de-
cima settimana di gestazione. Gli
embrioni gravemente malati ven-
gono abortiti spontaneamente du-
rante il primo mese di vita. Ano-
malie anatomiche e strutturali so-
no presenti alla nascita, ma posso-
no anche non venire diagnosticate
subito. A esse ¢ imputabile il 20%
circa delle morti nel periodo peri-

natale, la differenza dipende dal li-
vello sanitario nei Paesi presi in
esame. All’incirca il 3-4% di tutti i
bambini appena nati ha gravi
malformazioni, tra le quali I’'1%
sono difetti cardiovascolari.

Studi epidemiologici realizzati
negli anni Settanta hanno presen-
tato un insieme irregolare nel
gruppo dei difetti cardiaci conge-
niti: il 50% circa comportava uno
shunt cardiaco sinistro-destro; il
25% circa dei problemi cianotici
(anomalie complesse con shunt
cardiaco destro-sinistro); il resto
presentava principalmente malfor-
mazioni stenotiche. Negli ultimi
decenni € stato osservato un cam-
biamento specifico in proporzione.
C’¢ un aumento del numero dei di-
fetti cardiovascolari complessi e
molto complicati con una percen-
tuale del 20% circa delle cosiddet-
te anomalie dotto-dipendenti.

Nel campo dei difetti cardiaci
congeniti I’avvento di tecnologie e
tecniche nuove e altamente sofisti-
cate ha portato a progressi nella
diagnosi e nel trattamento.

La moderna tecnologia delle im-
magini grazie all’uso della tomo-
grafia computerizzata ci permette
di vedere le malformazioni dei va-
si provenienti dal cuore, come la
coartazione dell’aorta.

Le tecniche a ultrasuoni ci forni-
scono i mezzi per diagnosticare
cambiamenti strutturali all’interno
del cuore e I’origine dei grandi va-
si, mentre 1’uso del Doppler a co-
lori permette di scoprire flussi pa-
tologici al loro interno, e di valu-
tarne il grado di gravita. Cio ri-
guarda in modo particolare quei
difetti che non si manifestano nei
primi giorni o nelle prime settima-
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ne di vita con chiari sintomi acusti-
ci (un mormorio specifico o rumo-
ri cardiaci pronunciati e patologi-
ci), ad esempio la sindrome del
cuore sinistro ipoplasico (hypopla-
stic left heart sindrome-HLHS), e
la trasposizione delle grandi arterie
(transposition of the great arte-
ries-TGA). Queste tecniche dia-
gnostiche influiscono notevolmen-
te sulla capacita di valutare metodi
di trattamento e di intervento chi-
rurgico e i risultati di questi meto-
di. Risultati ottimali dopo I’inter-
vento chirurgico si ottengono
quando le operazioni vengono ef-
fettuate durante i primi dieci giorni
di vita. In questo modo, possiamo
abbandonare le tecniche invasive
su questi bambini come il cateteri-
smo e I’angiocardiografia che, in
alcuni neonati, possono avere
complicazioni dannose. Nei bam-
bini pitt grandi I’ecocardiografia
con il Doppler a colori permette la
visualizzazione di queste malfor-
mazioni cardiache silenziose (acu-
stiche) come il difetto del setto
striale (atrial septal defect-ASD).
Le decisioni finali si basano sull’e-
same a ultrasuoni.

Dall’altra parte, il progresso nel-
le tecniche di cateterismo e la tec-
nologia nella produzione dei mate-
riali usati in medicina consente di
evitare metodi chirurgici di tratta-
mento usando I’introduzione di
strumenti intravascolari. E ci0 che
viene chiamato cardiologia inter-
ventistica. Usando questa tecnica
possono essere corrette gravi
malformazioni. Cid comprende di-
fetti come quello del setto ventri-
colare (ventricular septal defect-
VSD), il difetto del setto striale
(atrial septal defect-ASD), e il dot-
to arterioso pervio (patent arterial
duct-PDA) o parecchi circoli col-
laterali che non sono necessaria-
mente dei difetti ma disturbi nella
circolazione del sangue. Le proce-
dure dell’interventistica, d’altra
parte, sono disponibili nel tratta-
mento (dilatazione) delle lesioni
vascolari congenite e in quelle ste-
notiche post-operatorie. Un gran-
dissimo alleviamento dei sintomi
puod essere ottenuto attraverso la
valvuloplastica con palloncino nei
neonati che hanno una stenosi cri-
tica dell’aorta o dell’arteria polmo-
nare.

Lo stesso effetto puo essere rag-
giunto nel caso della coartazione

dell’istmo dell’aorta (coarctation
of isthmus of aorta-COA) attraver-
so I’angioplastica con palloncino
usando palloncini ad alta pressio-
ne. Talvolta ¢ necessario conserva-
re questo effetto, supportando la
parete dell’arteria introducendo
una speciale stent bar o attraverso
il rivestimento di una fibra artifi-
ciale speciale.

L’uso delle procedure interven-
tistiche come il supporto medico
comporta diversi gruppi di proble-
mi. Da un certo punto di vista, un
insieme di tecniche di dilatazione
hanno degli effetti temporanei e
dovrebbe essere ripetuto. D’altra
parte, la possibilita di usare mate-
riali artificiali sotto forma di inne-
sti nei sistemi cardiovascolari ha
diverse conseguenze. In alcuni in-
nesti ¢’¢ la necessita di una terapia
prolungata con anticoagulanti, che
¢ molto fastidiosa nei bambini, e
talvolta impossibile da praticare
rapidamente.

Ci sono anche varie reazioni
dannose. Le pill comuni sono: tos-
sicita metallica, reazioni fibrogeni-
che, allergia, e risposte autoimmu-
ni (agli omotrapianti o eterotra-
pianti di valvola).

Quando si fa uso di trapianti, se-
condo Gillon dobbiamo prendere
in considerazione quattro principi
dell’etica medica: 1. rispetto per
I’autonomia; 2. non arrecare dan-
no; 3. recare giovamento; 4. fun-
zione del giudizio.

Rispetto per 1’autonomia indica
I’obbligo a rispettare le capacita
decisionali di una persona autono-
ma. Non arrecare danno indica

I’obbligo di evitare di causare un
danno. Recare giovamento indica
I’obbligo di fornire un beneficio e
di calcolare il rapporto tra benefici
e rischi. La funzione del giudizio
indica I’obbligo ad agire senza
pregiudizio, equamente, con giu-
stizia nell’assegnazione, rispetto
per i diritti delle altre persone e ri-
spetto per la legge morale comune-
mente accettata.

I progressi compiuti dalla tecno-
logia delle strutture mediche, co-
me |’anestesiologia e le tecniche
operative, ci forniscono 1’opportu-
nita di trattare i bambini con ano-
malie cardiovascolari molto com-
plicate con la chirurgia. Il numero
e le forme delle controindicazioni
stanno diventando sempre piu li-
mitati.

Questo progresso ha causato un
cambiamento nell’eta dei bambini
operati per anomalie cardiovasco-
lari. Il mio Paese, la Polonia, po-
trebbe costituire un esempio. Negli
anni Novanta ¢ stato trattato chi-
rurgicamente il numero piu alto di
bambini nel primo anno di vita, so-
prattutto nel periodo pre-scolare.
Ora la maggior parte delle proce-
dure cardiochirurgiche (due terzi)
vengono realizzate durante il pri-
mo anno di vita, e pitt della meta di
esse durante la fase neonatale.

Contemporaneamente, i pro-
gressi nelle tecniche di cure neona-
tali hanno fatto aumentare le possi-
bilita di sopravvivenza dei bambi-
ni prematuri molto piccoli con di-
fetti congeniti, spesso di piu tipi, e
che hanno gli organi non comple-
tamente sviluppati e sono molto
predisposti ai danni al sistema ner-
voso centrale. I bambini che ri-
chiedono una chirurgia a cuore
aperto e che raggiungono I’eta sco-
lare talvolta presentano un rischio
nello sviluppo, e hanno difficolta
psico-sociali e scolastiche. Questi
bambini hanno bisogno di alcuni
servizi educativi e riabilitativi.

Come gia detto, la causa princi-
pale delle malformazioni sono i di-
sturbi genetici, che hanno caratte-
ristiche diverse. Di circa il 3% di
tutti i neonati con difetti congeniti
gravi, I’1% ha molteplici anomalie
o sindromi. Solo il 40% (!) di esse
puo essere diagnosticato come una
fra le sindromi specifiche e ricono-
sciute, e il 60% presenta situazioni
sconosciute che devono essere ul-
teriormente descritte.



48

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

Le tecniche diagnostiche ci per-
mettono di diagnosticare la dele-
zione del braccio dei cromosomi
legata ad alcuni difetti cardiova-
scolari: la trisomia dei 14°, 18° e
21° cromosoma. La trisomia del
18° cromosoma (la sindrome di
Edwards) ¢ legata ad una prognosi
infausta per quanto riguarda una
lunga sopravvivenza. La trisomia
del 21° cromosoma (sindrome di
Dawn) ha una prognosi favorevole
per quanto riguarda la sopravvi-
venza, ma € necessario non soltan-
to trattare il loro sistema cardiova-
scolare ma sostenere la qualita del-
la loro vita attraverso diverse for-
me di riabilitazione fisica e menta-
le. Alcune preoccupazioni riguar-
dano dei disturbi cromosomici pill
sottili come le microdelezioni.

Ci sono diverse forme gravi co-
nosciute diagnosticate attraverso
una nuova tecnica FISH che rivela
come diverse sindromi siano asso-
ciate a diversi organi e tessuti. Due
di esse devono essere evidenziate a
causa della loro possibile frequen-
za e delle conseguenze cliniche per
i bambini che hanno queste ano-
malie come sindrome: & la micro-
delezione 22g11.2 (la sindrome di
Di George, o sindrome VCES) e la
7q11.23 (la sindrome di Williams).

La prima (conosciuta anche co-
me sindrome velo-cardio-facciale)
consiste in anomalie cardiache

gravi, anomalie facciali, ipoplasia
timica (immunodeficienza), pala-
toschisi e ipocalcemia.

Il problema clinico per questi
bambini che hanno un difetto car-
diaco ¢ il difetto nella loro risposta
immunitaria per il resto della loro
vita.

La seconda, la sindrome di Wil-
liams ¢ caratterizzata dalla cosid-
detta elf-face, un restringimento
progressivo dell’aorta e/o dell’ar-
teria polmonare, e un leggero/mo-
derato ritardo mentale. In entram-
be le sindromi il trattamento inter-
ventistico e chirurgico dei difetti
cardiaci prolunga la vita ma questi
bambini hanno bisogno di riabili-
tazione e del sostegno dei loro ge-
nitori.

Come risultato dei passi avanti
compiuti nel campo della tecnolo-
gia della diagnosi e in quello del
trattamento dei difetti cardiova-
scolari sono emersi nuovi proble-
mi che possono avere delle conse-
guenze. Il cambiamento nelle pro-
porzioni tra semplici e complessi,
soprattutto difetti cianotici, un’in-
certa correzione totale/finale della
maggior parte dei difetti e un au-
mento nella proporzione dei pa-
zienti con malformazioni multiple,
compresi i disordini genetici.

Tutti noi siamo responsabili delle
conseguenze della progressiva in-
fluenza delle tecniche avanzate che

aiutano a risolvere i principali pro-
blemi dei bambini con problemi
cardiaci, cioe la loro sopravvivenza,
ma al tempo stesso coinvolgono
nuovi sviluppi non favorevoli. Il
nostro compito ¢ quello di creare un
sistema riabilitativo per questi bam-
bini handicappati la cui vita viene
salvata ma la cui qualita di vita de-
ve essere costantemente migliorata.

“La recente epoca della storia
dell’umanita, e specialmente di al-
cune societa, porta con sé una giu-
sta affermazione della tecnica co-
me un coefficiente fondamentale
di progresso economico; al tempo
stesso, pero, con questa afferma-
zione sono sorti € continuamente
sorgono gli interrogativi essenziali
riguardanti il lavoro umano in rap-
porto al suo soggetto, che ¢ appun-
to I’'uomo. Questi interrogativi rac-
chiudono in sé una carica partico-
lare di contenuti e di tensioni di ca-
rattere etico ed etico-sociale. E
percio essi costituiscono una sfida
continua per molteplici istituzioni,
per gli Stati e per i governi, per i si-
stemi e le organizzazioni interna-
zionali; essi costituiscono anche
una sfida per la Chiesa” (Giovanni
Paolo II, Lettera Enciclica Labo-
rem Exercens, n. 5).

Prof. ANDRZEJ SYSA
Istituto Sanitario e di Ricerca
Materno-Infantile

LodZ, Polonia.
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8. Scienze pediatriche

Agli inizi dello scorso secolo, le
malattie infettive rappresentavano
in tutto il mondo il pericolo di gran
lunga piu grave per la salute e per
la stessa vita dei bambini. La mor-
talita infantile oscillava allora in
Europa tra il 10 e il 20% ed era
causata in massima parte proprio
dalle malattie infettive. Gradual-
mente — soprattutto dopo la fine
della Seconda guerra mondiale — il
miglioramento delle condizioni di
vita, le vaccinazioni e I’'impiego
degli antibiotici hanno drastica-
mente ridotto, nei paesi industria-
lizzati e in quelli economicamente
emergenti, la morbilita e la morta-
lita in eta evolutiva. Oggi la morta-
lita infantile in Italia & di poco su-
periore ai 5 casi per 1.000 nati vivi.
Anche nei paesi in via di sviluppo,
morbilita e mortalita infantile sono
andate regredendo, ma purtroppo
in misura assai inferiore.

D’altro canto, gli sviluppi dia-
gnostici e terapeutici resi possibili
dalle innovazioni tecnologiche e
in particolare dalla rivoluzione
delle biotecnologie, dagli straordi-
nari progressi delle tecnologie di
imaging, dalla disponibilita di
nuovi farmaci e dalle importanti
innovazioni nel campo della chi-
rurgia e delle terapie intensive
hanno consentito alla pediatria dei
paesi industrializzati di salvare la
vita a un gran numero di bambini
malati che in passato sopravvive-
va per qualche mese o, al pil, per
qualche anno soltanto. Tuttavia,
come ha sottolineato assai effica-
cemente Hugo Heymans “E diffi-
cile sopravvalutare i successi della
pediatria di questi ultimi 50 anni.
Sappiamo curare condizioni un
tempo fatali come leucemia, dia-
bete, cardiopatie congenite, deficit
dell’immunita... molti bambini
che ieri non sopravvivevano, oggi
diventano adulti. Ma dobbiamo
anche chiederci: abbiamo davvero
sconfitto queste malattie? No, non
le abbiamo sconfitte, le abbiamo

trasformate in malattie croniche”.
Oggi, il problema centrale delle
scienze pediatriche, come discipli-
na, ¢ quindi rappresentato dalle
basi biologiche e cliniche, dall’ap-
proccio terapeutico e dall’impo-
stazione organizzativa dell’assi-
stenza ai bambini con malattie
croniche. Di regola, le malattie
croniche sono anche complesse in
quanto non coinvolgono un solo
organo o apparato ma, tendenzial-
mente, finiscono con 1’interessare
I’organismo nella totalita o quasi
dei suoi componenti anatomici e
funzionali. Sono, in altri termini,
vere e proprie malattie sistemiche.
E stato quindi necessario svilup-
pare un nuovo approccio assisten-
ziale basato su un’assistenza mul-
tispecialistica integrata e sul co-
siddetto “‘case management”, vale
a dire sull’integrazione nel proces-
so di cura di numerosi specialisti
coordinati da un “case manager”
che garantisca I’efficienza e I’ effi-
cacia dell’intervento e che ponga
al centro delle cure il bambino nel-
I’integrita della sua persona, quin-
di nel contesto della sua vita fami-
liare.

Poiché viene salvato un numero
crescente di bambini anche dei
Paesi in via di sviluppo, il proble-
ma delle malattie croniche ¢ ormai
un problema globale. Nei paesi in
via di sviluppo il carico assisten-
ziale ¢ gravato dal persistere, ac-
canto alle malattie croniche, di una
elevata mortalita e morbilita in eta
evolutiva causata da malattie infet-
tive acute semplici come morbillo,
polmonite, meningiti e sepsi me-
ningococciche e pneumococciche,
gastroenteriti batteriche e virali.
D’altro canto, la disponibilita di
associazioni antivirali anti-HIV
sempre piu efficaci ha trasformato
anche I’ AIDS pediatrico da malat-
tia acuta rapidamente fatale in ma-
lattia cronica. Il costo di questi an-
tivirali, inizialmente molto eleva-
to, sta progressivamente scenden-

do e crescono di conseguenza an-
che nei Paesi in via di sviluppo i
programmi di cura dei bambini in-
fettati dall’HIV il cui successo ¢
destinato ad accrescere in misura
sostanziale anche in questi Paesi il
numero di bambini con malattie
croniche, con un impatto socio-sa-
nitario che sarebbe difficile so-
pravvalutare.

Uno dei pionieri e dei fondatori
della moderna Evidence Based
Medicine, H.R. Wulff, ha identifi-
cato quattro componenti fonda-
mentali del paradigma clinico,
quindi anche delle scienze pedia-
triche: le basi biomediche e fisio-
patologiche delle malattie, 1’espe-
rienza clinica, la comprensione
empatica e il giudizio etico.

Di fronte a problematiche nuove
ed emergenti di ordine biologico,
le scienze pediatriche stanno ela-
borando un nuovo modello di fi-
siopatologia clinica integrata con
la biologia cellulare e molecolare.
Ne sono testimonianza concreta,
tra molte altre, lo sviluppo di tec-
nologie sempre piu efficaci per la
diagnosi e la terapia delle malattie
rare. Altrettanto significativo per il
trattamento di molte patologie on-
co-ematologiche e di numerose
malattie genetiche, lo sviluppo di
strategie terapeutiche sempre piu
efficaci basate sul trapianto di cel-
lule staminali somatiche prelevate
dallo stesso soggetto malato o da
donatori volontari. Il trapianto di
cellule staminali ematopoietiche,
in particolare, ha consentito di sal-
vare la vita di un numero estrema-
mente elevato di bambini leucemi-
ci e di bambini affetti da malattie
genetiche. L’applicazione delle
biotecnologie alla produzione dei
farmaci ha reso disponibili nuovi
vaccini per la prevenzione di infe-
zioni gravi e diffuse e i cosiddetti
“farmaci biologici” che si stanno
dimostrando estremamente effica-
ci, anche e spesso soprattutto in eta
evolutiva, per la cura di alcune ma-



50

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

lattie tumorali, di numerose malat-
tie autoimmuni e delle malattie in-
fiammatorie croniche articolari e
intestinali.

L’esperienza clinica si ¢ basata,
fino agli ultimi lustri dello scorso
secolo, sulla memoria del singolo
medico e sulla autorevolezza di
clinici particolarmente capaci e au-
torevoli. A partire dagli anni Ottan-
ta, ¢ andata sviluppandosi come
vera e propria disciplina la “Medi-
cina delle prove di efficacia”, me-
glio nota come Evidence Based
Medicine definita da David
Sackett, uno dei suoi fondatori, co-
me un “Approccio alla pratica cli-
nica dove le decisioni cliniche de-
rivano dall’integrazione tra I’espe-
rienza del medico e utilizzo co-
scienzioso, esplicito e giudizioso
delle migliori evidenze scientifi-
che disponibili, mediate dalle pre-

ferenze del paziente”. L’ esperien-
za medica esce quindi dalla sfera
della soggettivita e viene sottopo-
sta al vaglio delle prove di effica-
cia e della critica razionale. Questo
radicale mutamento di significato
e di ruolo dell’esperienza clinica
ha avuto un impatto estremamente
significativo sulle scienze pediatri-
che e sta trovando un’applicazione
sempre pill ampia e pervasiva gra-
zie anche alla rapida evoluzione e
diffusione nella pratica clinica de-
gli strumenti informatici.

Quanto agli ultimi due compo-
nenti del paradigma clinico di
Waulff, la comprensione empatica e
il giudizio etico, vorrei rifarmi a
una riflessione illuminante formu-
lata da Richard Behrman nel 2006
“Nell’interazione tra pediatra,

bambino e famiglia entrano in gio-
co sensibilita, attitudini, valori, tra-

dizioni e fede. Questa interazione
¢ strettamente intrecciata con la
scienza e con la tecnologia medica
ma, di fatto, domina il processo
dell’assistenza al bambino mala-
to”. Puo stupire, ma ¢ al contempo
estremamente significativo che a
scrivere queste righe, a sancire il
primato della persona umana nel
contesto delle scienze pediatriche
di oggi, sia un grande pediatra sta-
tunitense, erede di una scuola im-
prontata al piu rigido riduzionismo
molecolare. Per fortuna, la rifles-
sione razionale mostra di giocare
un ruolo determinante anche per il
presente e per il futuro delle scien-
ze pediatriche.

Prof. ALBERTO G. UGAZIO
Dipartimento di Medicina Pediatrica
IRCCS Ospedale Pediatrico
Bambino Gesu,

Roma
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9. Lo sviluppo di nuovi farmaci nei bambini

I bambini, i ragazzi e gli adole-
scenti sono molto diversi dagli
adulti sotto vari punti di vista: so-
ciale psicologico, comportamentale
e medico. Piu di 100 anni fa il dott.
Abraham Jacobi, il padre della mo-
derna pediatria americana, ricono-
sceva I’'importanza e la necessita di
disporre di una specifica farmacote-
rapia appropriata per le diverse eta
della vita quando scriveva: “La pe-
diatria non ha a che fare con uomini
e donne in miniatura, con dosi ri-
dotte di farmaci e gli stessi tipi di
malattie in corpi piu piccoli... ben-
si ha i sui propri ambiti ed orizzon-
ti” [1]. Tuttavia solo recentemente
la farmacologia ha iniziato a tenere
conto delle profonde modificazioni
che I’accrescimento e lo sviluppo
comportano anche sulle risposte ai
farmaci, e si ¢ meglio compresa la
necessita di studiare specificamente
le nuove e vecchie molecole nelle
diverse fasi dell’eta pediatrica, su-
perando i tradizionali metodi empi-
rici di aggiustamento delle dosi (ad
esempio la regola di Young e quella
di Clark), ma mettendo anche in di-
scussione o verifica, soprattutto per
trattamenti cronici, I’aggiustamento
e “normalizzazione” delle dosi per
peso o superficie corporea. Va infat-
ti considerato che la crescita umana
non ¢ un processo lineare, e che i
cambiamenti nella composizione
corporea e nella funzione degli or-
gani sono dinamici e possono esse-
re variabili, in particolare nei primi
10-15 anni di vita. E oggi evidente
che un moderno approccio allo svi-
luppo di nuove molecole per uso
pediatrico deve tenere conto della
biologia dell’accrescimento e della
dinamica dell’ontogenesi dei pro-
cessi di assorbimento, distribuzio-
ne, metabolismo ed escrezione dei
farmaci. Inoltre, per quanto riguar-
daimeccanismi d’azione delle nuo-
ve molecole e la loro farmacodina-
mica, si devono valutare gli aspetti
evolutivi nelle diverse fasi di eta
dell’interazione farmaco-recettore,

inclusi i cambiamenti ontogenici
nel numero dei recettori, nella loro
affinita, nell’accoppiamento recet-
tore-effettore, e nella modulazione
e regolazione del sistema recettoria-
le, o di qualsiasi altro target mole-
colare del nuovo farmaco. L’ Inter-
national Conference on Harmoniza-
tion (ICH) ha infatti emanato la
“Note for guidance on clinical inve-
stigation of medicinal products in
the pediatric population”, parzial-
mente modificata poi dall’Euro-
pean Committe for Medicinal Pro-
ducts for Human Use (CHMP), che
divide la popolazione pediatrica in
base all’eta in sei categorie, deriva-
te da differenze fisiologiche e far-
macocinetiche (come capacita me-
tabolica, maturazione degli organi e
clearance dei farmaci): neonati pre-
termine, neonati (0-1 anni), bambi-
ni piccoli (1-2 anni), bambini in eta
pre-scolare (2-6 anni), ragazzi in eta
scolare (6-12 anni) e adolescenti
(12-16/18 anni).

Nonostante queste nuove acqui-
sizioni, fino a oggi gli studi farma-
cologici nei bambini sono stati rela-
tivamente molto scarsi, € spesso si
somministrano quindi farmaci che
sono privi di specifiche informazio-
ni pediatriche. Si ¢ venuto pertanto
a consolidare un significativo uso
“off-label” di molte delle terapie re-
gistrate con studi effettuati solo nel-
1’adulto, che va dall’utilizzo in indi-
cazioni non registrate o in fasce di
eta diverse, a dosaggi non previsti,
o diverse frequenze o vie di sommi-
nistrazione, usi o combinazioni
controindicati o non previsti, fino
anche all’utilizzo di formulazioni
estemporanee senza dati di biodi-
sponibilita e di stabilita fisico-chi-
mica. Alcuni studi hanno cercato di
verificare I’estensione di questo fe-
nomeno, e in 30 di essi effettuati tra
il 1985 e il 2004 la percentuale di
piccoli pazienti che avevano ricevu-
to almeno una prescrizione off-la-
bel era compresa tra il 16% e il
97%, con una maggiore incidenza

nei reparti ospedalieri neonatali
(80-97%) rispetto a quelli ospeda-
lieri pediatrici (36-92%) e alla pe-
diatria di comunita (16-56%) [2].
Non si conosce molto relativamente
ai rischi associati a questo tipo di
utilizzo di farmaci in pediatria, ma
alcuni studi hanno comunque evi-
denziato un maggiore rischio di rea-
zioni avverse [3-5]. Non va infine
dimenticato che la storia insegna
come ci siano eventi avversi che
compaiono solo nei bambini; ricor-
diamo a questo proposito la foco-
melia da talidomide, la colorazione
dei denti da tetracicline, la sindro-
me “grey baby” da cloramfenicolo,
e la sindrome di Reye da aspirina in
bambini con infezioni virali. La ne-
cessita di studi farmacologici speci-
fici in pediatria € quindi elevata, ma
la lista di patologie con adeguata ri-
cerca clinica nei bambini non ¢ lun-
ga, ed ¢ limitata ad alcune malattie
tipiche dell’infanzia, in particolare
nel settore oncologico. Eppure va
riconosciuto che la sperimentazione
clinica in pediatria ha portato a mi-
glioramenti significativi nelle con-
dizioni di salute dei bambini: tra il
1971 e il 1985 nella sopravvivenza
a 5 anni in alcuni tumori infantili si
¢ passati dal 37% al 70% per la leu-
cemia linfoblastica acuta, dal 22%
al 70% per il linfoma non-Hodgkin,
dal 15% al 43% per il neuroblasto-
ma, e dal 17% al 54% per I’ osteo-
sarcoma [6, 7].

L’importanza dello sviluppo spe-
cifico di farmaci in pediatria & stato
riconosciuto negli ultimi anni anche
attraverso atti regolatori e legislati-
vi che, con parziale successo, hanno
cercato di aumentare la quantita di
studi clinici pediatrici. Negli Stati
Uniti, gia nel 1998 la Food and
Drug Administration (FDA) emano
la “pediatric rule” che imponeva la
produzione di evidenze scientifiche
prima che nuove terapie o nuove in-
dicazioni fossero approvate per 1’u-
so0 in pediatria, e nello stesso tempo
il Governo americano incentivo le
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aziende farmaceutiche a condurre
studi nei bambini estendendo di 6
mesi 1’escusivita brevettuale (FDA
Modernisation Act, Pediatric Ex-
clusivity Provision, prorogato nel
2002 come Best Pharmaceutical for
Children); in seguito la pediatric ru-
le fu eliminata, e nel dicembre 2003
¢ diventato legge negli Stati Uniti il
“Pediatric Research Equity Act”,
che prevede che tutte le richieste di
registrazione (nuove molecole,
nuove indicazioni terapeutiche,
nuovi dosaggi, nuovi schemi poso-
logici, nuove vie di somministra-
zione o nuove formulazioni) riporti-
no informazioni raccolte nella po-
polazione pediatrica, a meno che il
richiedente non abbia ottenuto dalla
FDA una rinuncia alla verifica o un
rinvio della stessa; la normativa si
applica solo ai farmaci e ai prodotti
biologici sviluppati per il trattamen-
to di patologie o di condizioni che si
manifestano sia negli adulti sia nel-
la popolazione pediatrica.

Anche I’Unione Europea ha rico-
nosciuto pill recentemente la neces-
sita della conduzione di sperimen-
tazioni farmacologiche nei bambi-
ni, € nel dicembre 2006 il Parla-
mento e il Consiglio d’Europa han-
no approvato la “Pediatric Regula-
tion”) [8], con lo scopo di promuo-
vere la ricerca e lo sviluppo di far-
maci in pediatria, e di migliorare la
disponibilita di informazioni per il
loro uso nei bambini. Negli Stati
Uniti i tre diversi interventi regola-
tori hanno portato a un aumento dei
dati forniti su farmaci utilizzati in
pediatria con conseguenti sostan-
ziali modifiche delle informazioni
sull’uso del farmaco (Tabella 1), a
dimostrazione che spesso ¢ neces-
saria una specifica dose pediatrica
(nelle diverse eta), che rifletta la
crescita e lo stadio di maturazione
dei bambini, che non & semplice-
mente determinabile normalizzan-
do la dose dell’adulto, e che talora
farmaci efficaci e con un determi-
nato spettro di tollerabilita negli
adulti possono essere inefficaci o
meno tollerati nel bambino [9].

Tra i farmaci approvati in Europa
trail 1995 e il 2005, solo il 33% for-
nivano dati a supporto di un’indica-
zione pediatrica, e questa percen-
tuale si riduce al 9,4% e al 23,4% se
si considerano rispettivamente 1’eta
neonatale e quella infantile [10]. E
quindi evidente che la ricerca far-

Tab. 1. Modifiche delle informazioni (tot. 165) su 108 farmaci
(dei quali 7 nuove molecole) a seguito di nuovi dati pediatrici
presentati all’FDA tra il 1998 e il 2005 (9).

Tipo di modifica %

Modifiche del dosaggio 21,3
Nuovi dati di tollerabilita 31,5
Dimostrazione di mancanza di efficacia 17,6
Nuove formulazioni 11,1
Estensione limiti di eta nei bambini 71,3

macologica ¢ stata complessiva-
mente carente in pediatria, per mol-
teplici ragioni, che vanno dalla dif-
ficolta pratica ed etica nell’effettua-
re studi nella popolazione infantile,
agli alti costi di questi studi, fino al
minore ritorno economico derivan-
te dall’utilizzo di farmaci nei picco-
li pazienti. Ne deriva che spesso
“nuovi farmaci” sviluppati in pedia-
tria sono molecole di uso consolida-
to nell’adulto, ma specificamente
studiate per le patologie del e nel
bambino. Per incentivare questo ti-
po di ricerca, sicuramente fonda-
mentale per la pediatria, I’Europa
assicura una nuova autorizzazione
al mercato, la Pediatric Use Marke-
ting Authorization (PUMA), con 10
anni di estensione di protezione
brevettuale per i vecchi farmaci stu-
diati nei bambini e solamente per
I'utilizzo in pediatria. L’ Agenzia
Europea dei Medicinali ha anche
pubblicato una Lista di Priorita
(Emea Priority List) per indicare i
principali bisogni di sperimentazio-
ne di farmaci in pediatria, che con-
tiene 25 condizioni patologiche nel-
le quali esistono farmaci fuori bre-
vetto mancanti di informazioni e
dati in pediatria [11]. Una revisione
di letteratura ha recentemente ana-
lizzato gli studi farmacologici pe-
diatrici in corso o pubblicati in Eu-
ropa tra il 2004 e il 2007: la mag-
gioranza era eseguita nell’ambito
delle malattie infettive e parassita-
rie (21,4%, e di queste ben il 41%

sulla malaria), seguito dall’area del-
le malattie neoplastiche (18,2%),
del sistema nervoso (10,3%) e delle
malattie endocrino-metaboliche e
immunitarie (9%). Quando questi
dati sono stati confrontati con la Li-
sta di priorita del’EMEA, solo 4
delle 25 patologie considerate erano
affrontate negli studi di ricerca: ma-
lattie neoplastiche (18,2% del totale
degli studi effettuati), asma (3,2%),
sedazione (0,8%) e dolore (0,8%)
[12] (Tabella 2).

Va inoltre sottolineato come non
ci sia tra le aree principali di studio
quella segnalata dal’OMS nel
“Burden of Disease for the Euro-
pean Region” [13] come a maggio-
re bisogno di ricerca per i bambini
tra 0 e 14 anni: la morbilita neonata-
le, che € la maggior causa di morte
e rimane ancora “orfana” di ricerca.
Sulla base di queste evidenze, pos-
siamo quindi affermare che, nono-
stante ci sia stato negli ultimi anni
un aumento degli studi farmacolo-
gici in pediatria, rimane la necessita
di orientarli maggiormente verso le
aree terapeutiche che realmente so-
no scarse o prive di ricerca e nuove
informazioni.

Va infine aumentata la ricerca di
sviluppo di nuove formulazioni
appropriate per la somministrazio-
ne in bambini, in particolare nei
primi anni di vita; queste devono
tenere conto delle seguenti caratte-
ristiche: sufficiente biodisponibi-

Tab. 2. Studi clinici pediatrici in EU tra il 2004 ed il 2007

(EPL - European Priority List) [12].

Condizione patologica %

Malattie infettive e parassitarie 21,4
Malattie neoplastiche (EPL) 18,2
Malattie del Sistema Nervoso 10,3
Malattie endocrino-metaboliche e immunitarie 9

Asma (EPL) 3,2
Sedazione (EPL) 0,8
Dolore (EPL) 0,3
Altro non EPL 36,8
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lita, sicurezza degli eccipienti (al-
cuni sono sicuri nell’adulto, ma
hanno elevati rischi tossicologici o
di indurre ipersensibilita in bambi-
ni piccoli o con disordini metaboli-
ci tipici dell’infanzia), palatabilita
e altre proprieta di accettabilita,
accuratezza di dosaggio e possibil-
mente uniformita di dose in diver-
se eta infantili, somministrazione
semplice e sicura, informazioni
sull’'uso della formulazione che
siano precise e chiare.

Analizziamo ora brevemente
quelle che sono le principali condi-
zioni patologiche in ambito pedia-
trico dove negli ultimi anni si sta
maggiormente focalizzando la ne-
cessita di ricerca o I’effettivo studio
di nuovi farmaci.

Terapie antiretrovirali pediatriche

UNAIDS stimava che nel 2007 il
numero di bambini sotto i 15 anni di
eta (eta media 2,3 anni) con
HIV/AIDS nel mondo fosse 2,1 mi-
lioni, la grande maggioranza in
Africa, con una crescita annua di
420.000 nuove infezioni; di questi
solo il 15% riceve la necessaria te-
rapia e i1 40% ha meno di 18 mesi di
eta [14]. Alcuni dei principali pro-
blemi per mettere a disposizione
con maggiore efficienza le terapie,
in particolare quelle antiretrovirali,
include la mancanza di formulazio-
ni di farmaci che siano facilmente
dosabili e somministrabili (come ad
esempio le compresse dispersibili),
e la scarsita di studi in bambini pic-
coli sulla tollerabilita ed efficacia
delle molecole disponibili e nuove,
anche relativamente allo sviluppo
di resistenze, e in particolare in rela-

zione all’impatto che le situazioni
di malnutrizione e le comorbidita
(come tubercolosi e malaria) hanno
sui parametri farmacocinetici e i
principali parametri di esito clinico
e di sicurezza. Riassumiamo ora le
priorita di ricerca per ottimizzare le
terapie per I’HIV nei bambini
(HAART - Highly Active Anti-Re-
troviral Therapy; PMTCT — Pre-
vention of Mother To Child Tran-
smission) [15].

1) Aspetti
HAART:

— Ottimizzazione dei regimi di
prima linea dopo esposizione a in-
terventi di PMTCT;

— Indicazioni ottimali per I’inizio
di HAART;

— Indicazioni ottimali per il pas-
saggio dalla terapia di prima a quel-
la di seconda linea;

— Valutazione degli esiti a lungo
termine;

— Ottimizzazione della cura negli
adolescenti;

— Ottimizzazione della profilassi
con  cotrimossazolo  durante
HAART;

— Ottimizzazione delle schedule
di immunizzazione e re-immuniz-
zazione durante HAART.

2) Aspetti farmacologici:

— Sviluppo di combinazioni a do-
se fissa per I'infanzia;

— Miglioramento della termo-sta-
bilita per le formulazioni pediatri-
che;

— Farmacocinetica di HAART in
neonati, bambini piccoli, malnutriti,
bambini in terapia antitubercolare o
antimalarica;

— Farmacocinetica, tollerabilita
ed efficacia di nuove terapie anti-
HIV nelle diverse eta pediatriche.

terapeutici  con

Tab. 3 — Principali molecole studiate per tumori in eta pediatrica.

Malattie oncologiche
pediatriche

Come gia detto, 1’oncologia pe-
diatrica ha raggiunto oggi buone
percentuali di cura, ma molto deve
ancora essere fatto in particolare in
quel terzo di pazienti che hanno
una ripresa di malattia. Va infatti
considerato che circa I’80% dei far-
maci antitumorali usati nei bambini
non hanno indicazioni pediatriche e
sono quindi usati off-label, e che
meno del 15% dei farmaci appro-
vati per I’adulto sono usati in pe-
diatria. Moltissime sono quindi le
informazioni mancanti sia sui far-
maci utilizzati, sia su quelli non an-
cora sperimentati in eta pediatrica,
e in particolare servono dati di far-
macocinetica, di tollerabilita a Iun-
go termine e di effetti sulla crescita
di organi e apparati, di scarsa effi-
cacia legata a problematiche di sot-
todosaggio nei bambini, come di
mortalita legata alla tossicita del
trattamento particolarmente in eta
infantile. Infine vanno sperimentati
nei bambini i nuovi farmaci con
target specifico biologico, la cui
presenza va quindi verificata anche
nelle cellule neoplastiche delle di-
verse forme di cancro nei bambini.
Infine vanno studiati maggiormen-
te anche i farmaci di supporto alla
terapia oncologica, come i nuovi
antiemetici, 1 fattori di crescita mi-
dollare come il filgrastim per la
neutropenia indotta da chemiotera-
pia, e ’acido zoledronico per 1’i-
percalcemia indotta da tumore.
Nella tabella successiva (tab. 3) ri-
portiamo le principali molecole in
studio per alcuni dei tumori infanti-
li [16; 17].

Tipo di malattia neoplastica pediatrica

Leucemia Linfatica Acuta
cromosoma Filadelfia positiva
Leucemia Linfatica Acuta
Leucemia Linfoblastica Acuta
Leucemia Linfoblastica Cronica
Leucemia Mieloide Acuta

Linfoma follicolare

Tumori cerebrali

Neuroblastoma

Carcinoma corticale adrenergico
Rabdomiosarcomi

Altri sarcomi dei tessuti molli

imatinib

Molecole in fase di studio in pazienti pediatrici

Clofarabina (analogo nucleoside)

imatinib
alemtuzumab

gemtuzumalb ozogamicina; inib. dei proteasomi;
inib. dell’istone deacetilasi; inib. tirosino chinasi

rituximalb
Erlotinib (inib. EGFR)

inib. angiogenesi (bevacizumab); fenretinide (retinoide)

mitotane

topotecan, irinotecan, docetaxel; ixabepilone (inib.
microtubuli); inibitori della rapamicina
gefitinib (inib. EGFR); ET-743 (inib. trascrizione genica);

gemcitabina+docetaxel
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Psicofarmacologia pediatrica

I suicidi e gli omicidi sono la se-
conda e terza causa di mortalita tra
¢gli adolescenti, e sono collegati a
disturbi emozionali e comporta-
mentali con sintomi di impulsivita,
depressione e aggressione. L' utiliz-
zo di farmaci psicotropici in eta in-
fantile ¢ stato pochissimo studiato,
e il loro utilizzo ¢ prevalentemente
off-label. Il problema della sicurez-
za di questi farmaci in un sistema
nervoso in fase di sviluppo ¢ estre-
mamente rilevante, come anche la
verifica della loro efficacia in situa-
zioni che sono sostanzialmente di-
verse rispetto all’adulto sotto il pro-
filo anatomo-fisiologico, neurochi-
mico e psicologico. Per quanto ri-
guarda la sicurezza, basti ricordare
le morti improvvise in bambini trat-

zato da sintomi di disattenzione,
iperattivita e impulsivita, il cui trat-
tamento farmacologico standard ¢
costituito da molecole stimolanti
(metilfenidato e amfetamine), o da
un composto non stimolante, 1’ato-
moxetina. La ricerca si € orientata
nello studio di formulazioni che
permettano il controllo sintomato-
logico per tutto I’arco della giornata
(MTS, sistema transdermico metil-
fenidato, bipentina, profarmaci co-
me la lisdexamfetamina), e nello
studio di nuove molecole come il
modafinil, un attivatore selettivo
corticale, la guanfacina, agonista
dei recettori Alfa-2A della corteccia
prefrontale, agenti colinergici atti-
vatori dei recettori nicotinici come
il donezepil, la galantamina ed altri
agonisti o analoghi nicotinici, 1’uso
dello zinco solfato come cofattore

tati con desipramina, un antidepres-
sivo tricilico, o il maggiore rischio
di comportamenti suicidali in bam-
bini e adolescenti trattati con inibi-
tori selettivi del reuptake della se-
rotonina (SSRI). I trattamenti su
cui oggi maggiormente ha iniziato
a concentrarsi la ricerca sono
I’ADHD (Attention Deficit Hype-
ractivity Disorders) e I’autismo, ma
sono anche aumentate le sperimen-
tazioni farmacologiche nelle pato-
logie dell’umore (depressione), le
sindromi ansiose e, soprattutto per
quanto riguarda lo sviluppo di nuo-
vi farmaci, nell’epilessia [18].
ADHD: ¢ un comune disordine
neurocomportamentale caratteriz-

metabolico che influenza il metabo-
lismo della dopamina, e nuovi ini-
bitori del reuptake di dopamina e
noradrenalina (GW320659) o inibi-
tori selettivi della sola noradrenali-
na (reboxetina) [19]. Per tutti i com-
posti studiati mancano pero soprat-
tutto 1 dati di efficacia e sicurezza a
lungo termine, e in particolare sul
rischio di abuso delle molecole con
caratteristiche stimolanti in tratta-
mento cronico, e della riduzione del
rischio quando si passa a quelle non
stimolanti.

Autismo: non esistono trattamen-
ti per I’autismo, e a oggi nessuno
dei pochi farmaci sperimentati in
bambini con autismo ha dimostrato

alcuna efficacia sui sintomi princi-
pali di disabilita sociale tipici di
questa sindrome. Studi retrospettivi
hanno indicato I’efficacia della me-
mantina sui sintomi di irritabilita e
disattenzione di bambini e adole-
scenti autistici, e un importante trial
ha provato I’efficacia dell’ antipsi-
cotico atipico risperidone sulle ma-
nifestazioni di aggressivita e autole-
sionismo in pazienti tra 5 e 16 anni
[20]. Altri farmaci inizialmente spe-
rimentati in studi non controllati so-
no stabilizzatori dell’umore (val-
proato e levetiracetam) per I’insta-
bilita affettiva e 1’aggressivita, e
SSRI (fluoxetina, citalopram e ven-
lafaxina) per ansia e disturbi dell’u-
more. Esistono poi diversi approcci
empirici talora utilizzati, sia con
diete sia con sostanze chelanti dei
metalli, come con diverse altre mo-
lecole, ma le informazioni oggi di-
sponibili sono troppo limitate per
consentire una valutazione dell’ef-
ficacia di questi trattamenti e un lo-
ro uso generalizzato. In considera-
zione degli scarsi strumenti efficaci
disponibili per la cura dei pazienti
autistici ogni potenziale indicazio-
ne di beneficio deve essere conside-
rata e adeguatamente valutata. Que-
sto pud avvenire solo in un ambito
scientifico con approcci metodolo-
gici formali e riconosciuti, altri-
menti le decisioni saranno basate
non sulle evidenze, ma sulle sensa-
zioni che per quanto importanti,
nella maggioranza dei casi, non fan-
no gli interessi dei pazienti e delle
relative famiglie. Per poter avere
basi da dove partire per sviluppare
ricerche farmacologiche, bisogna
conoscere 1 meccanismi da correg-
gere o modificare. E non ci si pud
arrivare se non si conoscono le sedi
dove il meccanismo ¢ alterato. Vi
sono perd oggi chiare indicazioni
che la piena espressione clinica del
disordine autistico riflette comples-
se interazioni tra la vulnerabilita ge-
netica e altri fattori biologici ed am-
bientali. La genetica ha infatti un
ruolo fondamentale nell’insorgenza
dell’autismo, ma va anche detto che
il disturbo autistico ¢ multigenico, e
quindi complesso. La Fondazione
Smith Kline ha promosso in questa
direzione un progetto di ricerca ge-
netica, con vari studi che potranno
essere realizzati a partire da un
grande patrimonio di DNA eterniz-
zato e di dati raccolti in modo stan-
dardizzato da famiglie di pazienti
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artistici, per contribuire a scoprire
le cause dell’autismo e da queste
poi le soluzioni terapeutiche.

Malattie rare

Sono malattie con bassa preva-
lenza nella popolazione (meno di 5
ogni 10.000 persone), molto etero-
genee, e si stima che ne esistano tra
le 5.000 e le 7.000; di queste, quasi
il 50% compaiono o sono esclusive
dell’eta infantile. La Tabella 4 ri-
porta le principali molecole studiate
e dimostratesi attive in malattie rare
in eta pediatrica [21].

fondamentali in pediatria. Per que-
sti motivi la nuova ricerca vaccina-
le mira a ridurre la quantita di anti-
gene per dose, a utilizzare antigeni
inattivati o ricombinanti inerti inve-
ce di vivi attenuati, ad aumentare
I’immunogenicita, riducendo quin-
di la quantita necessaria di antigene,
attraverso nuovi sistemi adiuvanti,
a scegliere sistemi di somministra-
zione piu facili e piu efficaci rispet-
to al comparto immunitario che si
vuole stimolare (ad esempio muco-
sale invece che umorale), a studiare
nuove combinazioni fisse di vaccini
per semplificare e ottimizzare le

Tabella 4 — Farmaci per malattie rare infantili.

Malattia rara
Tirosinemia tipo 1
Trombocitemia essenziale
Malattia di Wilson

Dotto arterioso patent in neonati pretermine

Mucopolisaccaridosi di tipo 1

Deficit di N-acetilglutammato sintetasi
Malattia di Gaucher

Acromegalia

Malattia di Fabry

Farmaco

Nitisinone

Anagrelide idrocloride

Zinco acetato deidrato
lbuprofene

Laronidasi

Acido N-cabamil-L-glutammico
Miglustat, imiglucerasi
Pegvisamant

Agalsidasi alfa, agalsidasi beta

Nonostante le legislazioni a livel-
lo americano ed europeo abbiano
cercato di incentivare lo ricerca e lo
sviluppo di molecole per queste
malattie, negli ultimi 4 anni sono
stati studiati in modo sufficiente,
seppur ancora con problemi di qua-
lita metodologica da risolvere, sola-
mente 18 farmaci, e rimangono per-
tanto ancora migliaia di malattie ra-
re, non solo infantili, in attesa di una
terapia efficace e sicura; si tratta si-
curamente di un problema di salute
pubblica che non deve essere in al-
cun modo trascurato.

Vaccini

L’ appropriata vaccinazione di
tutti i bambini sani ridurrebbe sem-
pre di pit nel tempo il rischio lega-
to all’insorgenza di diverse malattie
infettive, che hanno una morbidita e
mortalita piu elevata in questa clas-
se di eta, e in particolare in bambini
che per diverse patologie concomi-
tanti o per malnutrizione hanno una
ridotta capacita di risposta immuni-
taria. Anche per questo la valutazio-
ne della corretta dose inziale e della
frequenza degli eventuali booster
nel tempo, oltre alla valutazione
della sicurezza del vaccino, sono

schedule vaccinali in eta pediatrica.
Con I’acquisizione delle nuove co-
noscenze sulla risposta immunita-
ria, particolarmente su quella inna-
ta, la ricerca sui nuovi adiuvanti &
diventata fondamentale, in quanto
questi inducono una risposta immu-
ne potente e persistente, con il van-
taggio di ridurre la necessita di anti-
gene e la frequenza di somministra-
zioni. Inoltre i1 bersagli dei nuovi
vaccini spesso richiedono 1’indu-
zione di una forte risposta cellulare,
che include i linfociti T helper e T
citotossici, a fianco di quella classi-
ca anticorpale indotta dai vecchi
adiuvanti come i sali di alluminio. I
nuovi vaccini richiedono pertanto
antigeni inerti di tipo ricombinante
(piu sicuri), combinati con formula-
zioni a base di sali di alluminio,
emulsioni, liposomi o microparti-
celle, e immunostimolanti come gli
agonisti di diversi recettori presenti
sulle cellule che servono a ricono-
scere il micororganismo patogeno
(PRR — Pathogen Recognition Re-
ceptor), in particolare i vari tipi di
Toll Like Receptor (TLR) [22].
Questi sviluppi stanno cambiando
la ricerca sui vaccini permettendo
di identificarne e svillupparne di
nuovi per una molteplicita di bersa-

gli diversi, sia virus (HPV, HIV), sia
parassiti (malaria) e batteri (TBC),
ma anche cellule neoplastiche (me-
lanoma, cancro polmonare) e com-
ponenti cellulari (recettore angio-
tensina II, amiloide). Diviene fon-
damentale studiare specificamente
I’impatto di queste nuove molecole
che agiscono su diversi punti e pat-
tern, anche regolatori, del sistema
immunitario nelle diverse fasi del-
I’eta pediatrica, in parallelo quindi
con i vari momenti di maturazione
del sistema immune del bambino.

Conclusioni

In questa sintetica analisi dello
sviluppo di nuovi farmaci per I’uso
pediatrico abbiamo cercato di evi-
denziare come questa ricerca sia
purtroppo recente, € come Spesso
studiare nuovi farmaci per il bambi-
no significhi realizzare ricerche far-
macicinetiche, farmacodinamiche e
cliniche specifiche nelle diverse eta
pediatriche con vecchie molecole, o
con nuovi dosaggi, formulazioni e
indicazioni di vecchi composti gia
utilizzati nell’adulto, o spesso usati
senza dati informativi aggiuntivi
nel bambino. Le nuove legislazioni
americane ed europee hanno inziato
a modificare questa situazione, in-
centivando e promuovendo studi
con vecchi e nuovi farmaci in pe-
diatria, cercando anche di indirizza-
re la ricerca nelle aree pediatriche a
maggior bisogno. La ricerca di far-
macologia pediatrica si ¢ maggior-
mente indirizzata in alcuni settori
come quello infettivologico (in par-
ticolare il trattamento dell’HIV, e 1
vaccini), le malattie oncologiche, le
malattie psichiatriche dello svilup-
po, alcune patologie rare grazie agli
incentivi di legge per lo sviluppo di
farmaci “orfani”. Va inoltre sottoli-
neata la necessita dello sviluppo di
adeguate formulazioni che permet-
tano al medico pediatra di prescri-
vere farmaci che vengano realmen-
te assunti dai piccoli pazienti in mo-
do completo con la corretta posolo-
gia, con facilita e con sicurezza. In-
fine & necessario sperimentare an-
che in eta pediatrica i nuovi tratta-
menti biologici, che si stanno dimo-
strando estremamente efficaci nel-
I’adulto, in patologie di rilevanza
anche infantile; citiamo solo a titolo
di esempio gli anticorpi monoclo-
nali anti-TNF nella malattia di
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Crohn e nell’artrite idiopatica gio-
vanile. Anche per questi nuovi e
promettenti tipi di terapia diventa
fondamentale verificare 1’impatto
non solo (probabile) sull’efficacia,
ma soprattutto sulla sicurezza a lun-
go termine nelle diverse eta pedia-
triche.

Dott. PAOLO RIZZINI
Vice Presidente e Segretario Generale
Fondazione Smith Kline, Roma

Bibliografia

1. HALPERN SA. American pediatrics: the
social dynamic of professionalism, 1880-1980.
Berkeley: University of California Press, 1988:
52

2. PANDOLFINI C, BONATI M. A literature re-
view on off-label drug use in children. Eur J Pe-
diatr, 2005; 164: 552-558.

3. CHOONARA I, CoNRrROY S. Unlicensed and
off-label drug use in children: implications for
safety. Drug Safety 2002; 25: 1-5.

4. HOREN B, MONTASTRUC JL, LAPEYRE-
MESTRE M. Adverse drug reactions and off-la-

bel drug use in paediatric outpatients. BrJ Clin
Pharmacol 2002; 54: 665-670.

5. NEUBERT A, DORMANN H, WEISS J ET AL.
The impact of unlicensed and off-label drug use
on adverse drug reactions in paediatric pa-
tients. Drug Safety 2004; 27: 1059-1067.

6. STILLER CA, BuNcH KJ. Trends in sur-
vival for childhood cancer in Britain diagnosed
1971-85. BR J Cancer 1990; 62: 806-15.

7. CALDWELL PHY, MuRrPHY SB, Butow
PN, CraiGc JC. Clinical trials in children.
Lancet 2004; 364: 803-811.

8. European Parliament and the Council of
the European Union (2006). Regulation No
1902/2006 on medicinal products for pediatric
use. Published in the Official Journal of yhe
European Union on 27/12/2006. L378/20.

9. RODRIGUEZ W, SELEN A, AVANT D ET AL.
Improving pediatric dosing through pediatric
initiatives: what we have learned. Pediatrics
2008; 121: 530-539.

10. Cect A, FeLis1 M, BAIARDI F ET AL. Med-
icines for children licensed by the European
Medicines Agency (EMEA): the balance after
10 years. Eur J Clin Pharmacol 2006; 62: 947-
952.

11. EMEA. Updated priority list (revised)
for studies into off-patent paediatric medici-
nal products. Doc. Ref. EMEA/197972/2007.
London, June 2007. Available from: http://
www.emea.europa.eu/pdfs/human/paediatric
5/43972706en.pdf. Access Oct. 9, 2008.

12. PANDOLFINI C, BONATI M. European
paediatric research and children’s therapeutic
needs. A trial review. Acta Paediatrica 2008;
97:1232-1237.

13. World Health Organization, Regional
Office for Europe. The European health report

2005. Public health action for healthier children
and populations. Copenhagen, Denmark.

14. BOWEN S, PALASANTHIRAN P, SOHN AH.
Global challenges in the development and de-
livery of paediatric antiretrovirals. Drug Dis-
covery Today 2008, 13: 530-535.

15. ELEY B, NUTTALL J. Antiretroviral ther-
apy for children: challenges and opportunities.
Annals of Tropical Paediatrics 2007; 27: 1-10.

16. PaoLucci P, JONEs KP, CATAPANO M ET
AL. Challenges in prescribing drugs for chil-
dren with cancer. Lancet Oncology 2007;
9:176-183.

17. GupTA A, PAPPO AS. New drugs for the
treatment of metastatic or refractory soft tissue
sarcomas in children. Future Oncol. 2006; 2:
675-685.

18. McDouUGLE JC, KrRYSTAL JH. Pediatric
psychopharmacology: mood, anxiety and dis-
ruptive behaviour/pervasive developmental dis-
orders. Psychopharmacology 2007; 191: 1-3.

19. MADAAN V, KINNAN S, DAUGHTON J. In-
novations and recent trends in the treatment of
ADHD. Exp. Rev. Neurotherapeutics 2006; 6:
1375-1385.

20. Research Units on Paediatric Psy-
chopharmacology Autism Network. Risperi-
done in children with autism and serious be-
havioural problems. NEJM 2002; 347: 314-
321.

21. DEAR W1J, LILITKARNTAKUL P, WEBB DJ.
Are rare disease still orphans or happily adopt-
ed? The challenges of developing and using or-
phan medicinal products. Br J Clin Pharmacol
2006; 62: 264-271.

22. GuyY B. The perfect mix: recent progress
in adjuvant research. Nature Reviews 2007; 5:
505-517.




DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

57

JOZEF GLASA

10. Origine delle malattie nella politica

per i bambini

La salute dei bambini oggi
nel mondo

Si sostiene giustamente che ne-
gli ultimi decenni nel mondo sono
stati fatti molti progressi per la sa-
lute dei bambini. Uno di essi ri-
guarda 1’aumento delle possibilita
di sopravvivenza infantile e un
miglioramento dello sviluppo dei
bambini fino all’adolescenza e
una vita adulta produttiva e signi-
ficativa'.

Oggi la salute dei bambini del
mondo ¢ lungi dall’essere perfetta,
al contrario, nonostante i progressi
raggiunti, la situazione non ¢ affat-
to soddisfacente. I bambini che po-
trebbero avere una vita sana, sof-
frono, invece, per malattie che si
possono prevenire, e addirittura
muoiono in percentuali terribil-
mente elevate. I numeri che riguar-
dano i Paesi meno abbienti sono
allarmanti. Tuttavia, perfino nel-
I’insieme dei Paesi benestanti, ci
sono comunitd, specialmente alle
periferie delle grandi citta, o all’in-
terno di alcuni gruppi etnici, che
vivono nella miseria e in cattiva
salute. I bambini che nascono in
queste situazioni hanno basse
aspettative di vita, e anche scarse
possibilita di uscire da quella mi-
seria.

C’¢ nel mondo una linea di divi-
sione che riguarda molti aspetti
della vita delle famiglie di oggi,
nonché delle vite dei loro figli, la
loro felicita, le loro prospettive e la
loro salute. Ulteriori dettagli si
possono trovare in altri contributi,
e nella letteratura sull’argomen-
to"**. Ricorderemo qui solo alcuni
dei paradossi piu impressionanti
della situazione attuale, e cerche-
remo di esaminare, anche se sol-
tanto superficialmente e in breve,
almeno alcune delle sue cause,
specialmente quelle che possono
essere considerate politiche.

I bambini muoiono nei conflitti
armati. Essi sono vulnerabili, non
protetti, a volte perfino uccisi in-
tenzionalmente di fronte ai loro
genitori, o assieme a loro. Un gran
numero rimane orfano, e vive il
dramma della poverta e della lotta
per la sopravvivenza, con una cupa
prospettiva per il futuro. I bambini
muoiono in combattimento. Si sti-
ma che circa 300.000 bambini al di
sotto dei 15 anni siano costretti a
far parte, in vari modi abominevo-
1i, di unita di combattimento nei
campi di battaglia del mondo.
Questi bambini, come abbiamo
detto, sono sottoposti a molte for-
me di abusi e se sopravvivono re-
stano traumatizzati dai cattivi ri-
cordi, da ferite non risanate o cura-
te nella maniera sbagliata e varie
mutilazioni inflitte ai loro corpi e
alle loro anime.

I bambini muoiono di fame e de-
nutrizione. La morte di 3,5 milioni
di bambini I’anno (pit di un terzo
di tutti i minori di 5 anni che muo-
re) puo essere attribuita agli effetti
della denutrizione®. Il danno arre-
cato dalla denutrizione puo inizia-
re quando il bambino ¢ ancora nel
grembo materno, come conse-
guenza indiretta del consumo di ci-
bo con scarso valore nutritivo.
Complessivamente, ogni anno, 18
milioni di bambini nascono sotto-
peso. La denutrizione indebolisce
il sistema immunitario dei bambi-
ni, rendendoli pit vulnerabili alle
malattie e meno in grado di com-
battere le infezioni. Un periodo
particolarmente critico per lo svi-
luppo cognitivo e fisico va dalle
prime settimane nel grembo ma-
terno fino al secondo anno di vita.
Se, durante questo tempo, un bam-
bino ¢ perennemente malnutrito o
rachitico, gli effetti sono irreversi-
bili. Il bambino diventa cosi facile
preda delle malattie derivanti dalla
malnutrizione, delle malattie infet-

tive e anche del ritardo nello svi-
luppo e alle anormalita.

I bambini muoiono per malattie
che si possono prevenire o trattare
facilmente'?. Oltre il 50% di tutti i
decessi che li riguardano sono do-
vuti ad appena cinque malattie tra-
smissibili, che sono evitabili e che
possono essere curate: polmonite,
diarrea, morbillo, malaria e
HIV/AIDS. La malnutrizione, co-
me abbiamo detto, & un fattore fon-
damentale che aumenta il rischio
di queste malattie. I bambini sono
particolarmente vulnerabili nei
primi momenti di vita. La morta-
lita perinatale costituisce oltre il
20% delle morti nei minori di cin-
que anni, e include asfissia e trau-
ma da parto (asfissia neonatale), e
scarso peso alla nascita.

I bambini muoiono per sfrutta-
mento, abusi e infortuni sul lavo-
ro’. Si stima che 158 milioni di
bambini trai5 ei 14 anni siano im-
piegati nel lavoro minorile, 1 su 6
in tutto il mondo. Milioni di bam-
bini sono impegnati in situazioni o
condizioni rischiose, come il lavo-
ro nelle miniere, il lavoro con so-
stanze chimiche e pesticidi in agri-
coltura o con macchinari pericolo-
si. Essi sono ovunque ma restano
invisibili, si affaticano come do-
mestici nelle case, lavorano dietro
i muri di laboratori, o nelle pianta-
gioni nascosti alla vista degli altri.
Nell’Africa  subsahariana, ad
esempio, circa 1 su 3 ¢ impegnato
nel lavoro minorile, per un totale
di 69 milioni di bambini, mentre
nell’Asia del Sud sono circa 44
milioni. I bambini che vivono in
case misere e nelle zone rurali han-
no piu possibilita di essere sfruttati
nel lavoro minorile.

Tutti questi bambini nati nelle
famiglie povere dei Paesi in via di
sviluppo, o nelle famiglie di comu-
nita impoverite presenti anche nei
paesi piu abbienti, perdono ancora
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oggi la vita, la salute e tutto cid che
appartiene all’infanzia “normale”
e felice. Essi sono vittime della fa-
me, di ferite fisiche e mentali, di
malattie mortali (che sono in am-
pia misura evitabili!), di sofferen-
za, dolore, odio e morte.

D’altro lato, anche 1 bambini nei
Paesi industrializzati soffrono, in
maniera del tutto paradossale, di
malattie evitabili, o sviluppano
consuetudini e stili di vita che im-
pediranno loro di vivere, una volta
adulti, una vita sana e felice. Oggi
1 pitt impressionanti problemi sani-
tari dei bambini nei Paesi ricchi
sono l’eccessiva alimentazione
che porta all’“epidemia dell’obe-
sita” con conseguenti problemi di
salute, abuso di alcol e droga, ini-
ziazione precoce alla vita sessuale,
gravidanze e aborti tra gli adole-
scenti, aumento delle malattie ses-
sualmente trasmissibili, problemi
sanitari mentali e suicidio, perdita
della prospettiva e del significato
della vita. Tutto ci0d genera passi-
vita, apatia, ricorso alla “realta vir-
tuale” e alla “vita virtuale”, o a va-
rie forme di aggressione contro co-
se, persone e contro se stessi, tra
cui le “bande” e altri crimini. Mol-
ti di questi problemi sono interre-
lazionati e incarnati nella cultura
“postmoderna’ di oggi, che perva-
de tutti gli aspetti della vita delle
societa contemporanee ‘“‘postmo-
derne”, tecnicamente, tecnologica-
mente ed economicamente svilup-
pate.

Paradossi della salute
dei bambini e loro cause

I paradossi sanitari che riguar-
dano i bambini, alcuni dei quali
sono stati brevemente sottolineati
poc’anzi, sono, come gia indicato,
lungi dall’avere solo cause medi-
che o di sanita pubblica. Al contra-
rio, le cause della scarsa salute at-
tuale dei bambini e dei loro deces-
si vanno riscontrate, il piu delle
volte, al di fuori dell’ambito sani-
tario, e pertanto non potrebbero
essere affrontate in maniera effica-
ce unicamente in questo ambito.
Le radici di tali alterazioni, ingiu-
stizie e negligenza devono essere
identificate e affrontate, se si vuo-
le ottenere una differenza seria e
sostenibile.

Nei Paesi del cosiddetto “terzo

mondo”, le cause della cattiva sa-
lute e delle morti precoci dei bam-
bini sono, ancora troppo spesso, le
orribili e disastrose situazioni poli-
tiche (della guerra, del terrorismo
internazionale e nazionale, della
mancanza di risorse di vita e di ri-
sorse sanitarie basilari, o la cana-
lizzazione della ricchezza del pae-
se verso ambiti del tutto inappro-
priati e spiacevoli, come I’acquisto
delle armi, il mantenimento di
grandi eserciti ecc.), il perseguire
politiche perverse e disumane e
anche una terribile incompetenza
per sviluppare e mettere in atto
quelle buone. La situazione ¢ resa
ancora peggiore dall’incapacita da
parte dei Paesi o regioni che sof-
frono, di ricevere e usare effettiva-
mente 1’aiuto internazionale — sia
esso costituito da beni essenziali,
risorse umane, o il necessario
“know how” tecnico e tecnologi-
co. L’avida corruzione, le lotte di
potere, gli atteggiamenti totalmen-
te sconsiderati da parte degli enti
politici governativi nei confronti
della propria popolazione, una ru-
de dittatura totalitaria che non si
preoccupa o non ha a cuore il bene
della propria gente, o che addirittu-
ra sottrae 1’aiuto internazionale ai
cittadini pitl bisognosi; le impieto-
se lotte della guerriglia che danno
vita a gruppi di combattenti spieta-
ti che non hanno nulla da perdere
eccetto la vita, e che per la dispera-
zione derubano la gente che incon-
trano delle loro ultime vettovaglie
€ necessita; e molti, molti altri “or-
rori del giorno e della notte”, tutto
cio rende queste situazioni dispe-
rate apparentemente senza uscita.
Nei Paesi industrializzati, gli at-
tacchi alla salute e alla vita dei
bambini sono molto meno visibili
a prima vista. Essi uccidono I’ani-
ma e la vita dei bambini dal di den-
tro, introducendo i veleni invisibili
della cultura e dello stile di vita
“postmoderni”. 1 bambini, abba-
stanza paradossalmente, soffrono
perché su di loro viene riversata
una quantita enorme di offerte ab-
baglianti difficili da gestire che ri-
guardano altri “beni per la vita”
che possono essere utili, quali ci-
bo, vestiario, giocattoli, mezzi vir-
tuali di comunicazione (internet e
cellulari), opportunita di diverti-
mento e tempo libero, un flusso
enorme di informazioni, forti voci
di sirene delle varie pseudo-cultu-

re consumistiche di oggi e, infine
ma non ultimo, della mancanza di
rapporti o di distorti rapporti fami-
liari e sociali, quelle reti formative
indispensabili allo sviluppo sanita-
rio delle loro capacita e potenzia-
lita mentali, sociali e psicologiche.

Tutto sommato, possiamo de-
durre da cio che molte delle cause
attuali delle malattie e della morte
dei bambini sono pit 0 meno diret-
tamente associate a una governan-
ce cattiva o insufficiente, a politi-
che distorte o insufficienti, e chia-
ramente, a politiche disumane o
sconsiderate.

Politica e politica pubblica
relative alla salute dei bambini

Con il termine di “politics” ci si
riferisce alla politica intesa come il
processo di assunzione di decisio-
ni da parte di gruppi di persone. Il
termine ¢ generalmente applicato
al comportamento all’interno dei
governi, ma & stato osservato in
tutte le interazioni di gruppo, com-
prese le istituzioni aziendali, acca-
demiche e religiose. La politica
consiste in “relazioni sociali che
comportano autorita o potere”, e
puo riferirsi alla regolamentazione
di un’unita politica, e ai metodi e
alle strategie impiegati per formu-
lare e applicare le politiche.

La politica pubblica (policy),
dall’altro lato, € un “piano di azio-
ni coordinate che permette di gui-
dare le decisioni e ottenere esiti ra-
zionali”. Mentre la legge puo co-
stringere o proibire i comporta-
menti, la “policy” semplicemente
guida le azioni verso quelle che,
verosimilmente, possono raggiun-
gere un risultato desiderato. Essa
puo anche riferirsi al processo di
assunzione di importanti decisioni
organizzative, compresa 1’identifi-
cazione di varie alternative, e la
scelta tra di esse sulla base dell’im-
patto che avranno. Le politiche
possono essere intese come mec-
canismi politici, di management,
finanziari e amministrativi combi-
nati per raggiungere obiettivi
espliciti. Essa ¢ istituita specifica-
tamente per evitare 1’effetto nega-
tivo notato o temuto, o per ricerca-
re un beneficio positivo. La politi-
ca pubblica, tuttavia, puo piuttosto
di frequente avere effetti collatera-
li o conseguenze non volute. Poi-
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ché gli ambienti che essa cerca di
influenzare o manipolare sono di
solito sistemi complessi (ad es. go-
verni, societa, gruppi etnici, grandi
compagnie ecc.), cambiarla pud
avere risultati controproducenti.
Pertanto, la formulazione del pro-
cesso della politica pubblica do-
vrebbe includere uno sforzo per
valutare il numero maggiore possi-
bile di aree dal potenziale impatto
politico.

La politica sanitaria rappresenta
una parte importante dell’insieme
delle politiche pubbliche. A moti-
vo della sua importanza “vitale”
per singoli individui, famiglie e
vari gruppi all’interno della so-
cieta, essa ¢ anche ai primi posti
dell’agenda politica, sia in maniera
puramente indicativa e formale,
sia in un modo piu sostanziale, che
affronti le realta sanitarie e ricerchi
delle soluzioni. Esse sono anche
argomento nelle lotte politiche,
specialmente durante le campagne
elettorali. In quel momento, ven-
gono lanciate sulla folla, letteral-
mente o attraverso i potenti mezzi
di comunicazione, molte nobili
promesse. Purtroppo, le promesse
dichiarate difficilmente sopravvi-
vono fino al momento in cui una
concreta misura di politica sanita-
ria ¢ portata avanti attraverso una
scala legislativa o un’approvazio-

ne governativa. Tuttavia, anche
durante i periodi tra un’elezione ed
un’altra, decidere sulle politiche
sanitarie pud giustamente occupa-
re i ‘punti caldi’ delle politiche
municipali, regionali o nazionali.
La questione &, tuttavia, quanto
queste politiche siano realmente
‘amiche dei bambini’ e quanto ef-
fettive ed efficienti possono diven-
tare una volte messe in pratica.

In che modo una ‘“cattiva
politica” o delle politiche
sbagliate possono causare
malattie nei bambini?

E paradossale osservare che tan-
to una politica pubblica quanto la
politica — che dovrebbero, in linea
di principio, ricercare e promuove-
re il bene comune e individuale —
possano infliggere cose cattive,
anche una cattiva salute, malattie e
morte sui membri prediletti della
societa, 1 bambini.

Anzitutto, come ho detto prima,
¢io puo essere dovuto alla mancan-
za di buone politiche che affronta-
no la questione sanitaria nei bam-
bini, o solo all’impossibilita di ap-
plicare buone misure sanitarie a
causa della situazione disastrosa
del paese, della regione, della po-
polazione o gruppo etnico in que-
stione (ad es. situazione di guerra o
disastri naturali; gruppi di sfollati
0 persone totalmente emarginate;
persone senza casa, migranti irre-
golari ecc.). Questo ¢ anche il caso
in cui lo stato o una particolare co-
munita non riescono a emanare
leggi e politiche volte a proteggere
la vita e la salute dei suoi bambini.

Un’altra eventualita si riferisce
alle situazioni in cui leggi o politi-
che buone non sono applicate, ma
restano nel regno delle promesse
vuote o delle dichiarazioni illuso-
rie. Anche se sostenere qualcosa in
una pubblica piazza come una
questione buona, raccomandabile
0 necessaria deve essere vista co-
me una cosa positiva in sé, essa
non basta a fare una vera differen-
za nel migliorare una situazione
impoverita.

In maniera piu subdola, ci si tro-
va di fronte a una situazione di for-
te impatto quando una legge o una
politica stabilisce o promuove co-
se apparentemente buone, ma ¢ al-
lo stesso tempo avvelenata da que-

stioni, aspetti o attivita che sono
cattive in sé, o possono portare (in-
tenzionalmente o meno) a conse-
guenze sinistre. Le situazioni in
cui si ritiene che gli obiettivi buoni
possano essere raggiunti con mez-
zi cattivi non sono affatto rare; al
contrario le persone sono portate a
credere che puo essere buono deci-
dere per il “male minore”, o che
puo essere possibile aderire a leggi
o politiche distorte per amore di un
presunto progresso politico o so-
ciale, o solo per permettere un (er-
roneamente inteso) “dialogo co-
struttivo” tra partiti ideologica-
mente o moralmente avversi, di
solito fortemente radicati nelle lo-
ro posizioni tipiche. Come si vede
in molte istanze, probabilmente
piu chiare oggi dei precedenti de-
cenni del XX secolo, questa &, co-
munque, “la strada che, nel miglio-
re dei modi, non porta da nessuna
parte”.

Benché il dialogo tra le parti sia
una cosa buona e un’opportunita
da non perdere facilmente, per
compiere un vero progresso ¢ ne-
cessario che la propria posizione
sia chiaramente definita, radicata
in un bene reale, e ben compresa,
chiaramente articolata e abbastan-
za fortemente mantenuta, pur nel-
I’ascolto attento della controparte:
le parti possono illuminare util-
mente il problema, e a volte si rie-
sce a trovare una situazione reci-
procamente accettata. L’ “identita
morale” (ad es. di un’istituzione
cattolica, un gruppo, una persona
0 un programma), tuttavia, non
pud essere mercanteggiata per un
vantaggio calcolato o un apparen-
te progresso. Cid € ancor pilt im-
portante oggi che la “cultura della
morte” viene promossa e incorag-
giata con successo su scala locale,
nazionale e globale, impiegando
un linguaggio annebbiato, una ter-
minologia vaga e “intolleranti ri-
vendicazioni di tolleranza” per
tutto cio che sia radicato in un’am-
biguita velata e un “assoluto relati-
vismo”. Il compito degli intellet-
tuali cattolici, e in particolare dei
professionisti sanitari cattolici, ¢
sicuramente quello di essere in
grado di distinguere il “bene” dal
“male”, e di offrire una luce di
speranza e di saggezza in circo-
stanze che sono a volte molto
complesse, difficili da compren-
dere e non chiare.
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Alcuni esempi di politiche
dubbie che colpiscono i bambini

Come esempio di una politica
governativa velenosa e piuttosto
brutale, che infligge danno e catti-
va salute a un considerevole nume-
ro di bambini, possiamo citare la
cosiddetta politica della “famiglia
con un solo figlio” imposta alla
popolazione cinese’. Essa fu isti-
tuita anni fa (nel 1979) sotto la for-
te lobbying e il sostegno (anche un
generoso finanziamento) di poten-
ti organizzazioni internazionali,
quali il Fondo delle Nazioni Unite
per la Popolazione (UNFPA) e di
ricchi donatori. Come spesso di-
chiarato, I’obiettivo di tale politica
¢ quello di ottenere dinamiche de-
mografiche in Cina (cio¢ contene-
re la veloce crescita della popola-
zione), e con questo realizzare un
miglioramento delle condizioni di
vita e accelerare lo sviluppo eco-
nomico e culturale nelle aree inte-
ressate (cio¢ in tutto il Paese). Si
potrebbe osservare che essa si basa
su alcune asserzioni non provate
(sulla negativa correlazione tra
crescita demografica e sviluppo),
poiché non realmente convalidate
sino a oggi da una seria ricerca
scientifica. Inoltre, tale politica ¢
anche profondamente e moral-
mente scorretta nelle intenzioni e
nell’approccio fondamentale (cioe
intromissione autoritaria del go-
verno nelle vite e nelle decisioni
personali della coppia riguardo al-
la procreazione). Essa ¢ anche ter-
ribilmente contrassegnata da misu-
re coercitive usate nella sua messa
in atto (ad es. aborti forzati, steri-
lizzazioni, oppressione sociale ed
economica di coppie o madri non
rispettose della legge ecc.). Tra le
cattive conseguenze gia evidenti
oggi, possiamo elencare il risultan-
te squilibrio demografico (cioe un
grave ‘“‘surplus” di maschi); il
grande numero di aborti e steriliz-
zazioni (molte delle quali non vo-
lute o forzate); una debole posizio-
ne sociale e un trattamento discri-
minatorio delle bambine (che a
volte sono perfino abbandonate
dai genitori e lasciate in orfanotro-
fi poveramente attrezzati, dove di
solito muoiono presto a causa del-
la poca attenzione e trascuratezza).
Si possono difficilmente stimare i
“danni invisibili” che tale politica
infligge sui fondamentali rapporti

sociali e sul “tessuto sociale” nelle
regioni interessate, specialmente
sulle relazioni all’interno delle fa-
miglie e delle comunita locali. Noi
probabilmente abbiamo soltanto
iniziato a comprendere 1’impatto
della salute pubblica che la “1’in-
gegneria sociale” sta avendo sulle
popolazioni colpite in una prospet-
tiva a lungo termine (ad es. gli ef-
fetti a lungo termine sulla genetica
della popolazione sono ampia-
mente sconosciuti).

Un’altra politica apparentemente
amica dei bambini fu spinta con vi-
gore nei paesi “socialisti” dell’ex
blocco sovietico, cioé una tendenza
di moda, sostenuta dai “governi so-
cialisti (comunisti)” volta a inclu-
dere 1 bambini, fin dalla piu tenera
eta, nelle strutture per I'infanzia
(asili). Politiche similari sono state
piu di recente incoraggiate anche
dalla Commissione Europea, ad es.
nella Strategia di Lisbona (I’ obietti-
vo della cosiddetta ‘“Barcellona
2002” sono le strutture per I’infan-
zia — 1l 33% dei minori di 3 anni, fi-
no al 90% dei bambini trai 3 anni e
I’eta scolastica). Lo scopo, come
dichiarato, era quello di permettere
alle donne di unirsi alla forza lavo-
ro — ciog la loro “emancipazione” e
possibilmente, in questo modo, mi-
gliorare anche le cure e 1’educazio-
ne precoce dei bambini in strutture
appositamente organizzate per lo-
ro. Tuttavia, benché possa sembra-
re che gli “asili” prescolastici con-
feriscano dei vantaggi ai bambini in
eta prescolare riguardo alla loro
preparazione per entrare nel perio-
do scolastico (ad es. migliorando la
conoscenza della lingua dei figli
degli immigrati), & stato mostrato
che perdere presto la presenza della
madre durante il cosiddetto periodo
del legame tra madre e figlio, e an-
che mesi dopo, puo infliggere gravi
danni sullo sviluppo mentale e per-
sonale e sulla salute dei bambini,
che potrebbe anche risultare in una
serie di patologie sociali durante la
vita adulta. Inoltre, i gruppi pil
grandi di bambini erano piu inclini
a “condividere” varie malattie in-
fettive (specialmente quelle del
tratto respiratorio), cosi che essi
non erano piu sani dei loro coetanei
cresciuti nelle famiglie o nei picco-
li gruppi familiari.

Pill recentemente, sono state
ideate e incoraggiate varie politi-
che sanitarie volte a prevenire le

gravidanze tra le adolescenti, come
pure a contenere la preoccupante
diffusione delle malattie sessual-
mente trasmissibili in questo stesso
gruppo d’eta. Tra le misure o le at-
tivita che vengono promosse affin-
ché siano applicate nei campi della
salute pubblica e dell’educazione,
la cosiddetta “educazione sessua-
le”, la promozione dei contraccetti-
vi (i metodi di barriera e la pillola)
e I’accesso degli adolescenti al co-
siddetto ‘““aborto sicuro” e altri
“servizi riproduttivi e di salute ses-
suale” sono state tra le pitt impor-
tanti. La disattenzione nei riguardi
del coinvolgimento o dell’autorita
dei genitori (in nome di un “diritto”
erroneamente compreso della pri-
vacy del bambino o dell’adole-
scente) € stata una caratteristica es-
senziale di questi programmi. Pur
se 1 risultati ottenuti da queste poli-
tiche sono “‘culturalmente condi-
zionati” (cioe¢ sono differenti a se-
conda dei paesi, delle comunita,
dei gruppi etnici ecc.), essi potreb-
bero difficilmente essere conside-
rati come un successo incontestabi-
le. Al contrario, possono essere vi-
sti pit come fattori di contribuzio-
ne che come fattori di soluzione a
questi importanti problemi sanitari.
E sempre pil chiaro che uno stile
di vita sano ¢ legato maggiormente
alle ““vecchie e buone virtt” di ca-
stita, fedelta e “amore vero” che a
quelle “trovate” dell’“amore libe-
ro”, della “convivenza come espe-
rimento”, del “sesso sicuro”, del-
1’“educazione sessuale” ecc., la-
sciate dai protagonisti della “rivo-
luzione sessuale” degli anni Ses-
santa, e della ricerca ideologica-
mente orientata e di progetti ben
definiti che hanno goduto di vasti
contributi finanziari, dei decenni
successivi. Un’analisi piu detta-
gliata va sicuramente oltre la porta-
ta di questo testo.

Nuove politiche per la salute
e la vita dei bambini

Quando si considerano le grandi
carenze e le sfide che si accumula-
no in quest’area enormemente va-
sta e complicata della salute, delle
malattie e delle morti premature
dei bambini, e si vede quanto la vi-
ta dell’infanzia debba oggi affron-
tare tanti pericoli e minacce per la
salute, alcune delle quale inflitte su



DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

61

di loro da politiche sbagliate, di-
storte e di altro tipo causate da po-
litici spietati o “semplicemente ir-
responsabili”, che a volte seguono
I’ideologia brutale della “ingegne-
ria sociale”, si ¢ portati a chiederci:
cosa si dovrebbe fare nei riguardi
di queste ovvie miserie, di questi
bisogni sanitari e di vita incompa-
rabili ma disattesi, e di quelle ine-
vitabili sfide di “vita o morte”?
Cosa ci si puo aspettare dai politici
di oggi? Cosa possono fare dei
“buoni politici”’? Quale potrebbe
essere il ruolo e la responsabilita
dei professionisti sanitari cristiani
(cattolici)?

Gli interrogativi stanno vera-
mente crescendo di numero in mo-
do da eccedere in modo evidente le
risposte prontamente disponibili.
Le soluzioni facili, veloci e sem-
plici, probabilmente non funziona-
no in questo caso. Problemi com-
plessi come questi — e cosi profon-
damente radicati nel tessuto e nella
storia delle varie societa, problemi
che a volte sono emersi durante gli
sviluppi del paese o della comunita
(includendo probabilmente periodi
cupi di sofferenza e oppressione) —
questi problemi richiedono una ri-
flessione e uno studio ponderato e
sistemico. Tale studio dovrebbe di-
sporre del tempo appropriato e cer-
care di andare abbastanza in
profondita, 1a dove sono nascoste
le radici (e probabilmente le giuste
soluzioni) dei problemi.

I “soli pensatori”, tuttavia, non
daranno vita ai necessari cambia-
menti nel mondo reale. Per questo
¢ necessaria gente d’azione — indi-

vidui, attivisti, gruppi interessati,
organizzazioni non governative
dedicate, religiosi e Chiese, “per-
sone di buona volonta”, enti politi-
ci attivi — e, infine ma non ultimo,
politici in grado di promuovere e
lavorare “vigorosamente e virtuo-
samente” per politiche di cambia-
mento per il meglio, scientifica-
mente sane € moralmente accetta-
bili (o meglio lodevoli). Molti
esempi di tali oneste soluzioni so-
no gia contenute nel materiale di
lavoro disponibile delle organizza-
zioni o istituzioni internazionali o
nazionali (benché ci sia sicura-
mente e sempre grande bisogno
dell’abilita di discernere in manie-
ra critica gli importanti aspetti di
varie opzioni offerte, comprese le
possibili differenze riguardo al lo-
ro status morale). Quando infine
I’auspicata politica sanitaria & cor-
retta, deve essere creata e forte-
mente sostenuta per il periodo ne-
cessario una volonta politica per la
sua approvazione e applicazione.
Cosl, deve essere creato € mante-
nuto vivo a tutti i livelli — comuna-
le, nazionale, continentale e globa-
le — un adeguato sostegno “popo-
lare”. I professionisti sanitari cat-
tolici hanno sicuramente un im-
portante ruolo da svolgere ai vari
livelli del tessuto politico della so-
cietd. Essi dovrebbero apportare
non solo la propria competenza
professionale esclusiva e un’espe-
rienza ““di base” dei fatti della vita
reale ma, cosa ancora pill impor-
tante, il loro orientamento morale
informato e sano, e sostenere che
sono basati sulla loro cristianita

profondamente compresa e vissuta
con fede.

I bambini sono veramente il no-
stro futuro, e anche il furto del fu-
turo. Sicuramente una nazione
senza bambini, cosi come una co-
munita, una societa o il mondo, so-
Nno una nazione, una comunita, una
societa e un mondo senza futuro.
Quindi lasciamo venire i bambini,
e facciamo che siano in salute, fe-
lici e benedetti.

Prof. JOZEF GLASA
Professore Associato

Istituto di Farmacologia

e Farmacologia clinica,
Universita medica slovacca,
Bratislava, Repubblica Slovacca.
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11. Le iniziative dell’OMS per la salute
dei bambini: ’inquinamento ambientale
e il cambiamento climatico del globo

Introduzione

Ogni anno, oltre tre milioni di
bambini sotto i cinque anni muoio-
no per motivi connessi all’ambien-
te, o a causa delle condizioni am-
bientali. Cio fa dell’ambiente uno
dei fattori tra i principali responsa-
bili delle oltre dieci milioni di mor-
ti infantili I’anno, il che € inaccet-
tabile.

I problemi di salute dei bambini
si manifestano solitamente a causa
dell’acqua infetta, per scarsa igie-
ne, fumo passivo, insetti portatori
di malattie come le zanzare, per
I'uso sconsiderato di dispositivi
chimici e rifiuti, per I’esposizione
a radiazioni ultraviolette, e per un
ecosistema degradato. Inoltre, am-
bienti malsani e il traffico incon-
trollato possono predisporre i
bambini a lesioni.

Oggi i bambini sono esposti a
un’ampia e nuova serie di minacce
ambientali, il cui impatto sulla sa-
lute e sullo sviluppo ¢ considere-
vole. I problemi di salute legati a
questioni ambientali si stanno
moltiplicando e diventano sempre
piu evidenti, a causa dei rapidi
cambiamenti dell’ambiente, della
crescita esplosiva della popolazio-
ne urbana, del sovraffollamento,
della poverta e dell’ingiustizia, di
una vertiginosa industrializzazio-
ne e dell’inquinamento incontrol-
lato. La produzione di rifiuti che
continua ad aumentare, il consumo
non sostenibile delle risorse natu-
rali, I’uso pericoloso e la contami-
nazione da sostanze chimiche, 1’i-
nattivita fisica e un’alimentazione
insufficiente, sono fattori che inci-
dono sull’ambiente e sulla salute
dei bambini, dal concepimento fi-
no all’adolescenza. Alcuni inqui-
nanti ambientali, che peraltro per-

sistono a lungo, e i loro effetti, che
non sono pienamente conosciuti,
possono essere collegati a proble-
mi ormonali e dello sviluppo, cosi
come a certi tipi di cancro.

L’esposizione ai rischi ambien-
tali, che provoca danni alla salute,
puo iniziare molto presto, persino
prima della nascita del bambino,
quando la madre e il padre vivono
o lavorano in ambienti degradati o
in condizioni insalubri.

Perché i “bambini’’?

I bambini non sono dei “piccoli
adulti”, ma sono piu vulnerabili ai
fattori di rischio ambientali, so-
prattutto quando sono ancora nel
grembo materno e durante i primi
anni di vita. Essi stanno costruen-
do il proprio corpo per il futuro, e
mano a mano che crescono respi-
rano piu aria, consumano maggio-
ri quantita di cibo e bevono piu ac-
qua degli adulti, in proporzione al
loro peso. Il sistema nervoso cen-
trale dei bambini, le funzioni im-
munitarie e quelle riproduttive si
stanno sviluppando e possono es-
sere esposti agli effetti negativi de-
¢li inquinanti ambientali durante
particolari periodi, o “finestre di
suscettibilita”.

I bambini si comportano diver-
samente dagli adulti, e hanno dif-
ferenti modelli di esposizione.
Possono essere esposti a sostanze
pericolose quando gattonano sul
pavimento, o0 assaggiano cio che ¢
racchiuso in contenitori che attira-
no la loro attenzione, quando gio-
cano con la terra o in zone dove di
recente ¢ stato spruzzato del pesti-
cida. Ancora piu importante ¢ il
fatto che i bambini hanno scarso
controllo sull’ambiente che li cir-

conda. Diversamente dagli adulti,
essi possono essere al tempo stesso
inconsapevoli dei rischi che corro-
no e non essere in grado di fare le
scelte giuste per proteggere la pro-
pria salute.

La vasta gamma di minacce am-
bientali a cui questa popolazione
vulnerabile ¢ esposta, pud avere
conseguenze che fanno la loro
comparsa molto presto nella vita,
durante la giovinezza e in eta adul-
ta, e percid pud avere un impatto
sulla salute futura.

Minacce ambientali
alla salute dei bambini

Inquinamento dell’aria
in luoghi chiusi

L’esposizione all’inquinamento
dell’aria nei luoghi chiusi a causa
dell’uso dei combustibili solidi ¢
uno dei principali fattori di rischio
per la polmonite tra i bambini fino
ai cinque anni di eta, e puo essere
associata a un aumento del rischio
di basso peso alla nascita e di
asma. E una delle principali cause
di malattia nei Paesi in via di svi-
luppo, che provoca oltre 1,5 milio-
ni di morti all’anno, soprattutto tra
i bambini e le loro madri. E un fat-
tore alquanto rilevante, se stimia-
mo che circa 3 miliardi di persone
in tutto il mondo cucina o scalda le
proprie case con carburanti solidi,
comprese le biomasse (legname,
letame e residui agricoli) e con il
carbone.

Un altro importante fattore che
contribuisce all’inquinamento nei
Iuoghi chiusi ¢ il fumo del tabacco,
legato a diverse malattie dell’appa-
rato respiratorio e altri disturbi. Il
rapporto su Tabacco e diritti del
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bambino, redatto nel 2001, ha sot-
tolineato il fatto che, oltre agli ef-
fetti dannosi causati dall’uso diretto
del tabacco, i bambini sono esposti
anche al cosiddetto fumo passivo, e
che circa 700 milioni di essi — al-
I’incirca la meta dei bambini che
vivono nel globo — respira I’aria in-
quinata e non ha alcuna scelta al ri-
guardo, non essendo in grado di
protestare o di proteggersi.

I bambini che respirano aria in-
quinata possono soffrire di infezio-
ni acute dell’apparato respiratorio
o di attacchi d’asma, che sfociano
in malattie croniche dell’ apparato
respiratorio.

Inquinamento dell’aria
nei luoghi aperti

L’inquinamento dell’aria ¢ un
problema molto serio in tutte le
citta del mondo, particolarmente
nelle grandi metropoli dei Paesi in
via di sviluppo. Si stima che un
quarto della popolazione mondiale
sia esposta a concentrazioni mal-
sane di fattori inquinanti dell’aria.
L’inquinamento dell’aria & soprat-
tutto la conseguenza della combu-
stione di carburanti per il trasporto,
I’incenerimento dei rifiuti, la pro-
duzione di energia e altri processi
industriali che rilasciano emissioni
(ad es. particolato solido, piombo)
e da prodotti che si modificano
nell’atmosfera (ad es. ozono, parti-
celle di solfato). I bambini sono
particolarmente a rischio, in quan-
to il loro sistema respiratorio non ¢
ancora pienamente sviluppato.

Acqua, sistema fognante, igiene

In tutto il mondo, i fattori inqui-
nanti biologici e chimici stanno
compromettendo la qualita dell’ac-
qua, causando una serie di malat-
tie. Si stima che circa 1,5 milioni di
morti all’anno siano causate dalla
diarrea, soprattutto nei bambini e
nei Paesi in via di sviluppo. La
diarrea infantile ¢ strettamente as-
sociata a un’insufficiente fornitura
di acqua, a un sistema fognante
inadeguato, ad acqua contaminata
da agenti che diffondono malattie
trasmissibili, e a scarsa igiene.

Gli episodi ripetuti di diarrea do-
vuti ad acqua e cibo malsani pos-
sono provocare, a loro volta, una
malnutrizione cronica e ridurre le
capacita di apprendimento nei

bambini in eta scolare. La mancan-
za di strutture sanitarie adeguate e
una scarsa igiene sono comuni in
tutti i Paesi in via di sviluppo; i li-
velli piu bassi sono presenti in
Asia e Africa, dove oltre la meta
della popolazione rurale € esclusa
da ogni progresso quantificabile in
questo campo. A livello globale,
oltre 2,5 miliardi di persone, la
maggior parte delle quali vive nei
Paesi in via di sviluppo, non ha an-
cora accesso a misure sanitarie
avanzate, tra cui ci sono 1,2 milio-
ni di persone che non ne hanno af-
fatto. Il potenziamento delle misu-
re sanitarie potrebbe salvare 1,5
milioni di bambini ogni anno e mi-
gliorare la vita di molti di piu.

Tra le altre importanti malattie
che devono essere citate, ci sono
arsenicosi e fluorosi, che derivano
da alti livelli di concentramento di
questi minerali nell’acqua potabi-
le. Ad esempio, la fluorosi schele-
trica compare all’inizio dell’eta
adulta, come risultato dell’esposi-
zione durante I’infanzia, e sebbene
il fluoruro di sodio sia essenziale
per prevenire le carie dentali, alti
livelli di questo minerale possono
danneggiare i denti e anche le ossa.
Il benessere in un bambino dipen-
de in gran parte sia dalla qualita sia
dalla disponibilita di acqua, e dal
modo in cui questa preziosa risorsa
¢ usata e salvaguardata.

Fattori chimici
L’uso delle sostanze chimiche ¢

aumentato drasticamente a causa
dello sviluppo economico in vari

settori, compresi 1’industria, 1’a-
gricoltura e il trasporto. Come
conseguenza, i bambini sono espo-
sti a molte sostanze chimiche, co-
me pesticidi, solventi, piombo e
anche medicinali conservati in
modo scorretto. Sono esposti vir-
tualmente a queste sostanze ovun-
que si trovino, e laddove diverse di
€sse vengano usate: a casa, a scuo-
la, sui campi di gioco e durante i
trasporti.

L episodio recente di un’esposi-
zione massiccia al piombo in bam-
bini che giocavano su un terreno
contaminato, € vivevano in aree
contaminate di un Paese africano,
ha dimostrato quanto gravi possa-
no essere gli effetti su un bambino
nel pieno sviluppo, come risultato
della particolare vulnerabilita del
suo sistema nervoso centrale. Una
buona conoscenza e una gestione
sicura delle sostanze chimiche, in
particolare i metalli pesanti, i pe-
sticidi e i fattori inquinanti organi-
ci durevoli, sono prerequisiti per la
protezione della salute dei bambi-
ni. Proprio per la sua importanza, ¢
necessario fare di piu per preveni-
re I’esposizione ai cosiddetti “in-
tellectual robbers” (sostanze che
privano dell’intelletto): piombo,
mercurio e i policlorobifenili, oltre
ai pesticidi, ma cid ovviamente
non significa che altre sostanze
chimiche debbano essere ignorate.
Sta emergendo una nuova consa-
pevolezza sul potenziale ruolo che
certe sostanze chimiche, come le
endocrine disrupters, PpoSsSONo
avere nello sviluppo, cosi come
nel sistema immunitario, riprodut-
tivo e neurologico.

Veicoli di malattie

I grandi cambiamenti demografi-
ci, ambientali e sociali che hanno
avuto luogo negli ultimi decenni,
contribuiscono alla nuova emer-
genza delle malattie diffuse dai vet-
tori, e da altre malattie, molte delle
quali hanno un impatto considere-
vole, con diversi livelli di gravita,
sulla salute dei bambini e sul loro
sviluppo. Una proporzione consi-
derevole di malattie ¢ imputabile ai
quattro fattori-chiave di quelle vec-
tor-borne: malaria, schistosomiasi,
encefalite giapponese e febbre
emorragica dengue, colpiscono i
bambini sotto i cinque anni di eta.
L’acqua stagnante vicino alle case,
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una gestione inefficace dell’irriga-
zione e dello scarico dell’acqua
nelle aree urbane, e la contamina-
zione delle masse d’acqua con feci
umane o animali, fa aumentare il ri-
schio delle malattie vector-borne.

Oltre il 40% dei bambini vive
nei Paesi in cui la malaria ¢ ende-
mica, e ogni anno oltre un milione
di morti infantili che colpiscono i
bambini fino ai cinque anni avven-
gono principalmente in Africa.
L’ambiente ¢ un fattore chiave nel-
la diffusione della malaria, che puo
aggravarsi a causa di un’inefficace
gestione e conservazione dell’ac-
qua, di un alloggio inadeguato,
della deforestazione e della perdita
delle biodiversita. La maggior par-
te di queste morti infantili sono
prevenibili, attraverso una gestio-
ne efficace dell’ambiente e ’uso di
zanzariere trattate con pesticidi, tra
le altre misure.

Il cambiamento ambientale
globale

Le minacce ambientali globali e
su larga scala alla salute umana
comprendono il cambiamento cli-
matico, il depauperamento dello
strato di ozono, la perdita della
biodiversita, 1 cambiamenti nei si-
stemi idrogeologico e nelle sor-
genti idriche, il degrado del territo-
rio e le pressioni ai sistemi di pro-
duzione del cibo. Questi processi
hanno maggiore influenza sui ri-
schi di malattie vector-borne, sulla
diarrea provocata dall’acqua e dal
cibo, e sulla malnutrizione, che so-
no tra le cause principali di malat-
tia nei Paesi in via di sviluppo, e
che si concentrano in modo spro-
porzionato nei bambini. Inoltre,
visto che il degrado ambientale
agisce per lungo tempo, ed ¢ po-
tenzialmente irreversibile, i bam-
bini sono i primi a poter beneficia-
re di eventuali misure adottate per
salvaguardare I’integrita degli eco-
sistemi naturali.

Attualmente tutti concordano
che la terra si stia riscaldando, a
causa delle emissioni dei gas serra
provocati dalle attivita dell’uomo.
Inoltre contribuiranno al cambia-
mento climatico anche 1I’andamen-
to attuale nell’uso dell’energia e la
crescita della popolazione.

Il cambiamento del clima avra ri-
percussioni inevitabili sui requisiti
basilari per la conservazione della

salute: aria e acqua pulite, cibo suf-
ficiente e alloggio adeguato. Ogni
anno, circa 800.000 persone
muoiono per cause attribuibili al-
I’inquinamento urbano dell’aria;
1,8 milioni per diarrea dovuta a
mancanza di acqua pulita, di un si-
stema fognante adeguato e per
scarsa igiene; 3,5 milioni per mal-
nutrizione e circa 60.000 in disastri
naturali. Un clima piu caldo e piu
variabile rischia di portare a livelli
piu alti di inquinanti, a un aumento
nella trasmissione di malattie attra-
verso I’acqua infetta e il cibo conta-
minato, di compromettere la produ-
zione agricola nei Paesi meno svi-
luppati, e fa aumentare il rischio di
condizioni atmosferiche estreme.

Il cambiamento climatico por-
tera inoltre nuove sfide al control-
lo delle malattie infettive. Molti tra
i principali veicoli di malattie sono
altamente sensibili al clima, relati-
vamente alla temperatura e alle
piogge, comprese le malattie diar-
roiche, e altre malattie come la ma-
laria, la dengue e altre infezioni
causate da vettori. A lungo andare,
tuttavia, i pit grandi impatti sulla
salute non saranno il frutto di gravi
sconvolgimenti come disastri na-
turali o epidemie, ma dell’incre-
mento graduale della pressione
esercitata sui sistemi naturale, eco-
nomico e sociale che proteggono
la salute, e che sono gia sotto pres-
sione in molti Paesi in via di svi-
luppo. Queste graduali sollecita-
zioni comprendono una fornitura
ridotta di acqua, un ribasso nella
produzione di cibo a livello locale,
e un aumento del livello del mare.

Ciascuno di questi cambiamenti ha
il potenziale di costringere la po-
polazione a migrare e fa aumenta-
re il rischio di guerre civili.

Tutte le popolazioni risentiranno
del cambiamento climatico, ma al-
cune sono pil vulnerabili. Gli ini-
ziali rischi alla sanita variano mol-
to, a seconda di dove e come vivo-
no le persone. Quanti vivono nelle
piccole isole dei Paesi in via di svi-
luppo e in altre regioni costiere,
nelle grandi citta e nelle regioni
montagnose e polari sono piu vul-
nerabili, anche se in modi diversi.

Ci si aspetta che gli effetti sulla
salute saranno piu gravi per i bam-
bini, gli anziani e le persone con
patologie gia in atto. I gruppi che
probabilmente soffriranno per la
maggior parte delle malattie che
compariranno saranno i bambini e
ipoveri, in particolare le donne. Le
malattie che sono piu legate al
cambiamento climatico, e cioe
diarrea, malattie vector-borne co-
me malaria e infezioni associate a
scarsa nutrizione, sono piu gravi
nei bambini che vivono in situa-
zioni di poverta.

In che modo i bambini sono par-
ticolarmente colpiti dal cambia-
mento climatico globale? Essi pos-
sono subire effetti diretti, come
problemi respiratori derivati dalle
alte temperature in ambienti caldi
e anidride carbonica, ove si produ-
ce aria inquinata; possono subire
lesioni, traumi psicologici, e pos-
sono morire a causa della diarrea e
per la disidratazione; addirittura
possono arrivare al collasso in
condizioni climatiche estreme.
Possono correre 1’alto rischio di
contrarre il cancro della pelle e la
cataratta per I assottigliamento
dello strato dell’ozono. Gli effetti
indiretti sono quelli che riguarda-
no la scarsita di cibo (ad esempio
malnutrizione, ritardo nella cresci-
ta o nello sviluppo) e di acqua po-
tabile, la malaria, la febbre dengue
e altre malattie vector-borne; 1’a-
sma e le allergie connesse all’au-
mento di allergeni nell’aria.

II cambiamento climatico in at-
to, associato alla globalizzazione,
rende piu difficile contenere le ma-
lattie infettive nel loro abituale
raggio d’azione. E poco probabile
che le sfide alla salute che deriva-
no dagli spostamenti delle popola-
zioni e dai conflitti rimangano cir-
coscritte ai loro confini nazionali.
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Il miglioramento delle condizioni
di salute di ogni popolo, oltre a un
piu rapido ed efficace controllo
delle malattie a livello internazio-
nale, costituiscono un contributo
vitale alla sicurezza pubblica glo-
bale in campo sanitario.

Il cambiamento climatico non
puo piu essere considerato soltanto
un argomento ambientale o legato
allo sviluppo; esso infatti mette a
rischio la difesa e il miglioramento
della salyte e del benessere del-
I’'uomo. E necessario impegnarsi
di piu per individuare quale impat-
to il cambiamento climatico pud
avere sulla salute umana, sia per lo
sviluppo di una efficace politica al
riguardo, sia per la mobilitazione
dell’impegno pubblico.

Nell’ultimo decennio, sebbene
sia stato riconosciuto come il cam-
biamento climatico costituisca un
rischio per il benessere dell’uomo,
i suoi effetti sulla salute hanno ri-
cevuto scarsa attenzione da parte
del mondo della ricerca. A questo
riguardo, un recente incontro del-
I’OMS, tenutosi a Madrid (Spa-
gna) nell’ottobre 2008, ha istituito
un programma di ricerca per svi-
luppare una struttura operativa di
ricerca sulle relazioni tra il cam-
biamento climatico e la salute
umana.

Il progetto tende a fare una veri-
fica esauriente su quanto gia si co-
nosce sui rischi per la salute che
derivano dal cambiamento climati-
co e la risposta alla richiesta for-
mulata dagli Stati membri sulla ne-
cessita di attestare il punto di par-
tenza per intraprendere un’azione
politica.

Il progetto intensifichera la ri-
cerca sul cambiamento climatico e
la salute, e costituira il punto di
partenza per il dibattito che si terra
alla 15* Conferenza delle Parti del-
le Nazioni Unite (/5" United Na-
tions Conference of the Parties —
COPI5), che si terra a Copenha-
gen nel dicembre 2009, e in cui i
leader del mondo stenderanno un
nuovo accordo sul clima globale,
che subentrera al Protocollo di
Kyoto.

Il progetto di ricerca dovra iden-
tificare cinque aree di ricerca prio-
ritarie, oltre a cercare di compren-
dere meglio in che modo il cam-
biamento climatico interagisce e
potra interagire nel futuro su altri
importanti fattori determinanti la

salute e sugli andamenti (ad es. lo
sviluppo economico, la globaliz-
zazione, 1’urbanizzazione e le ine-
quita sociali) e gli effetti a lungo
termine dei cambiamenti (come
I’aumento della siccita, la diminu-
zione delle risorse idriche e i flussi
migratori), che vanno dagli impat-
ti sulla salute mentale ai rischi di
conflitto, focalizzandosi in parti-
colare sui bambini e su altri gruppi
piu esposti. Altre priorita che inte-
ressano la ricerca si riferiscono al-
I’efficacia degli interventi; la valu-
tazione dell’impatto sulla salute
delle politiche che riguardano altri
settori, e il rafforzamento dei siste-
mi di salute pubblica relativi agli
effetti del cambiamento climatico
sulla salute. Sostanzialmente, &
necessaria una maggiore cono-
scenza per ridurre non soltanto le
minacce alla salute legate al cam-
biamento climatico, ma tutti 1 ri-
schi alla salute legati all’ambiente.

Importanza degli interventi

Esistono interventi efficaci per
affrontare i rischi ambientali per la
salute dei bambini. Ad esempio,
un semplice filtraggio dell’acqua,
la disinfezione e un’adeguata con-
servazione casalinga dell’acqua ne
migliorano drasticamente la qua-
lita microbica, e riducono i rischi
di malattie diarroiche con un costo
minimo. Allo stesso modo, il mi-
glioramento delle condizioni di
cottura riduce I’esposizione all’in-
quinamento dell’aria nei luoghi
chiusi. La cottura con legna a bas-
so costo nell’ Africa orientale ridu-
ce I’inquinamento del 50% e il tipo
di cottura plancha in
America Latina riduce il livello di
fumo nei luoghi chiusi di oltre il
90%. Un miglioramento nella con-
servazione e un uso piu sicuro del-
le sostanze chimiche diminuisce
I’esposizione agli agenti tossici,
specialmente tra i bambini. La pro-
tezione dalla malaria attraverso
I’uso di zanzariere trattate con in-
setticidi e trattamenti ambientali
mirati agli habitat degli insetti,
contribuisce a evitare casi di mala-
ria, specialmente tra i bambini,

In risposta alle molte sfide indi-
viduate, il dipartimento dell’OMS
per la Salute Pubblica e Ambienta-
le, in collaborazione con importan-
ti partner, promuove attivita speci-

fiche per la salute infantile e per
I’ambiente, tra le quali una mag-
giore informazione al riguardo, at-
tivita formative, 1’uso di indicatori,
collaborazione nel campo della ri-
cerca e — soprattutto — attraverso la
promozione della prevenzione e di
“modelli” educativi per fornire
condizioni di vita piu salubri per i
bambini, le loro famiglie e le co-
munita locali. La messa in pratica
di queste attivita e un’azione spe-
cifica in questo senso avranno un
importante impatto sulla riduzione
delle malattie che, a livello globa-
le, colpiscono i bambini, e pertan-
to contribuiranno a raggiungere gli
obiettivi che I’OMS si & prefissata
nel 2004 per il Millennio.

Riguardo al cambiamento cli-
matico, il rafforzamento dei servi-
zi pubblici deve costituire una
componente centrale dell’adatta-
mento al cambiamento climatico.
La comunita internazionale ha gia
acquisito una buona esperienza
nella protezione delle persone dai
rischi che derivano dal clima, ed ¢
stato dimostrato che sono gia di-
sponibili interventi efficaci sulla
salute, di cui sono stati individuati
1 pit urgenti. Un allargamento del-
la copertura degli interventi dispo-
nibili migliorerebbe notevolmente
la salute delle persone. Assieme a
una futura pianificazione, ridur-
rebbe altresi la vulerabilita ai cam-
biamenti climatici cosi come si
presentano nel futuro. Una distri-
buzione dei rischi alla salute che
sia diversa, estesa, iniqua e a lungo
termine, fa del cambiamento cli-
matico una reale sfida globale, che
richiede una collaborazione senza
precedenti. Una risposta efficace
reclamera azioni specifiche da par-
te di tutta la societa: dai singoli, dal
settore della salute, oltre che dalla
comunita e dai leader politici, e
una risposta giusta ed efficace esi-
gera la condivisione delle respon-
sabilita tra la popolazione, che po-
tra dare il maggiore contributo al
cambiamento climatico, e tra
quanti sono i pit vulnerabili ai
suoi effetti, in modo da salvaguar-
dare e migliorare la difesa della sa-
lute pubblica globale.

L’ onere costituito dalle malattie
provocate dall’ambiente puo esse-
re evitato se verranno prese misure
appropriate, attraverso adeguate
politiche di salute pubblica. Tutta-
via, affinché ci0 possa essere rea-
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lizzato, & necessario riconoscere €
valutare la gravita delle malattie
pediatriche causate dall’ambiente,
sia nei Paesi industrializzati, sia in
quelli in via di sviluppo. Cio con-
sentira ai settori responsabili di ri-
conoscere i principali problemi e
identificarne i ruoli specifici nel
migliorare la salute dei bambini at-
traverso il miglioramento dell’am-
biente.

Per concludere

Attualmente nel mondo ci sono
oltre 600 milioni di bambini sotto i
cinque anni di eta la cui salute de-
ve essere protetta. Oltre il 30%
delle malattie nei bambini & attri-

buibile ai cambiamenti ambientali.
E necessario riconoscere e valuta-
re la gravita delle malattie pediatri-
che causate dall’ambiente, sia nei
Paesi industrializzati, sia in quelli
in via di sviluppo. Per raggiungere
questo obiettivo, ¢ importante che
tutti uniscano i propri sforzi per ri-
conoscere le minacce ambientali e
affrontarle.

Tutti i settori che hanno questa
responsabilita dovrebbero cono-
scere le principali minacce alla sa-
lute dei bambini, e intraprendere
azioni specifiche, nell’ambito del
proprio ruolo, volte a migliorare
I’ambiente in cui vivono i bambini
e “proporre un futuro colmo di spe-
ranza per i tanti bambini che sono o
che possono essere colpiti da ma-

lattie durante lo stadio iniziale del-
la loro vita” come affermato dal
documento di base della XXIII
Conferenza Internazionale. Realiz-
zare queste attivita e indirizzare i
propri sforzi verso la prevenzione,
I’educazione, la politica e altre
azioni, ridurra le malattie che col-
piscono i bambini di tutto il mon-
do, e pertanto contribuira a rag-
giungere gli obiettivi per il Millen-
nio che ’OMS si ¢ prefissata, e so-
prattutto consentira a ogni bambi-
no di acquisire il pieno sviluppo.

Dott.ssa MARIA NEIRA
Direttore del Dipartimento

per la Salute Pubblica e Ambientale
dell’Organizzazione Mondiale

della Sanita — OMS

Ginevra, Svizzera
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Seconda Sessione

Cosa pensare?

BRUNA COSTACURIA

1. Cura dei bambini malati nella Sacra Scrittura

In questa Conferenza Interna-
zionale sulla “Pastorale nella cura
dei bambini malati”, mi & stato
chiesto di parlare della “Cura dei
bambini malati nella Sacra Scrittu-
ra”; si tratta di un argomento che
tocca un punto nevralgico e molto
delicato dell’esperienza umana,
ma difficile da reperire nel testo bi-
blico, che non affronta tale temati-
ca secondo le nostre moderne cate-
gorie. La Scrittura conosce pero
bene il dolore e anche la sofferen-
za inspiegabile dei piccoli e degli
innocenti. In questo mio breve in-
tervento assumerd dunque I’idea
di “cura” dei bambini malati nel
senso di “prendersi cura”, in
un’assunzione e un accompagna-
mento di quella sofferenza, da cui
scaturisce la necessita, per chi assi-
ste quei bambini e per chi aiuta in
vario modo coloro che li curano o
sono al loro fianco, di un confron-
to problematico con lo scandalo
del dolore innocente.

Non sono molti i testi biblici che
parlano di bambini o giovani ra-
gazzi malati o comunque in situa-
zione di sofferenza: il figlio di
Agar, Ismaele, giunge vicino alla
morte nel deserto (Gen 21,9-19); si
ammala e muore il figlio della ve-
dova di Sarepta a cui era stato
mandato il profeta Elia (1Re
17,17-24), e poi anche il figlio del-
la Sunammita ai tempi di Eliseo
(2Re 4,18-37); e ancora, ci sono i
ragazzi che Gesu resuscita o guari-
sce: il figlio della vedova di Nain
(Lc 7,11-17), 1a figlia di Giairo (Lc
8,40-56; cf. Mt 9,18-26; Mc 5,22-
43), la figlia della Cananea (Mt

15,21-28; cf. Mc 7,24-30), il ra-
gazzo epilettico (Mt 17,14-18; cf.
Mc 9,17-27; Lc 9,38-43), il figlio
del funzionario del re a Cafarnao
(Gv 4,46-53)".

In tutti questi casi, vengono pre-
sentati ragazzi malati o morti, e in-
torno a loro genitori e persone care
che soffrono e chiedono aiuto. Il
loro atteggiamento e le loro rea-
zioni (pianto, richiesta di assisten-
za, angoscia) possono cominciare
a darci alcune indicazioni sulla
realta del dolore e sul modo di vi-
verlo. Vorrei in particolare vedere
brevemente, tra quelli appena ri-
cordati, tre episodi che mi sembra-
no particolarmente significativi.

Il primo riguarda Ismaele, il fi-
glio che Abramo aveva avuto dalla
schiava Agar. Per la gelosia di Sa-
ra, madre e figlio vengono caccia-
ti. Il dramma si consuma durante la
festa che doveva celebrare lo svez-
zamento di Isacco, un evento im-
portante che avveniva di solito in-
torno ai tre anni, quando il bambi-
no aveva superato il tempo perico-
loso della primissima infanzia; in
una situazione in cui la mortalita
infantile era elevata, si trattava di
una tappa importante. Ma era an-
che un momento delicato di pas-
saggio e spesso di difficile gestio-
ne sia per il figlio sia per la madre
perché cominciava una nuova fase
di vita pitt autonoma per il bimbo,
segnata dal distacco dalla figura
materna, dal superamento della di-
pendenza, e dall’apertura a nuove
relazioni. Era dunque un avveni-
mento particolarmente significati-
vo, per la famiglia e per tutta la co-

munita, che nel nostro racconto di
Gen 21 viene solennizzato da una
festa: ¢ la gioia condivisa, e un
modo per celebrare una promessa
di vita che si ¢ realizzata.

Ma Sara inserisce nella festa una
dolorosa e possessiva nota di gelo-
sia e di rifiuto; teme che il figlio
della schiava possa soppiantare il
proprio figlio e pretende che Abra-
mo cacci via Agar e Ismaele®. 1
preparativi per il viaggio sono nar-
rati succintamente: “Abramo si
alzo di buon mattino, prese del pa-
ne e un otre di acqua e li diede ad
Agar” (v. 14). Sono ben poca cosa
questi rifornimenti, che possono
garantire una sopravvivenza molto
limitata; Agar e il ragazzo vengono
abbandonati alla loro sorte, senza
accompagnamento di servi, senza
riserve, in un ambiente difficile e
ostile come il deserto. I due vanno
vagando, soli e senza aiuto, in un
paesaggio assolato e sempre ugua-
le; la donna si smarrisce, e quando
I’acqua finisce, il figlio rischia di
soccombere, sta per morire, per la
sete e la disidratazione.

Ci interessa qui vedere la reazio-
ne di Agar, la madre, che capisce
che non resta pit molto da fare e
allora, come recita il testo, “depose
il fanciullo sotto uno dei cespugli”
(v. 15). Il ragazzo ¢ ormai condan-
nato a morte, € lei lo mette all’om-
bra, per tenerlo al riparo dal calore
bruciante del sole, con un ultimo
gesto di tenerezza che cerca di pro-
teggere il figlio fino alla fine e di
alleviarne, per quanto ¢ possibile,
la sofferenza. Una madre non si
rassegna davanti al dolore, e si
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prende cura della vita della sua
creatura anche quando sembra che
non ci sia piu speranza’.

Poi Agar si allontana: “e ando a
sedersi di fronte, alla distanza di
un tiro d’arco, perché diceva: ‘Non
voglio veder morire il fanciullo’.
Quando gli si fu seduta di fronte,
essa* alzo la voce e pianse” (v. 16).
Agar ha fatto quanto era possibile
fare, ma ora non regge allo strazio,
non vuole vedere, e allo stesso
tempo non sa andarsene e resta Ii,
non troppo lontano, in un’attesa
angosciosa. Il bambino ora ¢ nelle
mani di Dio, lei non puo fare pit
nulla. Solo piangere, ed ¢ un pian-
to fecondo.

Dio infatti ascolta quel pianto: il
Dio di Israele, provvidente e mise-
ricordioso, viene in soccorso del
povero. Quelle lacrime di madre
dicono la fine, il bisogno assoluto
di aiuto, e allora Dio interviene: gli
occhi di Agar si aprono e vede un
pozzo; il ragazzo & salvo, e lei rice-
ve la promessa che suo figlio di-
ventera un grande popolo.

Il Signore ¢ il Dio che rida la vi-
ta, e lo fa nel deserto, luogo di
morte, dove non c¢’¢ nulla. Dio si
prende cura dei suoi, non fa man-
care acqua e cibo, come durante il
cammino dell’Esodo. Agar ¢ figu-
ra di donna senza diritti, senza aiu-
to, cacciata da coloro che 1’aveva-
no usata; Agar ¢ una madre dispe-
rata, privata di tutto, che sta per
perdere anche il figlio. Ma proprio
perché madre, resta aperta all’a-
more e Dio rida vita al figlio, ma
attraverso di lei, facendole vedere
¢io che puo salvare il ragazzo. Dio
risponde indicando ci0 che puo
guarire, aprendo gli occhi perché
diventino capaci di vedere dove
trovare cio che da vita.

E lei vede il pozzo, e da da bere
al fanciullo; I’acqua ¢ per lui, il te-
sto non dice che anche Agar bev-
ve. Tutto ¢ incentrato sul bambino
morente, sul dolore di una madre
che non pensa a sé e vuole solo
che suo figlio viva, e sulla risposta
che Dio da a quell’amore e a quel
pianto.

Il secondo episodio ¢ narrato nel
Primo Libro dei Re, nella storia di
Elia (al capitolo 17). Il profeta, do-
po aver annunciato la siccita nel
paese per portare il popolo alla
conversione, trova ospitalita e cibo
presso una povera vedova, a Sa-
repta, in territorio fenicio, e Dio ri-

compensa la donna non facendole
mai mancare farina e olio. Ma poi,
avviene un evento imprevisto e
drammatico: il figlio della vedova
cade ammalato e muore. E la mor-
te tragica e intollerabile di un bam-
bino, ancor piu incomprensibile
perché sembra smentire la promes-
sa di vita che Dio aveva rivolto al-
la vedova e adempiuta con il dono
della farina e dell’olio.

role: “Signore mio Dio, forse farai
del male anche a questa vedova
che mi ospita, facendole morire il
figlio?” (v. 20). Il profeta dice “an-
che a questa vedova”, e sembra in-
tendere, con questo, che ci sono al-
tre vittime, che anche altri hanno
sofferto e che il Signore ne ¢ in
qualche modo responsabile. Elia
non ha paura di patire lo scandalo,
che va accettato senza timore, €

Anche in questo caso, ¢ impor-
tante per noi vedere come reagi-
scono coloro che il ragazzo ha in-
torno a sé, cio¢ la madre ed Elia.
La donna viene sopraffatta dalla
disperazione e da voce alla propria
amarezza accusando il profeta:
“Sei venuto da me per rinnovare il
ricordo della mia iniquita e per uc-
cidermi il figlio?” (v. 18). Sono pa-
role dure, che esprimono tutta la ri-
bellione che nasce da un dolore
inaccettabile; quando un bambino
muore non si puod rimanere calmi,
e la donna si ribella e cerca un re-
sponsabile al quale urlare la pro-
pria angoscia.

E sono parole che esplicitano il
paradosso con cui anche Elia si de-
ve confrontare: la siccita, infatti,
serviva a rivelare il peccato del po-
polo idolatra, ma ora il profeta si
trova davanti alla morte di un in-
nocente. Anche Elia in qualche
modo patisce lo scandalo di questa
morte, come la madre del ragazzo,
e assume il dolore nella preghiera,
rivolgendosi a Dio con queste pa-

ST A

pure lui si lascia invadere dal dolo-
re, € si confronta e lotta con un Dio
misterioso, che appare incompren-
sibile. Ma ¢ una lotta nella fede,
perché egli dice quelle parole dopo
aver preso il ragazzo che la madre
stringeva al seno, facendo cosi un
gesto risoluto di fiducia nel Dio
della vita.

Perche prenderle il figlio morto
che lei tiene in braccio ¢ un azzar-
do, c¢’¢ il rischio di illuderla, facen-
dole credere che qualcosa ancora
si puo fare. E se Dio non intervie-
ne in risposta alla preghiera del
profeta? Sarebbe una delusione di-
sperante, che aggiungerebbe dolo-
re a dolore. Ci vuole molta fede
per prendere quel bambino, come
serve la fiducia della madre per la-
sciarselo prendere. E la fede che
serve nel prendersi cura di chi sof-
fre, accettando anche il rischio del
fallimento.

Poi, posato quel corpo senza vi-
ta nel letto, Elia si sdraia sul morto,
simbolicamente assumendo la
morte del ragazzo su di sé, ma re-
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stando vivo, portatore di vita’. E il
bambino torna a vivere, per I’inter-
vento di Dio e per la mediazione
del profeta che prega e interviene
operativamente, con una presenza,
ciinsegna la Scrittura, che si rivela
salvifica nella misura in cui chi si
prende cura del bambino si com-
penetra con lui, arriva quasi a im-
medesimarsi in lui e non lo lascia
solo, condividendone senza paura
il dolore e I’angoscia di morte.

Siamo cosi giunti al terzo testo,
un brano evangelico, che narra I’e-
pisodio della risurrezione della fi-
glia del capo della sinagoga, Giairo
(cf. Lc 8,40-56). Sua figlia, la sua
unica figlia, una ragazzina dodi-
cenne, sta morendo. Qui ¢ il padre,
e non la madre come negli episodi
precedenti, a essere protagonista e
a mostrarci la sua reazione davanti
all’evento drammatico della malat-
tia della figlia. E ci0 che il padre fa
¢ rivolgersi a Gesu chiedendogli di
andare da lui: “gettatosi ai piedi di
Gesu, lo supplicava di recarsi a ca-
sasua” (v. 41).

E una richiesta di aiuto semplice
e angosciata, senza troppe parole.
Il dolore ¢ indicibile, non si espri-
me in lunghi discorsi; il grido di
aiuto ¢ essenziale, scarno, perché
nasce da un cuore scarnificato dal-
la sofferenza. Sua figlia sta mo-
rendo e lui, il padre, che pure era
un personaggio importante e in-
fluente, fa un gesto di umilta, si
getta ai piedi del maestro e gli
chiede di andare da lui. Dietro
quella richiesta c¢’¢ tutta la solitu-
dine angosciosa di chi si sente im-
potente, il bisogno di qualcuno
che invece sappia e possa fare
qualcosa, anche se non si sa come,
anche se sembra impossibile. Il
padre si attacca a quel filo di spe-
ranza, sa che quel maestro opera
miracoli, e non lo lascia andare, lo
ferma gettandoglisi davanti, e
semplicemente chiede: vieni.

Ma la bambina muore. Quando
portano la notizia, sembra che la
venuta di Gesl non sia piu neces-
saria, e invece Gesu si reca nella
casa di Giairo e, incurante dell’in-
comprensione derisoria  degli
astanti, con tenacia persegue la vi-
ta e rivela un nuovo senso del mo-
rire: “Non piangete, perché non ¢
morta, ma dorme” (v. 52). La mor-
te € come un sonno, in attesa di un
risveglio definitivo. E presa la ra-
gazza per mano, la fa alzare con un

comando: “alzati”. E cosi che la
vita riprende, in obbedienza alla
parola di Gesu, e la fanciulla si al-
za e pud mangiare, con un atto che
segnala in modo inequivocabile il
ritorno alla vita.

Mi sembra che a partire da que-
sti testi sia possibile fare delle bre-
vi considerazioni che forse posso-
no aiutare una riflessione sulla te-
matica di cui ci stiamo occupando.
In essi infatti abbiamo visto come,
in vario modo, si reagisce davanti
al dolore e come Dio risponde. Eb-
bene, penso che si possa dire che
davanti alla malattia e alla soffe-
renza di un bambino bisognerebbe
assumere tutti gli atteggiamenti
che abbiamo trovato negli episodi
ricordati.

Nella cura di un bambino soffe-
rente bisogna piangere, come Agar
nel deserto, e lottare con Dio, co-
me Elia, e come lui farsi mettere in
crisi e pregare e, come Giairo,
umilmente chiedere, e supplicare
con fiducia. E insieme, bisogna la-
sciarsi aprire gli occhi come avvie-
ne ad Agar, e intervenire con co-
raggio per guarire e consolare, co-
me fanno Elia e Gesu, mettendo in
opera ogni mezzo e tutte le nostre
capacita e solidarizzando con i pa-
renti di quei piccoli sofferenti. E
tutto questo, mantenendo salda la
fede nel Dio che salva, testimo-
niando, pur se nel pianto, che la
morte pud essere un cammino di
vita, un sonno da cui Dio risve-
glierd. Ma non ¢ possibile eludere
il problema, bisogna lasciarsi toc-
care dal dolore, bisogna sentire lo
scandalo della sofferenza inno-
cente, e condividere il pianto di chi
ama, nella consapevolezza ineli-
minabile di essere davanti a un mi-
stero.

C’¢ un intero libro, nella Bibbia,
che affronta il problema del dolore
inspiegabile, perché innocente. E
il libro di Giobbe, in cui il protago-
nista, uomo giusto e irreprensibile,
viene colpito da disgrazie immoti-
vate e infine, malato, giunge alle
soglie della morte.

Tre amici, che sono venuti a vi-
sitarlo, cercano di rendere com-
prensibile la sua sofferenza giusti-
ficandola come un modo con cui
Dio starebbe intervenendo nella
sua vita per renderlo consapevole
delle sue colpe; ma Giobbe, sapen-
dosi innocente, ritorce 1’accusa e
afferma che invece il colpevole ¢

Dio, perché ingiusto nei suoi con-
fronti. Alla sofferenza gli uomini
danno spesso questa valenza accu-
satoria, o (come gli amici) inter-
pretandola come una sorta di accu-
sa da parte di Dio che rivela con
essa il peccato dell’uomo, o (come
Giobbe) trasformandola in un mo-
tivo di accusa nei confronti di Dio,
considerato il responsabile di quel
dolore.

E Giobbe, intrappolato tra questi
due poli, lotta con Dio per capire, e
per ritrovare un Dio diverso da
quello che appare, il Signore buo-
no in cui, nonostante tutto, vuole
continuare a credere. E trovera
delle risposte, proprio in un nuovo
rapporto con il divino, quando ca-
pira di non poter tutto capire e ac-
cettera il mistero della vita e della
morte, e anche del soffrire.

Giobbe non € un bambino, ma
pone il problema del dolore inno-
cente e il Signore, nel rispondergli,
lo educa come fosse un bambino,
preso per mano dal padre e accom-
pagnato a comprendere il senso del
suo soffrire, in un cammino di au-
tocoscienza che lo confronta con la
propria verita di creatura, con la
propria piccolezza, con il proprio
bisogno di Dio’.

E sara proprio nell’esperienza
della vicinanza di Dio e di un Dio
buono e paterno che Giobbe potra
accettare la propria realta e anche
riconciliarsi con la propria soffe-
renza. Non pill accusatoria, essa
diventa possibilita di incontro con
il mistero. E, benché ancora soffe-
rente, Giobbe pud entrare nella
beatitudine della benedizione, e di-
re al Signore: “Io ti conoscevo per
sentito dire, ma ora i miei occhi ti
vedono” (42,5).

Lo scandalo del dolore, che deve
essere affrontato da chi cura i bam-
bini malati, pud essere accolto e
superato. Ma chiede un atteggia-
mento coraggioso di assunzione
della sofferenza, e un accompa-
gnamento coinvolto e partecipe,
pur senza lasciarsi travolgere. Ser-
ve la tecnica che interviene per
guarire e portare sollievo, serve la
tenerezza che rassicura e attenua la
paura, serve I’amore per risponde-
re alla disperazione, e serve la fe-
de, che apre a un modo nuovo di
vedere il dolore, scoprendo persi-
no che esso puo essere un possibi-
le cammino di salvezza.

Perché curare un bambino malato
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significa “curarne” il corpo, ma an-
che “prendersi cura” di tutto il bam-
bino e di tutta la sua realta, in tutte
le sue dimensioni. Significa alle-
viarne il dolore, perseguire tena-
cemente la guarigione, ma significa
anche camminare con lui (e con co-
loro che lo amano) per aiutarlo, co-
me Giobbe, a “vedere Dio”.

Prof.ssa BRUNA COSTACURTA
Professore ordinario di Esegesi biblica
nella Facolta di Teologia

della Pontificia Universita Gregoriana,
Roma

Note

' Cf. anche, in At 20,9-10, il ragazzo cadu-
to dalla finestra che Paolo abbraccia e riporta
in vita.

211 testo spiega I’atteggiamento di Sara con
il fatto che ella vede Ismaele che “ride” o
“gioca” (v. 9). Il verbo utilizzato per esprime-

re cio ha in sé il suono del nome Isacco, che
vuol dire “egli ride”, e che ricordava il riso di
Abramo (cf. Gen 17,17) e di Sara (cf. Gen
18,12) quando viene annunciato il concepi-
mento di un figlio per la sterile in etd ormai
avanzata, e poi il riso felice della nascita quan-
do la promessa divina si compie (cf. Gen
21,6). E un nome di gioia e di incredulita, che
dice la realta di questo “impossibile” figlio se-
gno della benedizione del Signore. Ma ora,
durante la festa dello svezzamento, anche
Ismaele “ride”, “giocando” il ruolo di Isacco e
diventando in qualche modo simile a lui (cf. al
riguardo G.W. CoATS, Genesis, with an Intro-
duction to Narrative Literature, William B.
Eerdmans Publishing Company, Grand Ra-
pids, MI, 1983, 153). Questo inquieta e allar-
ma Sara, che vede messi in pericolo i diritti e
le prerogative del proprio figlio. D’altra parte,
Ismaele era primogenito di Abramo, e voluto
come figlio della promessa anche dalla stessa
moglie del patriarca. Il rischio del soppianta-
mento appare reale a Sara, che decide percio
di eliminarne alla radice ogni possibilita.

* Sono i gesti dell’amore a cui spesso si as-
siste nelle corsie d’ospedale, come bagnare le
labbra al bambino febbricitante e morente o
continuare a parlare al figlio ormai in coma.

“Nel Testo Massoretico, a cui noi facciamo
riferimento, ¢ Agar che alza la voce e piange,
mentre la LXX indica come soggetto del pian-
gere il bambino. Generalmente, si tende a se-
guire questa versione, per armonizzare con
quanto viene poi detto nel v. 17: “E Dio udi la

voce del fanciullo” (cf. in proposito C. WE-
STERMANN, Genesis 12-36. A Commentary,
translated by John J. Scullion, Augsburg Pu-
blishung House, Minneapolis 1985, 341). Si
puo pero mantenere il testo ebraico, che in tal
modo, anche senza esplicitarlo, unisce i due
pianti, della madre e del figlio, in un unico ap-
pello all’aiuto divino.

> Cf. anche la gestualita di Eliseo in 2Re
4,34-35.

¢ All’interno dell’episodio riguardante la fi-
glia di Giairo, troviamo anche il racconto del-
la guarigione della donna con le perdite di
sangue (vv. 42b-48). I due episodi sono in re-
lazione: si tratta di due donne che, per motivi
diversi, sono chiuse alla fecondita: la ragazza
perché muore a dodici anni, prima di poter co-
noscere le gioie della maternita, e la donna
perché I’impurita del sangue le impediva ogni
rapporto con uomini, e questo “da dodici an-
ni”’, ma forse meglio “dai dodici anni”, cio¢ da
quando aveva dodici anni, che ¢ I’eta in cui la
figlia di Giairo muore e che segnava il passag-
gio alla vita adulta e feconda (cf. al proposito
R. MEYNET, Il Vangelo secondo Luca. Analisi
retorica, Edizioni Dehoniane, Roma 1994,
272.273).

7 Sulle risposte di Dio a Giobbe e la loro
funzione educativa, cf. B. Costacurta, “Il libro
di Giobbe: la scoperta di una diversa onnipo-
tenza di Dio”, in: Dio é amore ma puo soffri-
re? Deus caritas est, ovvero il pathos di ca-
rita, GIUSEPPE CINA (a cura di), Edizioni Ca-
milliane, Torino 2008, 19-30.
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GABRIELE MARASCO

2. La cura dei bambini malati secondo i Padri

della Chiesa

L’ affermazione del cristianesi-
mo ebbe conseguenze di notevole
rilievo anche nel campo dell’assi-
stenza ai bambini. Nella societa
greca e in quella romana, in effetti,
tale compito era affidato in manie-
ra quasi esclusiva alla famiglia,
ovviamente nei limiti delle sue
possibilita e disponibilita'; unica
eccezione era il caso degli orfani
dei caduti in guerra che, almeno in
Atene, erano allevati dallo Stato.
Ad aggravare la situazione contri-
buivano, d’altra parte, I’infantici-
dio e I’esposizione dei bambini in-
desiderati, che avevano un’inci-
denza assai notevole ed erano ge-
neralmente tollerati’; la condizione
degli infanti era dunque assai gra-
ve ed essi potevano assai spesso
essere considerati solo un peso, al
punto che in tempi recenti si € arri-
vati perfino a chiedersi se gli anti-
chi fossero realmente addolorati
della morte dei propri figli®.

Una certa evoluzione si ebbe so-
lo in epoca antonina: per iniziativa
di Nerva e soprattutto di Traiano
furono infatti creati gli alimenta,
un’istituzione assistenziale me-
diante la quale I’imperatore elargi-
va sovvenzioni a quei privati che si
accollavano il mantenimento di
fanciulli e fanciulle rimasti orfani.
Molto si ¢ discusso sui fini di que-
sta iniziativa, se fossero demogra-
fici, militari o se corrispondessero
a esigenze etiche*; ma 1’indubbia
corrispondenza con ideali sentiti a
quell’epoca sembra nettamente
confermata dall’atteggiamento di
una persona vicina a Traiano, lo
storico Tacito, che considera la
condanna della limitazione delle
nascite e dell’uccisione dei bambi-
ni nati in soprannumero prova dei
buoni costumi dei Germani, supe-
riori alle buone leggi di altri popo-
Ii>. Questo atteggiamento dovette
rimanere abbastanza diffuso alme-
no fra gli intellettuali, tanto che in

eta severiana il giurista Paolo con-
siderava passibile di condanna a
morte non solo I’infanticidio, ma
anche 1’esposizione dei bambini®,
ma ebbe scarso effetto, poiché non
solo tale condanna non fu mai ef-
fettivamente applicata e 1’infanti-
cidio e I’esposizione rimasero dif-
fusi, ma anche gli alimenta, dopo
alterne vicende, sembrano essere
scomparsi nel corso della crisi del
III secolo’.

Ben diverso era invece I’atteg-
giamento verso l’infanzia nel
mondo ebraico, nel quale i bambi-
ni erano considerati dono di Dio e
protetti: soprattutto nell’eta elleni-
stica e ancora in quella romana
un’aspra condanna bollava 1’ucci-
sione e I’esposizione degli infanti®.
A questo atteggiamento si ricol-
lego 1’etica cristiana, memore del
particolare affetto di Gesu per i
bambini: gia nella Didaché ¢
espressa la ferma condanna dell’a-
borto e dell’uccisione dei bambi-
ni’, che ricorre in numerose altre
fonti', in genere insieme con la
condanna dell’esposizione, consi-
derata un crimine perfino piu ne-
fando dello stesso infanticidio" e
ampiamente utilizzata a fini pole-
mici contro i pagani®.

Al divieto dell’infanticidio e
dell’esposizione dei bambini si ac-
compagnavano, d’altra parte, mi-
sure pratiche per assistere I’infan-
zia bisognosa. Gia nell’ Epistola di
Barnaba, composta tra la fine del 1
e 1 primi decenni del II secolo”,
I’ assistenza agli orfani e alle vedo-
ve ¢ considerata compito essenzia-
le della Chiesa'; questa testimo-
nianza ¢ confermata da Ignazio
d’Antiochia, martirizzato sotto
Traiano"”, mentre Policarpo di
Smirne considera 1I’assistenza agli
orfani tra i compiti essenziali dei
presbiteri'® e Ippolito di Roma fra
quelli dei catecumeni”. L’ impegno
della Chiesa e dei fedeli nell’assi-

stenza agli orfani ¢ poi ribadito da
Clemente, Tertulliano e Origene'®
e rimase tra i compiti fondamenta-
li dei vescovi, come attestano in
particolare i Padri Cappadoci®.
Ancora il Concilio di Calcedonia
vieto ai chierici che avessero rela-
zione con laici di occuparsi dei lo-
ro affari, esclusi i casi di quelli in-
caricati dalla legge della tutela dei
minori o dal vescovo di curare gli
interessi di orfani o vedove”. E da
sottolineare questa clausola, che
sanciva e istituzionalizzava il di-
retto impegno dei vescovi a difesa
degli orfani.

Ma, se questi ultimi costituivano
una categoria privilegiata, notevo-
le era pure I'impegno della Chiesa
a favore dell’infanzia abbandona-
ta. Gia I’agiografo di Clemente di
Ancira, martirizzato sotto Diocle-
ziano, narra che il santo, rimasto
orfano in tenera eta, era stato adot-
tato da una ricca e pia donna priva
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di figli, Sofia, che I’aveva curato,
allevato e indirizzato verso la fe-
de. In occasione di una carestia che
aveva colpito la Galazia, Clemente
si era preso cura dei molti bambini
rimasti orfani o abbandonati dai
genitori pagani non pitt in grado di
provvedere loro, li aveva curati,
assistiti e allevati presso di sé e li
aveva indirizzati alla fede cristia-
na, con 1’aiuto finanziario e la col-
laborazione della madre adottiva,
che in tal modo si era procurata i
figli che non aveva avuto™.

Di particolare interesse ¢ poi
una lettera di Agostino, indirizzata
verso la fine del 408 al vescovo
Bonifacio e incentrata sui proble-
mi teologici relativi alla trasmis-
sione del peccato originale e al
battesimo dei bambini. Il vescovo
di Ippona afferma, in particolare,
che a volte i bambini esposti ven-
gono raccolti e assistiti dalle vergi-
ni consacrate, che 1i curano, 1i alle-
vano e li portano al battesimo;
Agostino mette in particolare rilie-
vo I’abnegazione di queste donne
che, pur avendo rinunciato volon-
tariamente ad avere figli, si pren-
dono amorevolmente cura di quel-
li di ignoti®. E da sottolineare I’ac-
cento posto anche in questo caso
sul parallelismo dell’attivita svolta
dalle vergini consacrate da un lato
per la salute fisica dei bambini,
con l’assistenza materiale a essi
prestata, dall’altra per quella spiri-
tuale, mediante la sollecitudine per
il battesimo, in perfetta conformita
con il fondamentale precetto cri-
stiano di curare insieme il corpo e
lo spirito. D’altra parte, la lettera
suggerisce |’esistenza di una preci-
sa organizzazione, in base alla
quale proprio alle vergini consa-
crate, in virtu della loro condizione
femminile, veniva demandato il
compito di assistere quei soggetti
che, proprio per la loro tenera eta,
avevano bisogno delle cure di una
donna.

La testimonianza di Agostino
per I’Occidente non resta d’altron-
de priva di riscontri in Oriente:
Gregorio di Nissa, in effetti, loda
la sorella Macrina perché, in tem-
po di carestia, aveva raccolto bam-
bine che erano state abbandonate
dai loro genitori e le aveva curate e
allevate, tanto che esse la chiama-
vano madre e nutrice®.

Questo genere di assistenza do-
vette essere prevalente e caratte-

rizzare a lungo 1’azione della
Chiesa a favore dell’infanzia. Cio
sembra confermato dal fatto che,
in contrasto con lo sviluppo assai
precoce, nell’Impero cristiano, di
ospedali, lebbrosari e gerontocomi
fin dal regno di Costantino®, le
prime notizie relative agli orfano-
trofi e ai brefotrofi sono piu tarde e
assai pil limitate. A Costantinopo-
li Acacio, che nel 458 rivaleggio
con Gennadio per la carica di pa-
triarca, che poi ottenne nel 472>,
era stato orfanotro®, carica che al-
cuni intendono come rettore di un
singolo orfanotrofio”, altri come
quello di un’istituzione ufficiale e
unica®. La fondazione dell’ orfa-
notrofio di san Paolo ¢ attribuita
all’imperatore Giustino II (565-
578) e a sua moglie Sofia®, anche
se alcuni hanno ritenuto che si
trattasse piuttosto della ricostru-
zione di un edificio preesistente
andato distrutto®. Ma la maggior
parte delle testimonianze si riferi-
sce al regno di Giustiniano, sotto il
quale orfanotrofi e brefotrofi rice-
vettero nuovo impulso, conforme-
mente all’indirizzo della politica
assistenziale di questo imperatore,
e una pil precisa disciplina giuri-
dica. Cirillo di Scitopoli riferisce
che, nella controversia sorta fra gli
ortodossi e i monaci origenisti di
Palestina, Gelasio, igumeno della
Grande Laura di san Saba, si reco
a Costantinopoli, ma Teodoro
Ascida, vescovo di Cesarea di
Cappadocia e suo avversario dot-
trinale, riusci a ottenere che né il
patriarcato né il locale orfanotro-
fio gli prestassero ospitalita®. Un
brefotrofio vicino al monastero
dell’apostolo Filippo a Costanti-
nopoli ¢ inoltre menzionato in un
documento conciliare del 536*.
Notizie preziose sono inoltre
contenute nella legislazione di
Giustiniano. Gia in una costituzio-
ne del 528, ’imperatore aveva sta-
bilito che le donazioni fino a 500
solidi fatte a favore della Chiesa,
degli orfanotrofi e di altre opere
pie fossero valide indipendente-
mente dalla loro forma, mentre
quelle di cifre maggiori dovevano
essere effettuate con le formalita di
legge, con I’eccezione delle dona-
zioni imperiali®. L’impegno per
gli istituti assistenziali fu poi ri-
spreso nelle Novellae. In una di es-
se, I’'imperatore vieta I’alienazione
dei beni dei brefotrofi, come di al-

tre istituzioni caritative*; in un’al-
tra attesta 1’esistenza di botteghe
appartenenti a orfanotrofi e brefo-
trofi a Costantinopoli, assogget-
tandole alla tassazione®. Ancor pill
interessante ¢ poi una quarta costi-
tuzione, in cui si stabilisce che i
rettori degli orfanotrofi hanno 1’ uf-
ficio di tutori e di curatori per i
bambini ospitati e si attesta 1’esi-
stenza di simili istituzioni anche
nelle province; I’'imperatore, d’al-
tronde, conferma all’orfanotrofio
di Costantinopoli e allo xenodo-
chio di Sansone tutti i privilegi di
cui gode la Chiesa costantinopoli-
tana*. L’ orfanotrofio qui menzio-
nato ¢ stato in genere identificato
con quello che faceva parte del
grande complesso di san Zotico,
comprendente anche un ospedale e
un lebbrosario®; esso era evidente-
mente preesistente, ma 1’ipotesi
secondo cui la sua fondazione risa-
lirebbe all’epoca stessa del santo,
durante il regno di Costanzo II*®
non ¢ suffragata da alcuna testimo-
nianza.

Queste notizie piuttosto tarde e
limitate non devono tuttavia far
pensare a uno scarso interesse del-
I’Impero cristiano per la salute del-
I’infanzia. Al contrario, Costantino
gianel 315 e nel 322 stabili aiuti in
natura e in denaro per quei genito-
ri che si trovassero in poverta, per
impedire che uccidessero, vendes-
sero o dessero in pegno i propri fi-
gli*’; la misura, a differenza degli
alimenta istituiti dagli imperatori
pagani, mirava non a ovviare, ben-
si a prevenire le cause dell’abban-
dono. Nel 329 e nel 331, poi, Co-
stantino adottd nuove misure, per
garantire 1 diritti di coloro che
avessero raccolto e allevato bam-
bini esposti contro le eventuali ri-
valse dei genitori naturali, permet-
tendo ai primi di tenere i bambini
anche in condizione di schiavitl,
se lo volevano®. Queste ultime di-
sposizioni erano motivate dal falli-
mento dell’azione precedentemen-
te svolta per impedire 1’esposizio-
ne e la vendita dei bambini, che
purtroppo rimasero fenomeni dif-
fusi anche in epoca successiva':
I'imperatore giudicava pertanto
essenziale evitare almeno la morte
degli infanti, garantendo quanti li
allevavano dalle eventuali pretese
di chi li aveva esposti o venduti®.

Quest’azione di Costantino, che
¢ stata a volte accostata agli ideali
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cristiani®®, era basata, come si ve-
de, sull’impegno per incentivare
I’azione dei privati, fossero essi i
genitori naturali o quanti si erano
prestati ad assistere 1’infanzia ab-
bandonata. Sulla stessa linea, una
costituzione del 369 avoca all’im-
peratore la nomina dei tutori e ne
stabilisce le regole* e nel 385 Te-
mistio loda I’'imperatore Teodosio
per aver difeso gli orfani, resti-
tuendo loro i beni paterni e inden-
nizzando quanti li avevano usurpa-
ti, per porre fine ad annose dispu-
te*. Lo Stato, dunque, cosi come
la Chiesa, privilegiava 1’assistenza
fornita ai privati che volessero far-
si carico degli orfani e dei bambini
abbandonati e solo in assenza di
tale possibilita si vedeva costretto
a intervenire mediante la creazione
di appositi istituti assistenziali.
Questa netta preferenza per 1’i-
niziativa dei privati e, insieme, la
relativa scarsita di testimonianze
sugli istituti e il problema dell’as-
sistenza medica che veniva fornita
ai bambini in epoca cristiana pos-
Sono ricevere, a mio avviso, nuova
luce se si considera la questione
dal punto di vista della scienza me-
dica antica*. A partire dalla tradi-
zione ippocratica, la fisiologia del
bambino era caratterizzata da una
condizione di calore e di umidita,
che andava poi gradualmente de-
clinando con il trascorrere del-
I’eta”. Conseguentemente, gia
I’autore degli Aforismi ippocratici
elencava una lunga serie di malat-
tie caratteristiche dei neonati e poi
dei bambini, fra cui in particolare
le afte, i problemi di dentizione, le
febbri violente, le malattie dell’ap-
parato respiratorio, I’epilessia, le
perdite di sangue dalle orecchie e
dal naso*. Questo quadro clinico ¢
ampiamente confermato dal resto
del Corpus Hippocraticum® e ri-
mase sostanzialmente inalterato
nelle epoche successive, come di-
mostrano in particolare le testimo-
nianze di Celso®, Plinio il Vec-
chio®, Sorano” e Galeno®.
Tuttavia, questa notazione del
carattere peculiare di alcune malat-
tie piu diffuse tra i bambini non
diede impulso alla nascita di una
particolare specializzazione medi-
ca e la pediatria, ignota come bran-
ca della medicina ai Greci, lo rima-
se anche in epoca romana. In effet-
ti, il primo autore a noi noto che
dedica un certo spazio alle malattie

dei bambini ¢ Sorano, vissuto fra
la seconda meta del I e gli inizi del
II secolo d.C., il quale ne tratta nel-
I’ambito di un’opera di ginecolo-
gia e ostetricia; la sua esposizione
della pediatria, come quella degli
autori successivi, deriva da opere
generali e non rivela I’esistenza di
alcuna letteratura specialistica™.
La cura dei neonati e dei bambini
piu piccoli, del resto, vi ¢ affidata
essenzialmente alle nutrici, che de-
vono provvedere al nutrimento, al-
la dieta e alla cura delle malattie
minori, mentre il medico inter-
verra solo nei casi di malattie pil
gravi®. Il legame era talmente
stretto che Sorano riteneva perfino
opportuno curare i bambini ancora
allattati modificando il regime
della nutrice, nella convinzione
che la cura passasse cosi al neona-
to>; la sua affermazione risulta, del
resto, perfettamente in linea con la
scienza medica antica, a partire dai
trattatti ippocratici, al punto che
perfino malattie come 1’epilessia
venivano trattate modificando ap-
punto il regime dietetico della nu-
trice”’.

Riguardo poi alla cura dei bam-
bini piu grandi, le fonti antiche at-
testano che essa differiva assai po-
co da quella degli adulti, se non
per il fatto che si cercava di mode-
rare le cure piu energiche e di limi-
tare le dosi dei medicamenti*®. Co-
si Celso, per il resto poco propenso

a tener conto dell’eta, osserva che
nel caso dei bambini occorre mo-
derare le cure, che si tratti di salas-
si, di bagni, di digiuni, di diete o
dell’uso del vino* e diversi medici,
fra cui lo stesso Galeno, si espri-
mono contro il ricorso ai salassi
nel caso di bambini®. Anche le me-
dicine usate per curare questi ulti-
mi non differivano del resto da
quelle degli adulti, se non per 1’ov-
via precauzione di moderarne le
dosi®.

Sulla base di questa realta ben
documentata, possiamo compren-
dere gli indirizzi dell’assistenza
fornita ai bambini. In primo luogo,
la netta preferenza accordata, se-
condo la precisa testimonianza di
Agostino, alle vergini consacrate
nell’assistenza ai bambini esposti
procedeva, evidentemente, dalla
consapevolezza che queste donne
rappresentavano quanto di pil vi-
cino si potesse trovare alle nutrici
di cui gli infanti erano stati privati;
esse potevano quindi sopperire,
nei limiti delle possibilita, alle cu-
re mediche e all’affetto femminile
di cui i neonati avevano bisogno.
In questa prospettiva, ben si com-
prende il ruolo tardivo e limitato di
brefotrofi e orfanotrofi, che dovet-
tero essere creati solo quando si
comprese che I’iniziativa dei sin-
goli non era sufficiente.

D’altra parte, proprio il fatto che
le terapie per i bambini fossero so-
stanzialmente analoghe a quelle
degli adulti e I’inesistenza di medi-
ci specializzati in pediatria induco-
no aritenere che 1’assistenza forni-
ta a orfani e bambini abbandonati
prestasse maggior attenzione al lo-
ro mantenimento che non alla loro
cura; non sappiamo neppure se
brefotrofi e orfanotrofi contassero
dei medici nel loro personale. Pud
essere comunque interessante, a
questo proposito, ricordare che,
secondo 1’agiografo di san Zotico,
I’imperatore Giustino e sua moglie
Sofia fondarono 1’orfanotrofio di
san Paolo a Costantinopoli con
I’obbligo che provvedesse alla
sussistenza dei malati dell’ ospeda-
le di san Zotico®. L’ orfanotrofio di
san Paolo dev’essere distinto da
quello, pure attestato, facente parte
del complesso di san Zotico®; il le-
game anche finanziario con 1’o-
spedale di san Zotico mi sembra
dunque indicare un rapporto stret-
to, in base al quale i medici e le
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strutture dell’ospedale erano a di-
sposizione dei bambini dell’orfa-
notrofio di san Paolo per qualsiasi
evenienza che superasse le capa-
cita delle nutrici, evitando cosi
un’inutile duplicazione di funzioni
e di personale.

Al silenzio delle fonti sulle cure
prestate ai bambini sembrano co-
munque ovviare, in qualche misu-
ra, le notizie fornite dalle regole
monastiche. Gia quella di Paco-
mio, fondatore di monasteri ceno-
bitici in Egitto a partire dal 320,
prevedeva che i bambini, al pari
degli ammalati e dei vecchi, fosse-
ro esentati dai digiuni imposti ai
monaci®. Da parte sua san Bene-
detto raccomanda al cellalario par-
ticolare cura per il vitto di malati e
fanciulli® e prescrive che si abbia
riguardo verso la debolezza di
vecchi e fanciulli, non applicando
loro il rigore della regola riguardo
agli alimenti, ma trattandoli in ma-
niera affettuosa e anticipando gli
orari regolari®. Infine la Regula
Magistri prevede un regime meno
rigoroso del digiuno per malati,
vecchi e fanciulli, limitato comun-
que per questi ultimi all’eta di do-
dici anni?’.

I monasteri, dunque, ospitavano
bambini, molti dei quali dovevano
essere orfani o abbandonati alla
nascita, affiancando cosi 1’opera

svolta da privati e istituzioni bene-
fiche. D’altra parte, la cura parti-
colare per la loro alimentazione e
per la loro dieta, assimilata a quel-
la dei malati e dei vecchi, sembra
indicare una buona conoscenza
della scienza medica del tempo,
nella quale appunto la dieta era
considerata I’elemento essenziale
per garantire la salute dei bambini
e per assicurarne la guarigione dal-
le malattie. Questa particolare at-
tenzione non stupisce, ove si con-
sideri che i monasteri erano parti-
colarmente impegnati nell’assi-
stenza medica e conservavano, nei
limiti del possibile, quanto poteva-
no della scienza antica; questa fun-
zione divenne essenziale soprattut-
to in Occidente, con il crollo del-
I’Impero, e ancor piu nella prima
meta del VI secolo, I’epoca appun-
to in cui furono redatte le regole di
Benedetto e del Maestro, contras-
segnata dagli sfaceli della guerra
gotica e dalle sue conseguenze®.
Ancora nel 570, Cassiodoro
scrive ai monaci di Vivarium, esor-
tandoli ad assistere i malati che si
rivolgono al monastero per essere
curati, promettendo loro che ne sa-
ranno ricompensati da Dio® e invi-
tandoli ad apprendere con cura la
natura delle erbe e il loro uso, pur
ricordando sempre che la guarigio-
ne ¢ opera di Dio”. Egli ricorda di
aver lasciato dei libri nella biblio-
teca del convento: se non conosco-
no il greco, i monaci dispongono
di Dioscoride, indispensabile per
la conoscenza delle erbe, di versio-
ni latine di qualche opera ippocra-
tica e del Metodo di curare di Ga-
leno, di un compendio anonimo
opera di diversi autori, di un’opera
di medicina di Celio Aurelio e po-
co altro”. La biblioteca era limita-
ta, tanto che si ¢ perfino dubitato
che si trattasse delle opere origina-
li?, ed era indirizzata particolar-
mente alla conoscenza dei rimedi
pit immediati, basati sull’uso delle
erbe medicinali e sulla dietetica;
ma Cassiodoro da un lato confer-
ma che I’attivita dei monaci non si
limitava ai confratelli, ma si esten-
deva a quanti ne avessero bisogno
e facessero ricorso a essi, dall’altro
che i monasteri conservavano una
tradizione medica limitata, ma co-
munque sufficiente per gli imme-
diati bisogni pratici. Non diversa
doveva essere 1’assistenza che, so-
prattutto nell’Occidente impoveri-

to e minacciato da guerre ed epide-
mie, poteva essere offerta all’in-
fanzia; ma essa era comunque tut-
to cio che si poteva offrire nei tra-
gici frangenti seguiti alla guerra
gotica.

Prof. GABRIELE MARASCO
Docente di Storia Romana,

Facolta di Lettere e Lingue straniere,
Universita degli Studi della “Tuscia”,
Viterbo, Italia.
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MASSIMO ALIVERTI

3. La cura dei bambini malati nella storia

della Chiesa

1121 febbraio 787, quindicesimo
anno del pontificato di Adriano I e
tredicesimo anno del dominio di
Carlo Magno nell’Italia settentrio-
nale, venne fondato a Milano dal-
I’arciprete Dateo un ospizio per il
ricovero dei bambini esposti. Tale
istituto venne dal fondatore posto
sotto la protezione e la giurisdizio-
ne del vescovo di Milano con 1’ob-
bligo di non modificare quanto da
lui disposto nell’atto di fondazio-
ne. Circa un secolo piu tardi, il 3
febbraio 870, venne fondato a Cre-
mona dall’arciprete Ansperto un
ospizio destinato ad accogliere
bambini esposti insieme ad anzia-
ni, poveri e pellegrini. Sulla spinta
di tali esempi offerti dal clero lom-
bardo vennero istituiti in epoca
medioevale molti altri ospizi per il
ricovero e la cura dei bambini ab-
bandonati, a opera della Chiesa o
di associazioni laiche di ispirazio-
ne ecclesiastica. Si possono citare
come esempi: l’ospizio sorto a
Montpellier nel 1070, quello sorto
ancora a Milano nella contrada del
Brolio nel 1168, quello sorto a Or-
vieto nel 1181, quello sorto a Mar-
siglia nel 1188, quello sorto a Par-
ma nel 1200, quello sorto a Viterbo
nel 1276, quello sorto a Firenze nel
1316, quello sorto a Norimberga
nel 1331 e quello sorto a Venezia
nel 1346. Altri ospizi destinati al-
I’infanzia derelitta sorsero durante
il Medioevo a Novara, a Siena € a
Treviri.

Per quanto riguarda poi Roma,
bambini esposti erano sicuramente
accolti nell’ospedale di S. Spirito
in Sassia nel XV secolo come ri-
sulta da una bolla di Sisto IV, in
data 11 febbraio 1483, dove si rac-
comandava che i bambini di en-
trambi i sessi ivi ricoverati fossero
trattati e allevati come figli. Secon-
do una leggenda la fondazione di
tale ospizio, risalente al 1204, sa-
rebbe legata proprio alla necessita

di accogliere i trovatelli. Pare in-
fatti che il pontefice Innocenzo III
avesse Vvisto in sogno dei pescatori
che gettate le reti nel Tevere trae-
vano dalle acque al posto dei pesci
i cadaveri di bambini vittime della
vergogna o della miseria delle loro
madri. Avendo l’indomani fatto
gettare le reti nel luogo indicato
dal sogno e avendo effettivamente
trovato dei cadaveri di neonati, il
papa si sarebbe allora deciso a do-
tare la citta di un orfanotrofio. In
realta I’ospizio romano edificato
accanto al Tevere era indicato nel-
la bolla “Inter opera pietatis” ema-
nata da Innocenzo III come luogo
dove “recipiantur et reficiantur
pauperes et infirmi” non disco-
standosi quindi dai molti ospizi fi-
no ad allora sorti in tutto 1’occiden-
te cristiano.

Fin dai primi secoli dell’era cri-
stiana si erano infatti sviluppate
molteplici iniziative caritatevoli
aventi lo scopo di obbedire ai pre-
cetti evangelici esemplificati dalle
sette opere di misericordia corpo-
rale secondo quanto riportato da
Matteo: “Perché io ho avuto fame
e mi avete dato da mangiare, ho
avuto sete e mi avete dato da bere;
ero forestiero e mi avete ospitato,
nudo e mi avete vestito, malato e
mi avete visitato, carcerato e siete
venuti a trovarmi” (XXV, 35-37).
Nel novero delle persone sofferen-
ti da accogliere e assistere, i buoni
cristiani avevano posto allora ac-
canto ai forestieri, ai poveri e ai
malati anche gli anziani e i bambi-
ni, categorie queste due ultime
spesso in stato di completo abban-
dono. Erano percio sorti nelle prin-
cipali comunita cristiane degli
ospizi variamente denominati a se-
conda della tipologia prevalente
dei ricoverati: xenodochion per i
forestieri, ptococomium per i po-
veri, nosocomium per i malati, ge-
rocomium per gli anziani e

brephotrophium per i bambini. Le
suddette benefiche istituzioni era-
no spesso sorte a opera di Santi o
di persone pie che avevano trasfor-
mato la loro casa in ricoveri; la
Chiesa aveva poi monopolizzato e
regolamentato le varie attivita assi-
stenziali ponendoli sotto la respon-
sabilita dei vescovi e incaricando
dell’effettiva loro gestione dei fun-
zionari di nomina vescovile. Tali
luoghi di cura, remoti antenati dei
moderni ospedali e genericamente
indicati col termine ‘“xenodochi”
(sia che ospitassero gente del luo-
go o viandanti forestieri, bambini
esposti o anziani abbandonati),
erano strutture sanitarie del tutto
particolari, costituiti da rustici edi-
fici dove veniva offerto agli ospiti
poco piu di un giaciglio asciutto
per la notte, un panno per coprirsi,
un pasto per rifocillarsi e il confor-
to della religione da parte di perso-
ne caritatevoli che cercavano di al-
leviare (medicare) in tal modo i
patimenti corporali e spirituali dei
ricoverati. Insomma nei primi se-
coli dell’era cristiana, come anche
per tutto il Medioevo, i termini
ospitalita e ospedalita erano in
gran parte sovrapponibili al punto
da poter essere considerati sinoni-
mi. Anche se la funzione alber-
ghiera degli xenodochi sembrava a
prima vista prevalere sulla loro
funzione sanitaria, quest’ultima
era probabilmente sempre presen-
te. Del resto la terapia maggior-
mente utilizzata dalla medicina
dell’epoca era il regime igienico-
alimentare e il personale al servi-
zio dei ricoverati poteva prevedere
anche figure con caratteristiche
medico-infermieristiche.

Quanto ¢ stato appena esposto
per gli xenodochi si puo estendere
anche agli ospizi destinati unica-
mente ai bambini (brefotrofi), la
cui fondazione in epoca medioeva-
le venne soprattutto stimolata, co-
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me ¢ stato in precedenza ricordato,
dalla necessita di accogliere e pro-
teggere 1’infanzia abbandonata.
Era infatti molto frequente allora il
fenomeno dell’abbandono di neo-
nati da parte di madri che li aveva-
no concepiti al di fuori del matri-
monio o di genitori che non aveva-
no i mezzi per provvedere al loro
sostentamento. In questi casi I’e-
sposizione dei bambini presso una
chiesa poteva rappresentare una
valida alternativa alla loro sop-
pressione o alla loro vendita come
schiavi ad altre famiglie. Un’altra
modalita di abbandono dei bambi-
ni da parte dei genitori era rappre-
sentata nella stessa epoca dalla co-
siddetta oblazione, cioe dalla loro
offerta a un’istituzione ecclesiasti-
ca (di solito monasteri, ma anche
vescovati o semplici parrocchie);
tale pratica, attuata spesso da geni-
tori benestanti per evitare un’ec-
cessiva figliolanza e la conseguen-
te dispersione del patrimonio fa-
miliare, aveva inoltre il vantaggio
di far acquistare ai genitori dei be-
nefici spirituali oltre a quelli eco-
nomici. A ogni modo i genitori po-
tevano essere indotti all’esposizio-
ne del neonato sul sagrato di una
chiesa o all’oblazione del bambino
a un ordine monastico anche dal-
I’aver constatato nel figlio una
qualche forma di malattia, defor-
mita o debolezza costituzionale;
I’ospizio vescovile o conventuale
assumeva quindi per tali ricoverati
una valenza piu sanitaria che assi-
stenziale.

Nel tardo Medioevo tutti i prin-
cipali ospedali, abitualmente gesti-
ti da ordini religiosi, erano dotati
di un reparto per 1’accoglienza e la
cura dei bambini, di solito trovatel-
li introdotti nell’edificio attraverso
la “ruota” che permetteva la depo-
sizione dei neonati nel pit comple-
to anonimato. A Roma ad esempio
funzionava la ruota dell’ospedale
di Santo Spirito, a Milano quella
dell’ospedale del Brolo. Simili
ruote erano in funzione in tutto
I’occidente cristiano. All’ospedale
romano di Santo Spirito I’infante
veniva raccolto dalla ruota e av-
volto in un drappo azzurro (simbo-
lo dell’istituzione); era portato poi
dalla prioressa che ricercava even-
tuali segni di riconoscimento e lo
consegnava al personale di servi-
zio. Il bambino veniva quindi esa-
minato e lavato con vino tiepido;

era in seguito nutrito da una balia e
infine deposto in una culla. Presso
I’Ospedale Maggiore di Milano,
formato dall’unione di diversi
ospizi, I’infante era dapprima ac-
colto nell’ospizio del Brolo finché
durava I’allattamento (“figlio da
latte™), poi passava all’ospizio di
San Celso fino agli otto anni (“fi-
glio da pane”); infine era trasferito
se femmina nell’ospizio di Santa
Caterina, se maschio in altri ospizi
cittadini.

In epoca medioevale e rinasci-
mentale i piccoli ricoverati nelle
strutture ospedaliere loro destinate
presentavano un altissimo tasso di
mortalita dovuto a diverse cause:
a) il parto avveniva spesso di na-
scosto e in precarie condizioni
igieniche, b) il neonato poteva ri-
sultare affetto da malformazioni o
gracilita, ¢) il medesimo nei primi
giorni di vita era solitamente mal
nutrito e sottoposto all’inclemenza
del clima (neve, pioggia, freddo o
caldo eccessivo), d) lo stesso giun-
geva talora in ospedale dopo un
viaggio che poteva risultare anche
molto lungo e disagevole. Inoltre
negli ospizi per I’infanzia la fun-
zione puramente alberghiera, gia
presente in misura considerevole
nei ricoveri per adulti, era ulterior-
mente accentuata dal fatto che la
medicina dell’epoca considerava
in genere il bambino un piccolo
uomo (homunculus) non ancora
meritevole di attenzione. L’ infan-
zia infatti tendeva a essere equipa-
rata a uno stato patologico da cui si
guariva spontaneamente una volta

raggiunta I’eta adulta. Di bambini
dunque si dovevano occupare, an-
che nelle strutture ospedaliere, sol-
tanto balie e allevatrici.

Del resto la cultura occidentale
fino alle soglie dell’eta moderna
non mostrd un grande considera-
zione per I’infanzia, nonostante la
valorizzazione apportatole dall’i-
deologia cristiana col culto di Ge-
st Bambino quale intermediario
tra 'uomo e la divinita. I genitori
infatti non manifestavano un vero
investimento affettivo per i figli,
almeno fino alla maggiore eta, so-
prattutto a causa della loro scarsa
speranza di vita al momento della
nascita. Spesso poi i figli di genito-
ri facoltosi venivano precocemen-
te allontanati da casa per essere af-
fidati alle balie che li allevavano
fino a quando, in caso di loro so-
pravvivenza, potevano ormai ado-
lescenti essere riaccolti in fami-
glia. Una nuova sensibilita per
I’infanzia comparve solo alla fine
del rinascimento aumentando
sempre pill nei secoli successivi.
Comparvero in quest’epoca le pri-
me opere che trattavano delle ma-
lattie infantili e della loro cura co-
me il “De arte medica infantium”
(1577) di Ognibene Ferrario, il
“De morbis puerorum” (1583) di
Girolamo Mercuriale e la “Comare
o ricoglitrice” (1595) di Scipion
Mercurio. Nel frattempo sorsero in
varie parti d’Europa altri istituti
destinati al ricovero dell’infanzia
abbandonata: a Napoli nel 1515,
ad Amsterdam nel 1526, a Lione
nel 1533, a Parigi nel 1670. Si co-
minciava allora a chiedere alla me-
dicina un concreto aiuto nella cura
dei bambini infermi e a manifesta-
re apertamente il dolore per la loro
morte, come esemplificato in epo-
ca barocca dal quadro “Humana
fragilitas” (1656) dipinto da Salva-
tor Rosa poco dopo la perdita di un
figlioletto ammalatosi di peste.
Dell’eta giovanile, se non proprio
dell’eta infantile, si occupano nella
medesima epoca anche i libri sul
conforto religioso ai malati e ai
moribondi come 1’operetta del pa-
dre teatino Lorenzo Scupoli “Eser-
cizi per infermi” edita agli inizi del
Seicento.

La Chiesa si era interessata fin
dai primi secoli dell’era cristiana
di assistenza all’infanzia, richia-
mandosi al noto brano del vangelo
di Marco (X, 13-16): “Gli presen-
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tavano dei bambini perché 1i acca-
rezzasse, ma i discepoli 1i sgrida-
vano. Gesu al vedere questo, s’in-
digno e disse loro: ‘Lasciate che i
bambini vengano a me e non glie-
lo impedite, perché a chi ¢ come
loro appartiene il regno di Dio. In
verita vi dico: chi non accoglie il
regno di Dio come un bambino,
non entrera in esso’. E prendendo-
li fra le braccia e ponendo le mani
sopra di loro li benediceva”. Del
resto i padri della Chiesa si erano
occupati in alcune occasioni di
neonatologia e puericultura. Cosi
ad esempio Clemente Alessandri-
no (150-200) aveva sostenuto che
le nutrici dovevano alimentare col
latte il bambino e che la suzione
delle mammelle contribuiva al
mantenimento della lattazione. Lo
stesso autore raccomandava di far
dormire il bambino in letti duri e
piani; consigliava poi la temperan-
za nel cibo, I’esercizio fisico pur-
ché non eccessivo e il bagno pur-
ché a stomaco vuoto. S. Agostino
(354-435) dal canto suo aveva
esortato a somministrare ai figli il
latte umano quale alimento dispo-
sto da Dio per la normale crescita
del bambino.

Durante il Rinascimento conti-
nuarono le iniziative delle istitu-
zioni ecclesiastiche a favore del-
I’infanzia abbandonata, povera e
ammalata; a partire da tale epoca si
distinsero in tale attivita numerosi
santi.

S. Tommaso da Villanova
(1486-1555), arcivescovo di Va-
lencia, favori la creazione in Spa-
gna di ricoveri per bambini e gio-
vani senza famiglia.

S. Antonio Maria Zaccaria
(1502-1539) medico e sacerdote di
Cremona, prestd soccorso e cure
sanitarie ai bambini dei quartieri
piu poveri; fondo inoltre I’ordine
dei Barnabiti che si specializzo
nell’educazione dei giovani.

S. Martino de Porres (1579-
1639) medico e sacerdote peruvia-
no, fondd ospedali e collegi per
bambini abbandonati.

S. Vincent de Paul (1581-1660),
sacerdote francese, fondo la
“Compagnia della Caritd” aperta
anche ai laici di entrambi i sessi,
occupandosi in modo particolare
dell’assistenza a bambini poveri e
orfani.

L attivita di assistenza e cura nei
confronti di bambini malati e ab-

bandonati da parte della Chiesa
Cattolica prosegui in epoca mo-
derna col concorso di figure esem-
plari, salite quasi sempre agli ono-
ri degli altari.

S. Giovanna Antida Thouret
(1765-1826), suora francese, si de-
dico all’assistenza di poveri e ma-
lati, avendo un particolare riguar-
do per I’educazione cristiana e ci-
vile della gioventu.

I Beato Carlo Steeb (1773-
1856), sacerdote tedesco attivo a
Verona, forni la sua opera in diver-
si ospedali civili e militari; si oc-
cupo in particolare di assistenza
agli orfani e di educazione alla
fanciulle.

S. Maddalena di Canossa (1774-
1835), suora veneta, fondo la con-
gregazione delle “Figlie della Ca-
rita” dedita all’assistenza e educa-
zione dell’infanzia, occupandosi
anche dei bambini sordomuti.

Don Ludovico Pavoni (1784-
1849), sacerdote lombardo, fondo
0spizi e oratori per ragazzi, occu-
pandosi in particolare della cura e
istruzione professionale dei sordo-
muti.

S. Vincenza Gerosa (1784-
1847) e S. Bartolomea Capitanio
(1807-1847), suore lombarde, fon-
darono I’Istituto della Carita, dedi-
to alla cura dei malati, interessan-
dosi anche di assistenza agli orfani
e di animazione negli oratori fem-
minili.

S. Giuseppe Benedetto Cottolen-
go (1786-1842), sacerdote pie-
montese, fondo la “Piccola casa
della divina Provvidenza” e si oc-
cupo in particolar modo dell’infan-
zia malata, assistendo in istituto
sordomuti, epilettici, ritardati men-
tali, scrofolosi, rachitici e portatori
delle piu gravi malformazioni.

S. Maria Crocifissa Di Rosa
(1813-1855), suora lombarda,
fondo una congregazione ospitalie-
ra (le “Ancelle della Carita”); si de-
dico anche alla catechesi e all’inse-
gnamento scolastico dei bambini,
soprattutto sordomuti.

Don Luigi Palazzolo (1827-
1886), sacerdote lombardo, fondo
ricoveri, convalescenziari e scuole
di lavoro per I’infanzia derelitta.

I Beato Giacomo Cusmano
(1834-1888), medico e sacerdote
siciliano, si occupo della assisten-
za e cura di ragazzi diseredati ed
emarginati.

Il Beato Luigi Guanella (1842-

1915), sacerdote lombardo, fondo
un istituto per 1’assistenza a fan-
ciulli poveri e malati, occupandosi
in particolar modo dei minorati
psichici.

S. Filippo Smaldone (1848-
1923), sacerdote campano, si oc-
cupo della cura e del recupero dei
giovani sordomuti.

S. Francesca Saverio Cabrini
(1850-1917), suora lombarda, si
interesso all’assistenza all’infanzia
soprattutto tra gli emigranti euro-
pei negli Stati Uniti gestendo ospe-
dali, orfanotrofi, asili e educandati.

S. Giovanni Calabria (1873-
1954), sacerdote veneto, si occupo
della assistenza, cura e formazione
professionale dei fanciulli abban-
donati.

La Beata Maria Ludovica De
Angelis (1880-1962), suora abruz-
zese attiva in Argentina, sviluppo
I’assistenza ospedaliera per I’in-
fanzia malata. In particolare riorga-
nizzo 1’ospedale dei bambini di La
Plata trasformandolo in un moder-
no centro sanitario; cred poi il So-
larium di Punta Mogotes, sul Mar
de La Plata, destinato ai bambini
gracili, rachitici e tubercolotici.

Il Beato Luigi Monza (1898-
1954), sacerdote lombardo, fondo
I’associazione “La Nostra Fami-
glia” dedicandosi alla cura dell’in-
fanzia disabile; in particolare cred
istituti di tipo medico-psico-peda-
gogico per la riabilitazione e edu-
cazione dei bambini con danni sia
neurologici sia psichici.

La Beata Teresa di Calcutta
(1910-1997), suora iugoslava atti-
va in India, si dedico all’assistenza
di bambini abbandonati e malnu-
triti; si occup0 anche della cura di
bambini storpi e ritardati mentali.

A partire dal XIX secolo, paral-
lelamente al progressivo affermar-
si della pediatria come disciplina
medica autonoma, cominciarono a
essere istituiti nei principali stati
europei (a Parigi nel 1802, a San
Pietroburgo nel 1834, a Vienna nel
1837, a Berlino nel 1843, a Londra
nel 1852) dei luoghi di cura, sia di
tipo residenziale sia ambulatoriale,
dedicati esclusivamente alle pato-
logie dell’infanzia. Oltre agli ospe-
dali pediatrici pubblici sorsero nel-
lo stesso periodo per i piccoli pa-
zienti alcuni ospedali e reparti
ospedalieri gestiti da religiosi. Per
quanto riguarda il territorio italia-
no, si puo ricordare la fondazione
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nel 1869 dell’ospedale del Bambi-
no Gesu, su iniziativa della du-
chessa Salviati e col concorso di
altre nobili famiglie romane. Tale
struttura sanitaria, affidata per la
parte infermieristica alle Figlie
della Carita di S. Vincenzo de’
Paoli, continuo la sua attivita an-
che dopo il passaggio di Roma dal-
lo Stato della Chiesa al Regno d’I-
talia. L’ ospedale, trasferito succes-
sivamente dalla primitiva sede sul-
la riva sinistra del Tevere al colle
del Granicolo, passo nel 1926 sot-
to il diretto controllo della Santa
Sede e si sviluppo ulteriormente
nella seconda meta del Novecento
fino a diventare un moderno centro
clinico altamente specializzato
nella cura di tutte le manifestazio-
ni patologiche dell’infanzia. Si
possono citare inoltre sempre in
Italia le sezioni pediatriche e neu-
ropsichiatriche infantili dei policli-
nici universitari sorti negli ultimi
decenni a opera di enti ecclesiasti-
ci come quelli dell’Universita Cat-
tolica di Roma, del Campus Bio-
medico di Roma e dell’Istituto San
Raffaele di Milano.

Con la gestione di siffatte strut-
ture ospedaliere, oltre che con la
molteplice e diversificata attivita

sanitaria di congregazioni religio-
se attive in ogni parte del mondo,
la Chiesa Cattolica conferma cosi
ancora oggi la sua millenaria voca-
zione a curare e assistere con parti-
colare predilezione i piu piccoli
rappresentanti dell’umanita soffe-
rente.

Prof. MASSIMO ALIVERTI
Professore di Storia della Medicina

e della Psichiatria presso I’ Universita
di Milano-Bicocca

Italia
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4. Testimonianza dei Santi che hanno consacrato
la loro vita alla cura dei bambini malati

Della innumerevole galleria dei
santi della carita, alcuni gia dichia-
rati beati, mentre altri, e sono la
maggioranza, rimasti dei “militi
ignoti”” dell’amore evangelico per i
piccoli, noi siamo qui a rendere te-
stimonianza a don Carlo Gnocchi,
apostolo del dolore innocente'.

11 bambino al centro

Don Gnocchi,“padre dei mutila-
tini”, “apostolo degli orfani di
guerra”,“angelo dei bimbi”:sono
alcuni appellativi universalmente
attribuiti a don Carlo. E non a caso.
A proposito dei bambini infatti,
scrive nel suo testamento che “altri
potra servirli meglio ch’ io non ab-
bia saputo e potuto fare, nessun al-
tro, forse, amarli piu ch’io non ab-
bia fatto™. Il rapporto con I’infan-
zia ¢ sempre stato per lui decisivo,
in una sorta di affascinazione:
“Poche cose al mondo sono belle e
piu care del fanciullo. Se il mondo
ne fosse privo ci parrebbe troppo
oscuro’™.

Ha incontrato i bambini in San
Pietro in Sala da curato e ha gioca-
to con loro come uno di loro. Li ha
“incrociati” al Gonzaga, durante il
suo apostolato tra gli studenti, e li
ha aiutati a crescere partecipando
alle loro attivita, soprattutto estive.
Durante la guerra, I’incontro con
I’infanzia abbandonata e disastrata
¢li ha rivelato la sua vocazione pil
vera: “Quanti ne ho visti, di bimbi,
nel mio triste pellegrinaggio di
guerra. Tragico fiore sulle macerie
sconvolte e insanguinate d’Europa,
pallida luce di sorriso sulla fosca
agonia di un mondo! Poveri bimbi
di guerra! Chi, come me, 1i ha visti
in Albania, in Grecia, in Montene-
gro, in Croazia, in Polonia, in
Ucraina, in Russia, a torme scom-
poste, macilenti, randagi, stecchiti
nella fame e nella morte, non riu-

scira mai pil a trarsene dagli occhi
e dal cuore I'immagine funerea e
conturbante™™.

Da quel momento il servizio al-
I’infanzia sofferente costituira il
senso stesso della sua vita.

Tornato dalla guerra scrivera al
suo arcivescovo: “Mi sono dato e
mi do tuttora alla carita verso i re-
duci di guerra, i mutilati, gli orfani
ed ora i bambini mutilati della
guerra sempre per un superiore ed
obbligante vincolo contratto con
quelli che hanno fatto la guerra e
ne portano duramente le conse-
guenze. Perché, eminenza, era
molto facile e qualche volta bril-
lante dire ai soldati ‘fate il vostro
dovere, in nome di Dio e la divina
Provvidenza non vi abbandonera’.
Ma ora quelle promesse mi impe-
gnano, come una cambiale firmata
dinanzi a Dio. Ed io cerco di pa-
garla come posso ad Arosio: con i
miei invalidi, con gli orfani dei
miei soldati e con i mutilatini di
guerra’™.

L’intera Opera di carita ¢ inizia-
ta “con” e “per” loro. “Se la carita
¢ una lotta per la vita come non
guardare di preferenza i piccoli
senza affetto o per qualsiasi moti-
vo sofferenti, mutilati, disabili o
abbandonati? . Cosl scrisse e cosi
nasce la Fondazione. Perché
“Ogni bambino che soffre ¢ dun-
que come una piccola reliquia pre-
ziosa della redenzione cristiana,
che si attua e rinnova nel tempo,
degna di essere onorata e quasi ve-
nerata...

Noi dobbiamo vedere non sol-
tanto un piccolo umano redentore
con Cristo ed in Cristo, ma un in-
tercessore ed un mediatore di gra-
zia, in forza dell’irresistibile po-
tenza di placazione e di impetra-
zione che il dolore innocente ha
sul cuore di Dio’. L’infanzia come
‘luogo’ privilegiato della pacifica-
zione tra Dio e 'uomo e I’'uomo

con i propri simili: ‘Nel fanciullo
si riconciliava e rinasceva la vita
infranta dalla guerra’’®.

Don Gnocchi ¢ partito come
educatore ed ¢ finito come riabili-
tatore, non a caso. Tutti grandi san-
ti della carita come don Bosco, don
Orione, don Guanella, il beato Pa-
lazzolo e tanti altri sono stati in-
nanzitutto degli educatori, che
hanno declinato questa loro pas-
sione educativa nei diversi campi
dell’azione concreta, ma sempre a
partire dalla coinvolgente e scon-
certante esperienza del dolore dei
bambini, a cui hanno cercato di da-
re delle risposte, dove & stato pos-
sibile, e 1a dove le riposte non c’e-
rano, se li sono assunti in carico
come figli.

11 tragico “‘evento”

Ancora oggi I’'infanzia mondiale
¢ martoriata da molteplici violen-
ze: “bambini di guerra” dissemina-
ti in tutti 1 continenti, vittime della
fame, della guerra, della carestie,
della stupidita o dell’egoismo
umano. Bambini-soldato costretti
a uccidere o abusati come degli
oggetti per il capriccio dei ricchi.
Situazioni disperate, alle quali
perd la “carita della specie’e il
senso di responsabilita personale
possono far fronte con incisivita e
anche con una certa possibilita di
riuscita. C’¢ invece un dolore, se
cosl si puo dire, ancora piu “inno-
cente” degli altri, che chiama in
causa direttamente il mistero di
Dio e della creazione: quello del-
I’handicap congenito del bambino
o della malattia acquisita senza
colpa umana, che ¢ stato il tormen-
toso quesito di don Gnocchi quan-
do si ¢ trovato di fronte, dopo i mu-
tilatini, anche i poliomielitici e, via
via, anche tutto il rosario di quelle
altre sofferenze che appaiono sen-
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za ragione, senza colpa, senza sen-
so. Un problema ancora oggi di-
battutissimo per il suo perenne
“scandalo” per la coscienza dei
credenti e non.

Infatti, secondo I’Organizzazio-
ne Mondiale della Sanita (OMS),
il 5% dei bambini che nascono, ha
un handicap; il che significa 8.000
bambini ogni giorno, 3 milioni
ogni anno. Per quanto riguarda poi
I’Italia, sempre secondo le stime
dell’OMS, si possono quantificare
in diversi milioni le persone che
presentano situazioni di disabilita
e di handicap, molti dei quali bam-
bini, cosi che una famiglia su dieci
conosce I’angoscia di avere in sé
un membro “diverso”. Un dato sta-

tistico che gia di per sé fariflettere,
ma che rimane pur sempre una ci-
fra, emotivamente distante da noi.
E neppure ci ¢ di grande consola-
zione sapere che un determinato
evento avverso capita una volta
ogni mille nascite o una volta ogni
centomila. Per coloro che vi sono
coinvolti, pazienti e familiari,
quell’evento & I’*“evento”. Evento
che sconvolge la vita dei singoli,
coinvolge le famiglie e interpella
le comunita. Evento che interroga
a fondo la scienza e la ragione, ma
soprattutto il cuore. Davanti al
bambino malato o handicappato,
la ragione si arresta e la scienza,
nonostante la sua pretesa di onni-
potenza tecnologica, non puo dirci
nulla dello scopo sotteso al mani-
festarsi di questo dramma, perché
la scienza non conosce le categorie
di fine e di senso. Essa pu0 spiega-
re al massimo le cause della malat-
tia e dell’handicap, il “‘come mai”,

e sperabilmente potra essere in
grado presto di debellarne le cau-
se, ma mai dirci il senso che puo
avere il dolore. Quello dei bambini
poi: meno che meno. Gia Dostoev-
skij, nei Fratelli Karamazov, eleva
un grido di protesta contro qualun-
que giustificazione della sofferen-
za dei bambini con queste parole
messe in bocca al personaggio
Ivan: “Se tutti devono soffrire per
comprare con la sofferenza 1’ar-
monia eterna, che c’entrano qui i
bambini? Rispondimi, per favore.
E del tutto incomprensibile il moti-
vo per cui dovrebbero soffrire an-
che loro e perché tocchi pure a lo-
ro comprare 1’armonia con la sof-
ferenza’™.

Si fanno avanti allora le “ragioni
del cuore”, come diceva Pascal.
Ragioni che non sono meno vere e
meno importanti di quelle dell’in-
telletto e che, attraverso i gesti e le
parole della vita concreta, “rendo-
no giustizia” al dolore innocente
facendoci vedere come anche il
negativo, come la malattia e I’han-
dicap, possono rivelarci molto sul
nostro essere uomini e farci intra-
vedere qualcosa di Dio.

11 “profondo problema”
di don Gnocchi

Don Carlo Gnocchi si ¢ interro-
gato a fondo su questo mistero. In-
fatti nella sua ultima opera-testa-
mento spirituale scritto sul letto di
morte ‘“‘Pedagogia del dolore inno-
cente” del 1956 cosi esordisce:
“Molti e profondi sono i problemi
che il dolore pone alla mente uma-
na, anche se illuminata e guidata
dalla fede; ma uno certamente tra i
piu delicati e conturbanti & costi-
tuito dalla apparente capricciosita
nella sua distribuzione tra gli uo-
mini”".

Dentro queste poche righe ¢
contemplato il dramma umano per
eccellenza: il senso del dolore e la
sua apparente iniqua distribuzione.

Il dolore infatti costituisce per
noi il problema dei problemi, so-
prattutto quando € innocente, tanto
che, proprio per far fronte al suo
enigma, 'umanitda ha inventato
miti, elaborato filosofie, costruito
istituzioni, scoperto la scienza e
fondato le religioni. Porsi la do-
manda del perché si soffre e del
perché si deve morire, e cercare di

trovare una risposta ¢ quanto di pitt
umano ci sia, perché spinge chi in-
terroga a modificare il nudo dato
di realta facendo crescere tutti in
civilta. Tuttavia il mistero rimane,
e le teodicee che si sono succedu-
te nei millenni nel tentativo di di-
fendere Dio e spiegare il male pre-
sente nella storia si sono rivelati
insufficienti. Come per Sisifo,
ogni tentativo di spiegazione che
I’essere umano si ¢ dato al grande
quesito del dolore si ¢ rivelato un
masso che gli ¢ rotolato addosso
rendendo pill cupo I’enigma e pil
insopportabile il peso del silenzio.

Dolore e colpa

Molti, come gli amici di Giobbe
e i tragici greci, hanno creduto di
trovare una risposta al quesito le-
gando il dolore alla colpa e impu-
tando il male al castigo. Anche
questo tentativo di spiegazione
pero incappa nella contraddizione
sollevata dalla dura constatazione
dell’iniqua sofferenza nei fanciulli
e nei giusti, come ci ricorda don
Carlo: “Tipico e pil conturbante di
tutti ¢ il caso dei bambini che sof-
frono”, per cui “io credo che,
quando si arriva a comprendere il
significato del dolore dei bimbi, si
ha in mano la chiave per compren-
dere ogni dolore umano e chi rie-
sce a sublimare la sofferenza degli
innocenti ¢ in grado di consolare la
pena di ogni uomo percosso e umi-
liato dal dolore™"'.

Si impone quindi la ricerca di
un’altra strada per affrontare in
modo sensato il problema e per
cercare in qualche modo di viverlo
da uomini.

L’umanita come unita vivente

L’uomo ¢ essenzialmente un es-
sere in relazione con gli altri che
vive nel tempo e si perpetua nella
continuita della specie. Senza la
relazione & inchiodato alla sua so-
litudine che lo condannerebbe a un
mortale ripiegamento su di sé e al-
I’abbandono da parte degli altri. In
una parola, la realizzazione del-
I’'uomo passa attraverso i gesti ri-
conoscenti e la parola buona di al-
tr1 uomini, che “attraversando” la
sua intera esistenza lo fanno vive-
re, sperare, amare e desiderare che
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questa pienezza di vita ormai spe-
rimentata possa durare per sempre
e possa valere per tutti. L 'uomo at-
tende cosi la salvezza. Una salvez-
za che non ¢ solamente un fatto
personale, perché, ci ricorda don
Gnocchi, “tutta la vita & solidale...
I’umanita forma un’unita vivente,
solidamente stretta in un solo e
identico destino, compartecipe del
bene e del male di ciascuno dei
suoi membri; un corpo mistico che
segue le stessi leggi del copro fisi-
co, dove la salute e la malattia, il
benessere e il malessere, la vita e la
morte sono comuni a tutte le mem-
bra”".

La proposta cristiana
a un mistero che permane

11 Dio di Abramo, di Isacco e di
Giacobbe, il Dio dei viventi, ha
preso I’iniziativa e si ¢ fatto uomo.
Come ¢ nel suo stile, lo ha fatto
senza clamori né apologetiche teo-
fanie. Si ¢ calato nella storia con
tanta discrezione da sembrare as-
sente o lontano, per molti persino
inesistente. Non ha scelto la strada
della potenza per dirsi e per rive-
larci qualcosa di noi stessi e del
nostro faticoso cammino nel tem-
po. Non ha invaso 1’uomo né for-
zato la creazione, che ha conse-
gnato alla nostra completa respon-
sabilita, dolore compreso. Ha in-
vece seguito, con rispetto e con te-
nerezza, in tutto e per tutto, la stra-
da dell’uomo facendosi carne, san-
gue e parola. Cosi agendo ha stabi-
lito un’alleanza inscindibile con
I’umanita di tutti i tempi e ha lega-
to per sempre il nostro destino al
suo in una sorprendente, inattesa e
vertiginosa vicinanza. Come me-
moria di questo suo perenne darsi
che nulla chiede in contraccambio,
ci ha lasciato il suo stesso corpo.
La sua “risposta” al male del mon-
do e al dolore dell’uomo ¢ stata
quanto di piu “carnale” si potesse
immaginare. Questo Dio il dolore
innocente non ha voluto spiegarlo,
lo ha molto concretamente assunto
su di sé e ne ha fatto intravedere le
potenzialita redentive, quasi una
sorta di ricreazione del mondo al
modo di come lo aveva sempre so-
gnato fin dal principio: “Ecco, io
faccio nuove tutte le cose”". Nella
vita e nella morte in croce di Gesu
di Nazaret, storicissimo € umanis-

simo uomo che si ¢ dato totalmen-
te per amore, il dolore inferto agli
altri segnala una colpa e rimanda a
un giudizio, mentre il dolore inno-
cente apre nuove vie di compren-
sione della realta e nuovi modi di
trasformazione della medesima,
secondo il cuore di Dio.

Il concetto redentivo del dolore
secondo don Gnocchi

E il concetto redentivo del dolo-
re che don Gnocchi cosi sintetizza
parlando dei mutilatini: “In ogni
bambino sofferente, noi dobbiamo
vedere, non solo I’uomo precoce-
mente chiamato a partecipare al-
I’umana solidarieta nel dolore, se-
condo la funesta legge di Adamo,
ma un piccolo agnello che purifica
e redime, secondo I’amorosa legge
di Cristo, un vivente sacrificio del-
I’umanita innocente per I’umanita
peccatrice”".

Certamente anche cosi il dolore
rimane un mistero, quasi che Dio
se lo fosse riservato per sé. Ma nel-
I’amore vissuto e nella prossimita
condivisa, che I’Incarnazione tan-
gibilmente esprime e compiuta-
mente riassume, I’enigma del do-
lore, soprattutto quello degli inno-
centi, diviene un “‘segreto che vie-
ne condiviso”” con I’uomo e con-
segnato alla fede. Con la vicenda
umana di Gesu, Dio parla, in tutto
e per tutto, il linguaggio dell’uomo
cosi che I’'uomo puo comprendere
qualcosa del mistero di Dio.

La pedagogia del dolore

Se ci collochiamo da questo
punto di vista, il dolore, anche
quello innocente, forse scema nel
suo potere di scandalo e la morte
stessa perde quel suo pungiglione
maligno che avvelena la vita. Il do-
lore poi ha una sua pedagogia, se-
gue una sua logica intrinseca che
induce alla fraternita. Non & forse
vero che la prossimita con i poveri,
gli abbandonati e gli esclusi ci fa
scoprire cio che ¢ essenziale nella
vita, aiutandoci a ordinare le cose e
a fare le scelte secondo precisi cri-
teri di priorita? Dar da mangiare a
chi e affamato, sostenere chi & am-
malato, riabilitare chi ¢ svantag-
giato, aiutare chi & senza casa e
senza lavoro, stare a fianco a chi &

solo, non ci educa a usare dei beni
della terra per vivere e non vice-
versa, e non ci costringe a porre al
centro la persona e non invece gli
averi? Il contatto con I’emargina-
zione nelle sue molteplici forme
non ci fa vedere con evidenza una
verita semplicissima ma che spes-
so dimentichiamo: che nessuno
basta e se stesso e che le ricchezze
del pianeta vanno condivise, se
non vogliamo farci perennemente
la guerra fino al suicidio? Chi va a
visitare i carcerati sperimenta qua-
si fisicamente 1’angoscia della col-
pa e il peso della responsabilita,
ma scopre anche la dimensione
della misericordia e trova le ragio-
ni del perdono. Solo chi ha tenuto
per mano un malato terminale e lo
ha accompagnato fino all’ultimo
respiro sa che, morendo cosl, ci si
pud abbandonare fiduciosi anche
alla fine, che assume piu le sem-
bianze di un trapasso che di un an-
nientamento: la Pasqua, nel lin-
guaggio biblico. L’angoscia della
morte ¢ cosl vinta dalla speranza e
dall’amore. Se analizziamo bene la
storia troviamo sempre il dolore
all’origine di questa progressiva
umanizzazione della terra, sia co-
me causa, per aver richiamato o
costretto all’assunzione di respon-
sabilita di tutti per tutti, sia come
effetto, per poter meglio essere
combattuto e vinto. Per un arcano
mistero il dolore, tanto pil se inno-
cente, spinge a promuovere la vita
in tutte le sue forme. E quello che
don Carlo Gnocchi lapidariamente
afferma a chiusura di Pedagogia
del dolore innocente:

“Maestro — domandarono i di-
scepoli alla vista del cieco nato —
chi ha colpa della sua cecita? Lui o
i suoi genitori?”. “Non ¢ colpa sua
né dei suoi genitori — rispose Gesll
ridonandogli miracolosamente la
vista — ma ¢ perché si manifestino
in lui le opere di Dio” (Gv 9,1).

Il dolore degli innocenti, nella
misteriosa economia cristiana, €
anche per la manifestazione delle
opere di Dio e di quelle dell’uomo:
opere di scienza, di pieta, di amore
e di carita.

Nella misteriosa economia del
cristianesimo, il dolore degli inno-
centi ¢ dunque permesso perché
siano manifeste le opere di Dio e
quelle degli uomini:

“I’amoroso e inesausto trava-
glio della scienza;
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le opere multiformi dell’umana
solidarieta;

i prodigi della carita sopranna-
turale™'.

Grazie al dolore, si attua un rin-
novamento continuo della storia
che si approssima al suo compi-
mento in quella realta ultima che
chiamiamo Dio.

L’attualita di don Gnocchi

I1 servo di Dio, Don Carlo
Gnocchi, il dolore non lo aveva os-
servato da fuori, da spettatore neu-
trale, ma lo aveva “attraversato”,
da uomo, fino in fondo. Orfano di

chi ¢ stato proprio questo: combat-
tere il dolore usando tutti i mezzi
che la ragione, la scienza e la pieta
suggeriscono, senza tirarsi mai in-
dietro e collocando la sofferenza
dentro I’agire redentivo del Cristo:
“la cura degli ammalati, le arti del-
la medicina, la carita verso i soffe-
renti, la lotta contro tutte le cause
dell’'umana sofferenza sono una
vera e continua redenzione mate-
riale che fa parte della redenzione
totale di Cristo e di essa ha tutto
I’impegno e la dignita”"”. Un pren-
dersi cura che interviene sul corpo
e sullo spirito in vista di una vera e
propria restaurazione della perso-
na umana finalizzata a “recuperare

padre a soli sei anni, sperimento la
morte dei due fratelli in tenera eta.
Poi la gia accennata tragica ritirata
di Russia nel 1943, con il “voto”,
fatto davanti ai compagni massa-
crati e congelati, di farsi carico dei
loro figli. Voto che si trasformo
presto nella “cambiale firmata da-
vanti a Dio” che onoro con il se-
guito della sua vita e con I’istitu-
zione della sua Opera. A oltre 50
anni dalla sua morte, quella pro-
messa mantenuta si ¢ fatta profezia
e don Carlo continua nella Fonda-
zione che porta il suo nome, rami-
ficata in tutto il Paese e che si af-
faccia anche su quelle aree del
mondo dove la sofferenza degli ul-
timi non trova né ascolto né rispo-
sta. Perché il carisma di don Gnoc-

e intensificare la vita che non c’¢,
ma ci potrebbe essere”® di ogni
uomo: tratto distintivo questo del
suo agire, consegnato come testa-
mento ai continuatori della sua
Opera.

La lotta contro il dolore
come una nuova paternita

Le ideologie totalitarie, le so-
cieta violente, le tecnologie disu-
mane che hanno contrassegnato il
XX secolo, splendido e terribile
insieme, sono state spesso il frutto
di un delirio di onnipotenza che ha
preteso di rimuovere il dolore, ha
tentato prometeicamente di can-
cellare 1l limite, ha cercato di oc-

cultare in tutti i modi la finitudine.
Anche la sorte di questo pianeta,
consegnata alla responsabilita
dell’uomo, ¢ sospesa sul tenuissi-
mo filo del dialogo tra generazio-
ni, sessi e razze diverse, perché la
sua conservazione e la felicita dei
suoi abitanti & oggi pill che mai le-
gata alla solidarieta tra gli uomini
e consegnata alla divina compas-
sione.

Sotto ogni cielo, a tutte le latitu-
dini del pianeta, in ogni stagione e
istante della vita umana, chi cura e
si prende cura di qualsiasi soffe-
renza, a partire dai bambini che so-
no l'icona stessa della fragilita e
dell’innocenza, realizza e parteci-
pa ad una prodigiosa paternita spi-
rituale, perché, come ha scritto don
Gnocchi: “La lotta e la vittoria
contro il dolore & una seconda ge-
nerazione, non meno grande e do-
lorosa della prima e che chi riesce
a ridonare a un bimbo la sanita,
I’integrita, la serenita della vita,
non ¢ meno padre di colui che, alla
vita stessa, lo ha chiamato per la
prima volta”".

E lo stesso “sguardo” di Gesu
sui bambini che i discepoli vole-
vano allontanare e che il Cristo in-
vece mette al centro “che a chi ¢
come loro appartiene il regno di
Dio. In verita vi dico: chi non ac-
coglie il regno di Dio come un
bambino, non vi entrera”®. E an-
cora nel vangelo di Matteo, nel de-
scrivere il giudizio finale, dopo
aver elencato le opere di carita,
concludeva “Ogni volta che avete
fatto queste cose a uno solo di
questi miei fratelli piu piccoli, I’a-
vete fatto a me™'.

Una paternita istituzionale:
la Fondazione Don Gnocchi

Oggi questa paternita del servi-
zio ai bambini e ai sofferenti conti-
nua nell’Opera di carita che don
Gnocchi ha iniziato sulle ali del
Sogno* quasi sessanta anni or sono
e che ora porta il suo nome. La
Fondazione Don Gnocchi conti-
nua questa interminabile lotta con-
tro il dolore e ogni forma di soffe-
renza attraverso servizi efficaci
che abbracciano tutto 1’arco della
vita umana, dalla culla alla tomba,
erogati dai suoi 29 Centri sparsi su
9 regioni italiane e in alcuni Paesi
poveri del pianeta®. Cura e riabili-
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tazione per tutti coloro che sono
afflitti da una disabilita congenita
0 acquisita, per bambini in diffi-
colta di crescita per i pitt diversi
motivi, anziani prevalentemente
non autosufficienti che non sanno
dove finire 1 propri giorni, malati
in stato vegetativo persistente o in
fase terminale che hanno necessita
di accompagnamento. Una pater-
nita diventata istituzionale per me-
glio coniugare scienza e carita, per
condividere il dolore* mediante
atti terapeutici che sappiano attiva-
re nel paziente tutte le potenzialita
di vita®, per affrontare adeguata-
mente le sfide di una solidarieta
globalizzata, della ricostruzione
morale della nostra societa, dell’u-
manizzazione della scienza e del-
I’uso corretto della tecnica®, strin-
gendo in un unico abbraccio I’inte-
ra umanita nei suoi piccoli, memo-
ri delle parole di don Gnocchi: “La
nostra attitudine interna ed esterna
di fronte a un bambino che soffre
per invalidita, per deficienza, per
mutilazione, per poverta, per ma-
lattia, per ignoranza, per abbando-
no e per qualsiasi altra causa, deve
essere dominata anzitutto da un
profondo senso di rispetto, di ve-
nerazione; direi quasi, di culto”.

L’impegno di continuare questo
lascito del fondatore ¢ affidata agli
amis della sua baracca®, cioe a
tutti coloro che, dentro e fuori la
Fondazione Don Gnocchi, hanno a
cuore la sorte dell’'uomo fatto a
immagine di Dio.

ALLEGATON. 1
DON CARLO GNOCCHI

Note biografiche

L’infanzia

Carlo Gnocchi, terzogenito di
Enrico Gnocchi, marmista, e Cle-
mentina Pasta, sarta, nasce a San
Colombano al Lambro, presso Lo-
di, il 25 ottobre 1902. Rimasto or-
fano del padre all’eta di cinque an-
ni, si trasferisce a Milano con la
madre e i due fratelli, Mario e An-
drea, che di li a poco moriranno di
tubercolosi. Seminarista alla scuo-
la del cardinale Andrea Ferrari, nel
1925 viene ordinato sacerdote dal-
I’ Arcivescovo di Milano, Eugenio
Tosi. Celebrera la sua prima Messa

il 6 giugno a Montesiro, il paesino
della Brianza dove viveva la zia,
dove tornava spesso nei periodi di
vacanza e dove, fin da piccolo,
aveva trascorso lunghi periodi di
convalescenza, lui di salute cosi
cagionevole.

Assistente e educatore

Il primo impegno apostolico del
giovane don Carlo ¢ quello di assi-
stente d’oratorio: prima a Cernu-
sco sul Naviglio, poi, dopo solo un
anno, nella popolosa parrocchia di
San Pietro in Sala, a Milano. Rac-
coglie stima, consensi e affetto tra
la gente tanto che la fama delle sue
doti di ottimo educatore giunge fi-
no in Arcivescovado: nel 1936 il
Cardinale Ildefonso Schuster lo
nomina direttore spirituale di una
delle scuole piu prestigiose di Mi-
lano: I’Istituto Gonzaga dei Fratel-
li delle Scuole Cristiane. In questo
periodo studia intensamente e scri-
ve brevi saggi di pedagogia.

La guerra

Sul finire degli anni Trenta,
sempre il Cardinale Schuster gli
affida l’incarico dell’assistenza
spirituale degli universitari della
Seconda Legione di Milano, com-
prendente in buona parte studenti
dell’Universita Cattolica e molti
ex allievi del Gonzaga. Nel 1940
I’Italia entra in guerra e molti gio-
vani studenti vengono chiamati al
fronte. Don Carlo, coerente alla
tensione educativa che lo vuole
sempre presente con i suoi giovani
anche nel pericolo, si arruola come
cappellano volontario nel batta-
glione “Val Tagliamento™ degli al-
pini, destinazione il fronte greco
albanese.

La campagna di Russia

Terminata la campagna nei Bal-
cani, dopo un breve intervallo a
Milano, nel 42 don Carlo riparte
per il fronte, questa volta in Rus-
sia, con gli alpini della Tridentina.
Nel gennaio del "43 inizia la dram-
matica ritirata del contingente ita-
liano: don Carlo, caduto stremato
ai margini della pista dove passava
la fiumana dei soldati, viene mira-
colosamente raccolto su una slitta
e salvato. E proprio in questa tragi-
ca esperienza che, assistendo gli
alpini feriti e morenti e raccoglien-
done le ultime volonta, matura in
lui I’idea di realizzare una grande

opera di carita che trovera compi-
mento, dopo la guerra, nella Fon-
dazione Pro Juventute.Ritornato in
Italia nel 1943, don Carlo inizia il
suo pietoso pellegrinaggio, attra-
verso le vallate alpine, alla ricerca
dei familiari dei caduti per dare lo-
ro un conforto morale e materiale.
In questo stesso periodo aiuta mol-
ti partigiani e politici a fuggire in
Svizzera, rischiando in prima per-
sona la vita: lui stesso viene arre-
stato dalle SS con la grave accusa
di spionaggio e di attivita contro il
regime.

Gli orfani e i mutilatini

A partire dal 1945 comincia a
prendere forma concreta quel pro-
getto di aiuto ai sofferenti appena
abbozzato negli anni della guerra:
viene nominato direttore dell’Isti-
tuto Grandi Invalidi di Arosio e ac-
coglie i primi orfani di guerra e i
bambini mutilati. Inizia cosi 1’ope-
ra che lo portera a guadagnare sul
campo il titolo pill meritorio di
“padre dei mutilatini”. Ben presto
la struttura di Arosio si rivelera in-
sufficiente ad accogliere i piccoli
ospiti le cui richieste di ammissio-
ne arrivano da tutta Italia; ma,
quando la necessita si fa impellen-
te, ecco intervenire la Provviden-
za. Nel 1947, gli viene concessa in
affitto, a una cifra simbolica, una
grande casa a Cassano Magnago,
nel varesotto.

La Pro Infanzia Mutilata

Nel 1949 1’Opera di don Gnoc-
chi ottiene un primo riconosci-
mento ufficiale: la “Federazione
Pro Infanzia Mutilata”, da lui fon-
data I’anno prima per meglio coor-
dinare gli interventi assistenziali
nei confronti delle piccole vittime
della guerra, viene riconosciuta uf-
ficialmente con Decreto del Presi-
dente della Repubblica.

Nello stesso anno, il Capo del
Governo, Alcide De Gasperi, pro-
muove don Carlo consulente della
Presidenza del Consiglio per il
problema dei mutilatini di guerra.
Da questo momento uno dopo 1’al-
tro, aprono nuovi collegi: Parma
(1949), Pessano (1949), Torino
(1950), Inverigo (1950), Roma
(1950), Salerno (1950), Pozzolati-
co (1951).

La Fondazione Pro Juventute
Nel 1951 la Federazione Pro In-
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fanzia Mutilata viene sciolta e tutti
i beni e le attivita vengono attribui-
ti al nuovo soggetto giuridico crea-
to da don Gnocchi: la Fondazione
Pro Juventute, riconosciuta con
Decreto del Presidente della Re-
pubblica I’11 febbraio 1952.

Nel 1955 don Carlo lancia la
sua ultima grande sfida: si tratta di
costruire un moderno Centro che
costituisca la sintesi della sua me-
todologia riabilitativa. Nel settem-
bre dello stesso anno, alla presen-
za del Capo dello Stato, Giovanni
Gronchi, viene posata la prima
pietra della nuova struttura, nei
pressi dello stadio di San Siro, a
Milano.

L’addio a un “santo”

Don Carlo, minato da una ma-
lattia incurabile, non riuscira a ve-
dere completata 1’opera nella qua-
le aveva investito le maggiori
energie: il 28 febbraio 1956, la
morte lo raggiungera prematura-
mente presso la Columbus, una
clinica di Milano dove era da tem-
po ricoverato per una grave forma
di tumore.

I funerali furono grandiosi per
partecipazione € commozione:
quattro alpini a sorreggere la bara,
altri a portare sulle spalle i piccoli
mutilatini in lacrime.

Poi la commozione degli amici e
conoscenti, centomila persone a
gremire il Duomo e la piazza e I’in-
tera citta di Milano listata a lutto.
Cosi il 1° marzo ’56 I’arcivescovo

Montini — poi Papa Paolo VI — ce-
lebrava i funerali di don Carlo.

Tutti i testimoni ricordano che
correva per la cattedrale una specie
di parola d’ordine: “Era un santo, ¢
morto un santo”’. Durante il rito, fu
portato al microfono un bambino.
Disse: “Prima ti dicevo: ciao don
Carlo. Adesso ti dico: ciao, san
Carlo”. Ci fu un’ovazione.

L’ultimo dono

L ultimo suo gesto profetico ¢ la
donazione delle cornee a due ra-
gazzi non vedenti — Silvio Cola-
grande e Amabile Battistello —
quando in Italia il trapianto di or-
gani non era ancora disciplinato da
apposite leggi. Il doppio interven-
to, eseguito dal prof. Cesare Ga-
leazzi, riusci perfettamente. La ge-
nerosita di don Carlo anche in pun-
to di morte e I’enorme impatto che
il trapianto ebbe sull’opinione
pubblica impressero un’accelera-
zione decisiva al dibattito. Tant’e
che nel giro di poche settimane
venne varata una legge ad hoc.

La causa di beatificazione

Trent’anni dopo la sua morte, il
cardinale Carlo Maria Martini isti-
tuira il Processo di Beatificazione.
La fase diocesana, avviata nell’87,
si ¢ conclusa nel *91. Il Processo ¢
ora in fase di svolgimento alla
Congregazione delle Cause dei
Santi, a Roma.

Il 20 dicembre 2002 il Papa lo
ha dichiarato venerabile.

ALLEGATO N. 2.
LA FONDAZIONE
DON GNOCCHI

La storia

1l sogno

“Sogno, dopo la guerra, di po-
termi dedicare a un’opera di Ca-
rita, quale che sia, o meglio quale
Dio me la vorra indicare. Desidero
e prego dal Signore una cosa sola:
servire per tutta la vita i suoi pove-
ri. Ecco la mia ‘carriera’... Pur-
troppo non so se di questa grande
grazia sono degno, perché si tratta
di un privilegio”. Dalla drammati-
ca esperienza della guerra, vissuta
soprattutto nella tragica ritirata di
Russia come cappellano militare,

matura la missione a cui don Carlo
Gnocchi dedichera la propria vita,
con coerenza e fedelta. Partire da-
gli ultimi, per riscattare il loro “do-
lore innocente” e costruire una
speranza per il futuro.

Gli inizi

E a partire dal 1945 che comin-
cia a prendere forma concreta quel
progetto di aiuto ai sofferenti ap-
pena abbozzato negli anni della
guerra: don Gnocchi viene nomi-
nato direttore dell’Istituto Grandi
Invalidi di Arosio e accoglie i pri-
mi orfani di guerra e i bambini mu-
tilati. Inizia cosi I’opera che lo por-
tera a guadagnare sul campo il tito-
lo pitt meritorio di “padre dei muti-
latini”.

La nascita

Nel 1949 I'Opera ottiene un pri-
mo riconoscimento ufficiale: la
“Federazione Pro Infanzia Mutila-
ta”, da lui fondata I’anno prima per
meglio coordinare gli interventi as-
sistenziali nei confronti delle picco-
le vittime della guerra, viene rico-
nosciuta ufficialmente con Decreto
del Presidente della Repubblica.

Nello stesso anno, il Capo del
Governo, Alcide De Gasperi, pro-
muove don Carlo consulente della
Presidenza del Consiglio per il
problema dei mutilatini di guerra.
Nel 1951 la Federazione Pro In-
fanzia Mutilata viene sciolta e tutti
i beni e le attivita vengono attribui-
ti al nuovo soggetto giuridico crea-
to da don Gnocchi: la Fondazione
Pro Juventute.

Contro la poliomielite

Vinta la battaglia per i piccoli
mutilati di guerra (grazie anche a
mobilitazioni di carattere interna-
zionale, tra cui i “Campi dei muti-
latini d’Europa”), il complesso as-
sistenziale della Fondazione si
orienta verso il problema piu pe-
sante che affliggeva l‘infanzia sof-
ferente dell’Italia di quegli anni: la
poliomielite.

I Collegi

Centrale, nel pensiero di don
Carlo e nell’organizzazione dei
collegi della Pro Juventute, ¢ il
concetto di riabilitazione: “Se bi-
sogna ricostruire — diceva — la pri-
ma e pill importante si tutte le rico-
struzioni € quella dell’uomo. Biso-
gna ridare agli uomini una meta ra-



86

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

gionevole di vita, una ferma vo-
lonta per conseguirla e una chiara
norma di moralita. Bisogna rifare
I’'uomo. Senza questo ¢ fatica inu-
tile ed effimera quella di ricostruir-
gli una casa. Né bastera ridare al-
I’'uomo la elementare possibilita di
pensare e di volere, senza la quale
non ¢’€ vita veramente umana, ma
bisognera restituirgli anche la di-
gnita, la dolcezza e la varieta del
vivere, voglio dire quel rispetto
della personalita individuale e
quella possibilita di esplicare com-
pletamente il potenziale della pro-
pria ricchezza personale”.

Nasce cosi la poderosa organiz-
zazione professionale della Pro Ju-
ventute: sorgono e si ingrandisco-
no le officine, i laboratori per mec-
canici, radiotecnici, tipografi, tec-
nici agricoli, cartotecnici, cerami-
sti, sarti...

1l Centro-pilota

L’opera di don Gnocchi cresce
rapidamente: il suo progetto di rie-
ducazione integrale dell’indivi-
duo, in un percorso che armonizza
la prevenzione con la riabilitazio-
ne e pone 1’uomo, con le sue po-
tenzialita e le sue peculiarita, al
centro del processo terapeutico,
costituisce la novita esclusiva e la
straordinaria modernita della Pro
Juventute, tanto piu se si considera
che si colloca in anni in cui le di-
scipline riabilitative stavano muo-
vendo i loro primi, timidi passi.

Nel 1955 don Carlo lancia la
sua ultima grande sfida: si tratta di
costruire un moderno Centro che
costituisca la sintesi della sua me-
todologia riabilitativa. Nel set-
tembre dello stesso anno, alla pre-
senza del Capo dello Stato, Gio-
vanni Gronchi, viene posata la
prima pietra della nuova struttura,
nei pressi dello stadio di San Siro,
a Milano.

L’attenzione a ogni forma
di disabilita

La consegna in punto di morte
(““‘Amis, ve racumandi la mia ba-
racca...”) diventa per i successori
di don Carlo parola d’ordine. Se al-
la scomparsa del sacerdote, la Fon-
dazione vive un momento di con-
solidamento e di riflessione, gia
pochi anni dopo ¢ in grado di de-
collare verso traguardi futuri. Dal
1963 la Pro Juventute — che dal *57
era diventata “Fondazione Pro Ju-

ventute Don Carlo Gnocchi” —
estende la sua presenza sul territo-
rio nazionale con dodici Centri di
importanza regionale e altre centi-
naia di poliambulatori e Centri mi-
nori, allargando lo specchio delle
proprie attivita riabilitative a ogni
forma di handicap, dai motulesi ai
neurolesi, ai malformati congeniti,
focomelici, distrofici.

Si occupa di patologie della co-
lonna vertebrale, dell’apparato os-
seo, scoliosi, fino alle disabilita
pit impegnative sul fronte della
riabilitazione.

Lo sviluppo della ricerca
scientifica

Trent’anni dopo la morte di don
Gnocchi, si puo dire che nessuna
patologia invalidante che colpisce
soggetti di ogni eta ¢ esclusa dallo
spettro d’intervento della Fonda-
zione, che ¢ presente in molte re-
gioni con funzioni trainanti per
ogni forma di riabilitazione affida-
ta a essa dall’ente pubblico (Re-
gione e Ussl).

La componente scientifica e di
ricerca ¢ andata sviluppandosi at-
traverso convenzioni con 1’Uni-
versita Statale di Milano, con I’U-
niversita Cattolica e soprattutto
con il Politecnico di Milano. Con-
venzioni che hanno reso la Fonda-
zione stessa un modello di livello
europeo e internazionale di struttu-
ra pilota completa e autonoma sul
piano della ricerca e delle terapie
riabilitative.

Il tutto ha portato, nel 1991, al
riconoscimento — segnatamente
per il Centro “S. Maria Nascente”
di Milano — di Istituto di Ricovero
e Cura a Carattere Scientifico
(IRCCS) di diritto privato. Nell’a-
gosto del 2000, tale riconoscimen-
to IRCCS ¢ stato esteso anche al
Centro “S. Maria agli Ulivi” di
Pozzolatico.

Gli anziani e i malati terminali
Dall’81 la Fondazione ha com-
preso nella propria azione, con ap-
posita modifica statutaria, 1’assi-
stenza alle persone anziane, in pre-
valenza non autosufficienti (diven-
tando formalmente nel 98 “Fon-
dazione Don Carlo Gnocchi On-
lus™), e dal 2000 anche ai malati
oncologici in fase terminale.

1l riconoscimento a Ong
In questi ultimi anni si € partico-

larmente sviluppata anche la di-
mensione internazionale delle atti-
vita della Fondazione, attestata
— oltre che alla partecipazione del-
I’IRCCS a progetti di ricerca in
collaborazione con organismi e
Universita internazionali e dall’at-
tuazione di progetti del fondo so-
ciale europeo per la formazione
professionale e I’inserimento lavo-
rativo dei disabili — soprattutto dal
riconoscimento, ottenuto nel mar-
zo del 2001, di Organismo Non
Governativo (ONG) per un piu di-
retto intervento nei Paesi in via di
sviluppo.

La Fondazione Don Gnocchi
oggi

Oggi la Fondazione Don Gnoc-
chi conta oltre 5400 operatori, tra
personale dipendente e collabora-
tori professionali, per i quali sono
approntati costanti programmi di
formazione e aggiornamento.

Le prestazioni sono erogate in
regime di accreditamento con il
Servizio Sanitario Nazionale in 28
Centri, distribuiti in 9 regioni.

Tali strutture offrono una plura-
lita di servizi, che pud essere cosi
riassunta:

IN ITALIA

2 Istituti di Ricovero e Cura a
Carattere Scientifico (IRCCS)

22 Unita di riabilitazione poli-
funzionale

9 Unita di riabilitazione ospeda-
liera

3 Unita per le gravi cerebrole-
sioni acquisite

6 Residenze per anziani non au-
tosufficienti (RSA)

1 Hospice per malati oncologici
terminali

2 Case di Cura

1 Centro di Formazione, Orien-
tamento e Sviluppo (CeFOS)

39 ambulatori territoriali di ria-
bilitazione

3 Centri Diurni Integrati per an-
ziani (CDI)

5 Centri Diurni per Disabili
(CDD)

3 Residenze Sanitarie per Disa-
bili (RSD)

1 Casa vacanza per disabili

3.726 posti letto di degenza pie-
na e day hospital

oltre 9000 persone curate o assi-
stite in media ogni giorno
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NEL MONDO

Da alcuni anni, inoltre, la Fon-
dazione ha esteso il proprio campo
di intervento oltre i confini nazio-
nali. Riconosciuta Organizzazione
Non Governativa (ONG), la “Don
Gnocchi” promuove la realizza-
zione di programmi a breve e me-
dio termine nei Paesi in via di svi-
luppo e la formazione in loco dei
cittadini.

Progetti e interventi si sono
svolti 0 sono in corso in quasi tutti
1 continenti.

Mons. ANGELO BAZZARI
Presidente Fondazione

Don Carlo Gnocchi ONLUS
Milano, Italia
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DARIO CASTRILLON HOYOS

5. Fede, carita e bambini malati

Eminenze Reverendissime, Ec-
cellenze Reverendissime, illustri
partecipanti a questa Conferenza
internazionale sulla pastorale nella
cura dei bambini malati.

Chi di noi, con cuore di pastore,
non ha provato una certa ribellio-
ne nel guardare un bambino mala-
to? Chi di noi non ha pensato: per-
ché deve essere cosi? per poi ri-
volgere una preghiera al Signore:
“guariscilo, tu hai il potere di far-
lo!”. Perché deve essere cosi? Per-
ché un bambino malato di leuce-
mia deve terminare la vita che era
appena iniziata? Il perché non lo
capiamo.

Non sara forse che ci sbagliamo
e che, invece di perché, dobbiamo
chiederci per cosa? In questi casi,
dobbiamo fare uno sforzo molto
grande per considerare la malattia
e il malato a partire dalla fede e
dall’amore. Sicuramente ¢ questo
il vero punto di vista e percio I'u-
nico valido.

I vangeli ci narrano una guari-
gione operata da Cristo che ci la-
scia attoniti per il modo con cui il
Signore agisce: “Subito una donna
che aveva la sua figlioletta posse-
duta da uno spirito immondo, ap-
pena lo seppe, ando e si getto ai
suoi piedi. Ora, quella donna che
lo pregava di scacciare il demonio
dalla figlia era greca, di origine si-
ro-fenicia. Ed egli le disse: ‘Lascia
prima che si sfamino i figli; non ¢
bene prendere il pane dei figli e
gettarlo ai cagnolini’. Ma essa re-
plico: ‘Si, Signore, ma anche i ca-
gnolini sotto la tavola mangiano
delle briciole dei figli’. Allora le
disse: ‘Per questa tua parola va’, il
demonio ¢ uscito da tua figlia™".

Perché Gesu ¢ tanto duro con
una donna che soffre per la malat-
tia della propria figlia? Questo Ge-
s ¢ crudele, molto diverso da
quello che ci presenta il resto dei
vangeli. Perché? Anche qui la do-
manda che occorre farsi non ¢ tan-
to “perché?” bensi “per cosa?”.

Per cosa questa esibizione di cru-
delta da parte di Gesu, Dio fatto
uomo?

E una bambina quella malata ed
¢ sua madre che vain cerca di aiu-
to da Colui che crede le fara recu-
perare la salute con il suo potere,
senza nessuna medicina: il Figlio
di Dio.

Perché il Signore non vuole dar-
le retta? Forse ¢ preoccupato per
cose pill importanti che richiama-
no la sua attenzione? No, ¢ per una
semplice discriminazione etnica,
un’umiliante discriminazione et-
nico-religiosa. Il Signore? Si, pro-
prio Lui. Non capiamo.

Per cosa? E questa la domanda:
per cosa queste umiliazioni a una
donna innocente il cui unico delit-
to era quello di non appartenere al
Popolo Eletto? Che intenzione c’¢
in Gesu che ci sconcerta con il suo
modo di trattare la donna?

C’¢ nel cuore di Cristo una luce
che ci illumina; ¢’€ in Lui una si-
curezza assoluta riguardo questa
donna, la sua perseveranza e la sua
tenacia: la sicurezza totale che so-
lo Dio puo avere. Gesu sapeva che
la donna siro-fenicia sarebbe an-
data avanti e non si sarebbe lascia-
ta scoraggiare dal primo “no”. E
quindi le concede il dono di torna-
re a casa con la consapevolezza
che sua figlia era guarita grazie al-
la sua tenacia, alla sua insistenza
quasi insolente. Sta qui la fede di
questa donna, una fede che ¢ una
fiducia senz’ombra di dubbio nel
fatto che Cristo avrebbe guarito
sua figlia, e che lo avrebbe fatto
perché ella glielo aveva chiesto.
Anche qui si presenta I’amore di
questa donna per la propria figlia,
un amore che la porta a lottare per
lei, a non darsi per vinta. Il premio
¢ la profonda soddisfazione, che
per una madre ha un valore gran-
dissimo, di sapere che sua figlia ¢
guarita grazie alla sua insistenza,
grazie a lei. Fede e amore ricom-
pensati da Dio.

venerdi
14

novembre

Quella donna torno felice alla
propria casa, e questo fu un grande
regalo che Gesu le fece: era con-
vinta che sua figlia era guarita per
la sua insistenza. Cristo le conces-
se due premi con un solo atto: la
guarigione della figlia e il sano or-
goglio di sapersi collaboratrice in-
dispensabile in questa guarigione.

La fede ¢ la virtu che porta quel-
la donna a riconoscere in Gesu il
suo Salvatore, Colui che avrebbe
potuto sanare sua figlia. La dove
altri vedono un maestro, ella per-
cepisce una persona che ha il pote-
re di Dio e la misericordia di Dio
per esercitare questo potere per il
bene degli altri.

L’amore ¢ 1a virtu che da a quel-
la donna la forza per cercare il be-
ne della figlia sopra di tutto, anche
sopra alla sua umiliazione e al suo
dolore. Per amore ella ¢ disposta a
qualunque cosa per guarire la fi-
glia.

Noi, come la donna siro-fenicia,
sappiamo che Dio vuole, come nel
suo caso, anche la nostra collabo-
razione a costo di molti dolori, per
prenderci cura dei suoi figli predi-
letti, i bambini?.

La fede ci fa scoprire Cristo nel
bambino malato, ce lo fa adorare
in lui. La carita ci fa amare Cristo
in lui.

La fede

La fede ci svela che la vita uma-
na non appartiene assolutamente
all’uomo, bensi sappiamo che essa
¢ un dono che abbiamo ricevuto.
Lo sperimentiamo: ciascuno di noi
sa che se vive non € per causa sua,
ma la fede ci insegna che la vita ¢
un dono di Dio. Noi siamo ammi-
nistratori senza diritti di proprieta.
La vita si presenta a noi pili come
un dovere che come un diritto, pur
se tutti hanno diritto alla vita.

La fede ci da una fiducia certa
nel fatto che Dio, autore della vita,
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desidera il nostro bene sempre, an-
che se cid puo non coincidere con
il nostro concetto di bene.

Di fronte a un bambino malato,
la fede ci deve portare a scoprire
che questa vita ¢ un dono di Dio,
che dobbiamo salvarla, curarla e
proteggerla fin dal suo inizio, fin-
ché c’¢ vita umana e ci troviamo
di fronte alla prima cellula di que-
sto essere, gia con un codice gene-
tico proprio e irripetibile, all’ini-
zio del suo sviluppo.

Nel suo celebre racconto La pe-
ste, Albert Camus presenta con
emozione il dibattito tra il dottor
Rieux e il sacerdote Paneloux, che
lottano assieme negli ospedali
contro la peste che sconvolge la
citta. Un giorno un giovane muore
per la malattia con grandi soffe-

e’
=

renze. I due uomini sono al suo ca-
pezzale. 1l dottore si rivolge allora
al sacerdote con uno scatto di col-
lera: “Questo qui almeno era inno-
cente! Lei lo sa bene!”.

P. Paneloux gli risponde: “Per-
ché avermi parlato con tanta colle-
ra? (...). Anche per me lo spettaco-
lo era insopportabile (...). E rivol-
tante in quanto supera la nostra
misura. Ma forse dobbiamo amare
quello che non possiamo capire”.

Al che Rieux reagisce afferman-
do: “No, padre, io mi faccio un’al-
tra idea dell’amore. E mi rifiutero
fino alla morte di amare questa
creazione dove i bambini sono tor-

1993

turat1 .

Alcuni giorni dopo, in un ser-
mone, P. Paneloux riprende e inte-
riorizza 1’obiezione radicale del
male che colpisce gli innocenti.
Albert Camus riassume cosi la sua
predica: “Nell’ambito del male
cominciava la difficolta. C’erano,
ad esempio, il male apparente-
mente necessario e il male appa-
rentemente inutile. C’erano Don
Giovanni sprofondato negli Inferi
e la morte d’un bambino. Se, infat-
ti, ¢ giusto che il libertino sia ful-
minato, la sofferenza dell’inno-
cente non si capisce. In verita, non
c’era nulla sulla terra di piti impor-
tante della sofferenza di un bambi-
no e dell’ orrore che tale sofferenza
porta con sé e delle ragioni che bi-
sogna trovarle. Del resto, nella vi-
ta Dio ci facilitava tutto (...). Qui,

invece, ci metteva ai piedi del mu-
ro (...). Padre Paneloux rifiutava
anche di concedersi facili vantaggi
che gli avrebbero consentito di
scalare il muro. Gli sarebbe stato
facile dire che I’eternita di delizie
che aspettavano il bambino pote-
vano compensarlo della sofferen-
za, ma, in verita, lui non ne sapeva
niente. Chi poteva affermare, in-
fatti, che I’eternita di una gioia po-
teva compensare un attimo del do-
lore umano? Non sarebbe sicura-
mente un cristiano, il cui Maestro
ha conosciuto il dolore nelle mem-
bra e nell’anima. No, il Padre sa-
rebbe rimasto ai piedi del muro,
fedele al supplizio di cui la croce ¢

il simbolo, di fronte alla sofferen-
za di un bambino™.

Cosa rispondere alla sofferenza
di un bambino? Nella novella di
Camus, P. Paneloux dice che di
fronte a questo “bisogna tutto cre-
dere o tutto negare”.

Senza dubbio la medicina ottie-
ne vittorie sempre piul spettacolari
sulla malattia. Ma, pur vincendo
sempre piu battaglie, perde sem-
pre la guerra’.

La fede non risolve il problema
del dolore di fronte al bambino
malato perché non elimina il dolo-
re, ma gli da un senso di redenzio-
ne e di offerta, che nessuna filoso-
fia offre. La fede insegna a unire la
sofferenza del bambino a Cristo e
a trasformare in salvifico cio che,
apparentemente, risulterebbe inu-
tile e assurdo per I’essere umano.
La fede fa della sofferenza un sa-
crificio, 1’offerta dell’innocente,
del santo, a beneficio di tutti, per il
bene dei piu bisognosi, dei meno
innocenti.

La carita

“Dio ha creato I’'uomo a sua im-
magine e somiglianza®: chiaman-
dolo all’esistenza per amore, I’ha
chiamato nello stesso tempo all’a-
more.

Dio ¢ amore’ e vive in se stesso
un mistero di comunione persona-
le d’amore. Creandola a sua imma-
gine e continuamente conservan-
dola nell’essere, Dio iscrive nel-
I’umanita dell’'uomo e della donna
la vocazione, e quindi la capacita e
la responsabilita dell’amore e della
comunione®. L’amore ¢, pertanto,
la fondamentale e nativa vocazio-
ne di ogni essere umano.

In quanto spirito incarnato, cio¢
anima che si esprime nel corpo e
corpo informato da uno spirito im-
mortale, I’'uomo € chiamato all’a-
more in questa sua totalita unifica-
ta. L’ amore abbraccia anche il cor-
po umano e il corpo € reso parteci-
pe dell’amore spirituale™.

L’amore ¢ un concetto molto
svalutato nella societa attuale, im-
bevuta della cultura postmoderna.
Il riduzionismo nelle visioni del-
I’essere umano ha portato neces-
sariamente a un riduzionismo pa-
rallelo nella concezione dell’amo-
re. Cosi, quando parliamo di
“amore” o di “carita” cristiana,
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corriamo il rischio di non essere
capiti. Amore oggi non & inteso
come un “dedicarsi a”’, bensi come
un “trarre profitto da”, e questo
amore non serve a dare senso alla
vita umana, non colma le aspira-
zioni naturali e spirituali della per-
sona.

Di fronte alla malattia di un
bambino, I’amore si trasforma in
una necessita vitale, per lui e per
noi. Egli ha bisogno del nostro
amore e noi del suo, ma di un
amore che sia autentico, di dona-
zione. Noi ci doniamo a lui e lui si
offre donandosi in questa offerta
per la nostra salvezza.

Ricordo la lettera che Sua San-
tita Papa Giovanni Paolo II scrisse
ai bambini nell’anno internaziona-
le della famiglia'. In essa, il Papa
dice loro che si attende molto dal-
le loro preghiere e fa un continuo
riferimento all’amore: “I’uomo
non puo vivere senza amore. Egli
¢ chiamato ad amare Dio e il pros-
simo, ma per amare veramente de-
ve avere la certezza che Dio gli
vuole bene”, “Quale gioia ¢ piu
grande di quella portata dall’amo-
re?”. L’ offerta amorosa della sof-
ferenza ¢ fonte di grazia e reden-
zione.

Di fronte allo scandalo della
malattia e della sofferenza dell’in-
nocente, la fede ci svela un senso

soprannaturale che eleva lo sguar-
do verso I’autentico amore.

Siamo nell’anno paolino e Pao-
lo ci guida anche in questo itinera-
rio dell’amore. Egli ci insegna a
intendere 1’amore come dedizione
totale di sé. Paolo comprende che
Cristo lo ama perché si dono per
lui: “mi ha amato e ha dato se stes-
so per me”".

Ricordo I'immagine di molti ge-
nitori di fronte al letto del figlio
malato. Quante volte li ho sentiti
dire: “Signore, ti do tutto cio che
vuoi, pero fa che questo mio figlio
guarisca”. Queste non sono le pa-
role di persone disperate, bensi
una manifestazione di vero amore,
del desiderio autentico di dare tut-
to per lui. “Da questo abbiamo co-
nosciuto I’amore: Egli ha dato la
sua vita per noi; quindi anche noi
dobbiamo dare la vita per i fratel-
1i”*. E lo stesso atteggiamento del-
la donna siro-fenicia del vangelo.

L’amore ¢ iscritto nella natura
umana come una tendenza spiri-
tuale. Per questo, la virtu teologale
della carita non fa altro che elevar-
lo a livello sovrannaturale, ma 1’a-
more gia c’¢ come tendenza, in
quella imago Dei, che ¢ ’essere
umano. La malattia del bambino
scopre la fragilita di questa natura.
Ma il cristiano non si lascia affer-
rare dalla disperazione e dal senza
senso, bensi assieme a questa de-
bolezza scopre I’amore di Dio
sempre vicino, e vive un’amicizia
di corrispondenza con Lui in cui
trova un senso al suo dolore.

Per il bambino malato, scoprire
I’amicizia di Gesu ¢ fonte di una
grande crescita spirituale che lo
aiuta a superare i dolori e i fastidi
della malattia. Egli scopre in Gesl
un amico che ha sofferto per lui,
che gli sta vicino perché ¢ vivo.
Scopre anche di essere importante
per Gesu: “Quanto importante ¢ il
bambino agli occhi di Gesu! Si po-
trebbe addirittura osservare che il
Vangelo ¢ profondamente permea-
to dalla verita sul bambino. Lo si
potrebbe persino leggere nel suo
insieme come il ‘Vangelo del
bambino’.

(...) Non pone forse Gesu il
bambino come modello anche per
gli adulti? Nel bambino c’¢ qual-
cosa che mai pud mancare in chi
vuol entrare nel Regno dei cieli.
Al cielo sono destinati quanti Sono
semplici come i bambini, quanti

come loro sono pieni di fiducioso
abbandono, ricchi di bonta e puri.
Questi solamente possono ritrova-
re in Dio un Padre, e diventare a
loro volta, grazie a Gesu, altrettan-
ti figli di Dio™".

Il bambino sa di essere impor-
tante per Gesl, e per questo pud
contare su di Lui, e inizia a co-
struire la sua vita con Lui e su di
Lui. “Costruire su Cristo e con
Cristo significa costruire su un
fondamento che si chiama amore
crocifisso. Vuol dire costruire con
Qualcuno che, conoscendoci me-
glio di noi stessi, ci dice: “Tu sei
prezioso ai miei occhi, ...sei degno
di stima e io ti amo’". Vuol dire
costruire con Qualcuno che ¢ sem-
pre fedele, anche se noi manchia-
mo di fedelta, perché egli non puo
rinnegare se stesso”. Vuol dire co-
struire con Qualcuno che si china
costantemente sul cuore ferito del-
1’uvomo e dice: ‘Non ti condanno;
va’ e d’ora in poi non peccare
pit’'. Vuol dire costruire con
Qualcuno, che dall’alto della cro-
ce stende le sue braccia, per ripete-
re per tutta ’eternita: ‘o do la mia
vita per te, uomo, perché ti
amo’”".

E noi che contempliamo il bam-
bino malato dai piedi del letto, a
volte in maniera passiva, senza
poter fare nulla, sappiamo che 1’a-
more da anche senso a tutto cio
che possiamo fare per lui. Il servi-
zio al malato si rivela insufficiente
se in questo servizio non si € puo
percepire 1’amore per [|’essere
umano, un amore che si alimenta
nell’incontro con Cristo. L’intima
partecipazione personale al biso-
gno e alla sofferenza dell’altro di-
venta cosl un partecipargli me
stesso: affinché il dono non umili
I’altro, devo dargli non soltanto
qualcosa di mio, bensi me stesso;
devo essere presente nel dono co-
me persona'®. Il servizio al bambi-
no malato ci plasma secondo 1’i-
deale di Cristo, quando si fa per
amore Suo.

“Quanto pilt uno s’adopera per
gli altri, tanto pil capira e fara sua
la parola di Cristo: ‘Siamo servi
inutili’ . Egli riconosce infatti di
agire non in base a una superiorita
o maggior efficienza personale,
ma perché il Signore gliene fa do-
no. A volte I’eccesso del bisogno e
i limiti del proprio operare potran-
no esporlo alla tentazione dello
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scoraggiamento. Ma proprio allo-
ra gli sara d’aiuto il sapere che, in
definitiva, egli non & che uno stru-
mento nelle mani del Signore; si
liberera cosi dalla presunzione di
dover realizzare, in prima persona
e da solo, il necessario migliora-
mento del mondo. In umilta fara
quello che gli & possibile fare e in
umilta affidera il resto al Signore.
E Dio che governa il mondo, non
noi. Noi gli prestiamo il nostro
servizio solo per quello che pos-
siamo e finché Egli ce ne da la for-
za. Fare, pero, quanto ci ¢ possibi-
le con la forza di cui disponiamo,
questo ¢ il compito che mantiene il
buon servo di Gesu Cristo sempre
in movimento: ‘L’amore del Cri-
sto ci spinge’ "',

L’esperienza della smisuratezza
del bisogno puo, da un lato, spin-
gerci nell’ideologia che pretende
di fare ora cio che, a quanto pare,
il governo del mondo da parte di
Dio non riesce a conseguire: la so-
luzione universale di tutti i proble-

mi. Dall’altro, essa puo diventare
tentazione all’inerzia di fronte al-
I’impressione che, comunque,
nulla si puo realizzare. In questa
situazione, il contatto vivo con
Cristo ¢ I’aiuto decisivo per resta-
re nella retta via: né cadere in una
superbia che disprezza I’'uomo e in
realta non costruisce nulla, ma
piuttosto distrugge, né abbando-
narsi alla rassegnazione, che im-
pedirebbe di lasciarsi guidare dal-
1’amore e, cosi, servire I’'uomo?.

Noi non vogliamo che nel mon-
do ci siano bambini malati, ma se
cio risulta inevitabile, per lo meno
facciamo si che non ci siano bam-
bini malati senza amore e che non
siano capaci di dare un senso al lo-
ro dolore.

S.Em. Card. DARIO
CASTRILLON HOYOS
Prefetto emerito

della Congregazione per il Clero
Presidente della Pontificia
Comissione “Ecclesia Dei”
Santa Sede

Note

' Cfr. Mc 7,24-29.

2 Cfr. Mt 19,14; Mc 10,14; Lc 18,16.

* Cfr. A. Camus, La peste, Gallimard, Paris
1947, pp. 239-240.

* Cfr. Ibid., p. 246.

> Cfr. BERNARD SESBOUE, Creer, invitacion a
la fe catolica para las mujeres y los hombres del
siglo XXI, San Pablo, Madrid 2000, pp. 206-207.

¢ Cfr. Gn 1,26 ss.

"Cfr. 1Gv 4,8.

8 Cfr. ConciLio EcuMENICO VATICANO I,
Costituzione pastorale sulla Chiesa nel mondo
attuale Gaudium et spes, 12.

* GIOVANNI PaoLo 11, Esortazione apostoli-
ca postsinodal Familiaris Consortio, 11.

10 Cfr. GilovanNi PaoLo 11, Lettera ai bambi-
ni nell’Anno Internazionale della Famiglia, 13
dicembre 1994.

" Cfr. Gal 2,20.

2 1Gv 3,16.

3 G1ovANNI PaoLO 11, Carta a los nifios en el
Aiio Internacional de la Familia, 13 de diciem-
bre de 1994.

s 43,4,

5 Cfr. 2Tim 2,13.

' Cfr. Gv 8,11.

" BENEDETTO X VI, Incontro con i giovani,
Cracovia-Blonia, Polonia, sabato 27 maggio
2006.

8 Cfr. BENEDETTO XVI, Lettera enciclica
Deus caritas est, 34.

¥ Le 17,10.

2 2Cor 5,14.

2 BENEDETTO X VI, Lettera enciclica Deus
caritas est, 35.

2 Cfr. BENEDETTO X VI, Lettera enciclica
Deus caritas est, 36.



92

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

LUCIANO SANDRIN

6. Bambini malati e speranza cristiana

Introduzione

Nell’enciclica SPE SALVI facti
sumus (nella speranza siamo stati
salvati), Benedetto XVI ci ricorda
che “la salvezza, secondo la fede
cristiana, non ¢ un semplice dato di
fatto... ci ¢ offerta nel senso che ci
¢ stata donata la speranza, una spe-
ranza affidabile, in virtu della qua-
le noi possiamo affrontare il nostro
presente: il presente, anche un pre-
sente faticoso, puo essere vissuto e
accettato se conduce verso una
meta e se di questa meta noi pos-
siamo essere sicuri, se questa meta
¢ cosi grande da giustificare la fati-
ca del cammino™".

Ma di quale speranza si tratta,
specialmente quando questo pre-
sente ¢ particolarmente faticoso
per il bambino che vive I’esperien-
za della malattia, del dolore e del
morire ed € un presente faticoso da
vivere anche per coloro che con
amore lo assistono e lo curano?

Parlero della speranza cristiana
leggendo la malattia, e in partico-
lare la malattia del bambino, come
esperienza di solitudine e la spe-
ranza come ‘“consolazione”. La
parola latina con-solatio — sottoli-
nea Benedetto X VI nella Spe salvi
— suggerisce “un essere-con nella
solitudine, che allora non ¢ piu so-
litudine” (n. 38).

1. Malattia e solitudine

Abbiamo una gran paura d’esse-
re soli, di non essere accettati o di
venire abbandonati. Le prime
esperienze che facciamo della no-
stra individualita derivano dalle re-
lazioni con gli altri, e quando sia-
mo soli temiamo di perdere noi
stessi. Nella nostra infanzia non
solo dipendiamo per la nostra vita
e per la nostra sicurezza dal padre
e dalla madre, o da altre figure im-
portanti, ma acquisiamo attraverso
questi primi legami la coscienza di
noi stessi, che € la base della nostra

capacita di orientarci nella vita e il
nucleo della nostra identita. Abbia-
mo paura della solitudine, dell’iso-
lamento e del silenzio, perché li vi-
viamo in qualche modo come sim-
boli della morte, interpretata come
estrema separazione dagli altri.

La solitudine, esperienza di es-
sere soli o sentirsi soli, accompa-
gna la nostra vita e in alcuni mo-
menti ci fa particolarmente soffri-
re. Le varie lingue hanno nomi di-
versi per distinguere solitudini di-
verse’: ¢’¢ una solitudine che indi-
ca la condizione di solitudine fisi-
ca e sociale, dell’essere soli, del
non avere relazioni con altri (alo-
neness); ¢’¢ una solitudine che sot-
tolinea la componente emotivo-af-
fettiva del sentirsi soli, I’assenza di
contatti veri, e puo essere legata al-
la solitudine fisica e sociale, come
esserne completamente indipen-
dente, frutto di una percezione
soggettiva della propria situazione
(loneliness); ¢’ una solitudine che
esprime il senso di pienezza spiri-
tuale che caratterizza alcuni mo-
menti di solitudine fisica, cercata,
scelta o vissuta attivamente dando-
le un proprio significato (soli-
tude)’. Possiamo sentirci soli
quando siamo in compagnia, in
mezzo a tanta gente, come possia-
mo essere fisicamente soli senza
sentirci soli. Molto dipende dalla
causa della nostra solitudine, da
come la valutiamo e la accettiamo,
dal significato che le diamo.

Ci sono momenti della vita, se-
gnati dal dolore e dalla fragilita,
nei quali la solitudine ¢ pil sentita
e si ¢ piu vulnerabili al dolore che
I’accompagna. La solitudine & una
componente significativa nell’e-
sperienza della malattia e della di-
sabilita, nelle quali si vive sempre
un isolamento sociale, ¢’€¢ un mag-
gior bisogno affettivo, si da mag-
gior valore alle relazioni e si e,
quindi, piu sensibili alla loro as-
senza o alla loro inconsistenza“.

La solitudine del malato puo es-
sere fisica, sociale, affettiva ma an-

che spirituale. Il malato si sente
tradito dal proprio corpo, isolato
dagli altri e, a volte, abbandonato
anche da Dio. Si sente solo nell’ af-
frontare 1’angoscia della sua ma-
lattia e delle decisioni che deve
prendere, anche quando altri gli
stanno amorevolmente accanto, 1o
curano e lo accompagnano. Avver-
te che gli altri possono soffrire con
lui, ma non per lui, e che la forza
per affrontare la situazione e gesti-
re la sofferenza deve cercarla in se
stesso. La solitudine presente nella
malattia non puo essere del tutto
condivisa e “con-solata”.

La solitudine ¢ spesso aggravata
dalla mancanza di verita, da un
isolamento di tipo comunicativo:
un’anticipata “eu-tanasia” relazio-
nale. C’¢ un forte disagio da parte
di tutti di fronte alla verita, nel dir-
la e nel sentirla, con la conseguen-
za di essere incapaci di comunica-
re autenticamente col malato e di
colmare cosi un poco la sua solitu-
dine’. Il risultato ¢ I’isolamento af-
fettivo e una solitudine imposta,
difficile da accettare. Ci sono si-
lenzi, ma anche parole, che fanno
sentire il malato ancora piu solo.

La solitudine ¢ spesso il filo
conduttore della malattia grave.
C’¢ una solitudine nel momento
della diagnosi, costellata da un’an-
goscia che fa sentire il malato solo
al mondo, dentro un corpo improv-
visamente estraneo, nel contesto di
relazioni che cambiano e abitudini
di vita che bisogna abbandonare.
C’¢ una solitudine nel cammino
della terapia, tra paure, dubbi e in-
certezze difficili da condividere (o
frettolosamente messe a tacere),
aggravata da sguardi che non
guardano e da attenzioni profes-
sionali ‘“‘de-umanizzanti” perché
parziali. C’¢ una dolorosa solitudi-
ne nei momenti finali della vita,
nei quali il contatto con la morte fa
sentire la persona malata improv-
visamente estranea agli altri e stra-
niera nel mondo in cui vive. C’¢ la
solitudine del malato anziano che
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accentua una sua precedente, reale
0 percepita, solitudine. C’¢ la soli-
tudine del bambino malato, isolato
dal suo mondo affettivo e sociale,
ma anche dalle comunicazioni che
lo riguardano®. C’¢ la solitudine
del malato ma anche la solitudine
dei suoi familiari e di chi lo cura.

La paura della morte, particolar-
mente forte nella societa di oggi,
porta all’isolamento sociale, a una
distanza fisica (che diventa anche
affettiva e relazionale) attraverso la
quale si tenta di “negare qualsiasi
legame fra noi e la precarieta della
vita”, rappresentata dal paziente
che muore. 1l silenzio prende il so-
pravvento e con il silenzio la soli-
tudine: una solitudine “nuova” e
pit grande provocata da una so-
cieta che, anche in ambito sanita-
rio, non permette al malato che
muore di viversi come persona mo-
rente, bisognosa di legami, di esse-
re rassicurata che, qualsiasi cosa
accada, non sara lasciata sola’. E
proprio la paura della solitudine e
dell’abbandono uno dei motivi pill
importanti della disperazione di
colui che si confronta, anche in an-
ticipo, con la paura della morte e
del dolore che I’accompagna®.

C’¢ una strada a doppio senso
tra solitudine e malattia. La solitu-
dine ¢ conseguenza della malattia
ma ¢ anche un fattore che la pud
aggravare. La solitudine puo pri-
vare di importanti relazioni, inne-
scare processi depressivi e rendere
pil vulnerabili anche alle malattie.
Sono molte le ricerche che eviden-
ziano I’'importanza delle relazioni
sociali (che veicolano amore, ap-
partenenza, condivisione, soste-

gno, intimita) a livello emotivo,
cognitivo e spirituale e il loro in-
flusso sulla salute delle persone’.

Nel bambino malato tutto que-
sto € vissuto con particolare inten-
sita.

2. La solitudine del bambino
malato

Una particolare attenzione do-
vrebbe essere posta — sia da parte
degli professionisti sanitari sia da
parte degli assistenti pastorali — al
bambino malato, specialmente
quando vive I’esperienza dell’o-
spedalizzazione, di una malattia
grave o che dura nel tempo, e della
conseguente solitudine’.

La malattia ¢ fonte di una soffe-
renza che, almeno in parte, potreb-
be essere alleviata e lascia spesso il
segno nel futuro del bambino, an-
che dal punto di vista psicologico,
specialmente quando I’equipe cu-
rante non capisce le sue esigenze e
non gli garantisce un luogo suffi-
cientemente accogliente in ospe-
dale, dove al trauma della malattia
si aggiunge I’interruzione della vi-
ta di sempre, la separazione dal-
I’ambiente conosciuto e una diver-
sarelazione con le figure parentali.
Il bambino malato puo sentirsi par-
ticolarmente solo, gli altri non ca-
piscono il suo linguaggio e questo
lo rende ancora piu fragile.

Una migliore conoscenza del
vissuto del bambino, dei suoi com-
portamenti e dello stadio di svilup-
po puo aiutare a pianificare una
corretta modalita di intervento. E
questo anche dal punto di vista spi-
rituale. C’¢ invece ancora molto
diffusa I’'idea che al bambino ma-
lato, e al reparto pediatrico, non si
debba dedicare una particolare at-
tenzione dal punto di vista spiri-
tuale. C’¢ forte il pregiudizio che
“il bambino non capisce” o che
non sia possibile intessere con lui
una relazione significativa, ade-
guata alla sua eta. Si dimentica,
anche, che parlare dell’esperienza
del bambino malato senza tener
conto della “differenza esperien-
ziale” tra un bambino di pochi me-
si e un ragazzo di undici anni ¢ “un
artificio” che impedisce di attuare
un’adeguata relazione di aiuto'.

Si dimentica, poi, che accanto a
lui ci sono i suoi familiari (genito-
ri, nonni, fratelli e sorelle) che

“con-vivono” la sua malattia e che
un’adeguata attenzione ai loro bi-
sogni spirituali e un sostegno rela-
zione che li fortifichi possono es-
sere di grande aiuto anche per il
bambino®.

Il bambino, soprattutto fino ai 3-
4 anni — per la sua immaturita co-
gnitiva e affettiva a capire e accet-
tare le esperienze di dolore, di di-
sagio e di privazione — appare piu
indifeso dell’adulto di fronte al
trauma della malattia e dell’ospe-
dalizzazione, ancora debole nel
controllare, anche attraverso parti-
colari meccanismi di difesa, emo-
zioni e fantasie che sono tanto piu
angoscianti quanto piu egli ¢ pic-
colo, e i confini tra realta e fantasia
sono piuttosto labili. I1 bambino
malato soffre per cio che succede
nel suo corpo ma anche, e soprat-
tutto, per cio che succede nella sua
vita, per il dolore che la malattia
comporta e 1’isolamento che le cu-
re gli impongono. E spesso ¢ la-
sciato solo (anche quando le perso-
ne attorno a lui sono tante) nell’af-
frontare situazioni particolarmente
angoscianti®.

Particolare attenzione deve esse-
re posta sul dolore che accompa-
gna il processo del morire. Gli
adulti tendono a sottovalutare la
capacita del bambino di compren-
dere il tema della morte forse per-
ché vogliono conservare “un im-
maginario spazio infantile felice”
che li difenda dalla propria paura
di morire. In realta le idee che il
bambino, di eta compresa frai3 e
1 6 anni, ha sulla morte sono molto
piu evolute di quanto in genere si
creda™.

La consapevolezza della morte,
e la paura che ne consegue, ¢ pre-
sente nel bambino gravemente ma-
lato molto pil spesso (e ancora pri-
ma che nel bambino sano) di quel-
lo che i suoi familiari o gli operato-
ri sanitari preferiscono credere. A
volte non ne parla per continuare a
mantenere un suo ruolo sociale e
non essere abbandonato. E lo fa
entrando in quella che ¢ stata chia-
mata “mutua finzione” (mutual
pretense) con i suoi genitori e con i
membri dello staff: ognuno sa che
il bambino malato sta morendo ma
agisce come se dovesse continuare
a vivere. Ognuno mantiene, cosi, il
proprio ruolo sociale: il bambino
di continuare a crescere, i genitori
di proteggerlo, i membri dello staff
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di curarlo. Un’antropologa, che ha
potuto condurre un’osservazione
per un periodo di nove mesi in un
reparto di oncologia pediatrica,
spiega cosi il ruolo che i bambini
malati di leucemia hanno in questa
“mutua finzione”. La leucemia
mette improvvisamente in dubbio
la capacita di questi bambini di
realizzare le speranze dei loro ge-
nitori e della societa. Non sono pill
all’altezza di dimostrare il loro va-
lore attraverso future realizzazioni
perché non hanno un futuro, non

hanno cio che definisce 1’essere
bambini. La “mutua finzione” per-
mette loro di agire come se avesse-
ro un futuro, di continuare ad agire
come bambini. Seguendo le regole
necessarie per mantenere questa
“mutua finzione” si dimostrano
capaci di rispondere alle attese de-
gli altri. I riconoscimenti per que-
sto comportamento sono grandi.
Essi guadagnano un senso di rea-
lizzazione personale, di soddisfa-
zione e di valore ai loro propri oc-
chi e agli occhi di coloro che li
stanno curando. Rinforzando le
speranze degli adulti questi bambi-
ni si garantiscono una presenza
che continua. Essi non vengono la-
sciati soli. Ma ¢ una finzione. “Iro-
nia della sorte — scrive questa an-
tropologa — i nostri febbrili tentati-
vi di farli star bene a tutti i costi
crea una specie di cospirazione tra
bambini, genitori e staff ospedalie-
ro che assicura che questi bambini
alla fine moriranno soli”".

Sono molte le violenze che il
bambino puo subire. La violenza
piu grande che gli si puo fare ¢ il
“non riconoscimento” di quello

che lui veramente &, bambino, di
cio che sta vivendo e per come lo
vive, soggetto della sua vita e dei
suoi sogni, € non oggetto dei nostri
desideri e delle nostre attese, la cui
delusione provoca in lui sentimen-
ti di colpa e vergogna che lo fanno
particolarmente soffrire'.

La malattia, con la sofferenza,
che I’accompagna e con le paure
che evoca, ¢ per il bambino un’e-
sperienza di smarrimento e di soli-
tudine. La presenza di coloro che
lo amano o di chi, a vario titolo, lo
cura puo essere il segno di un’ap-
partenenza che rimane, di una rela-
zione che riannoda i frammenti del
suo corpo e della sua vita, lo aiuta
a contenere la sua angoscia e so-
stiene la sua speranza. C’¢ una vi-
cinanza che cura e che consola.

A volte tutto ¢id non succede.
Chi dovrebbe stargli vicino si al-
lontana e chi si avvicina crea, nel
rapporto con lui, una grande estra-
neita e distanza, anche quando lo
riempie di regali. “Quando mi sono
svegliato — racconta Oscar, un
bambino gravemente malato, nel
racconto Oscar e la dama in rosa,
— ho visto che naturalmente mi
avevano portato dei regali. Da
quando sono ricoverato in perma-
nenza all’ospedale, i miei genitori
hanno qualche difficolta con la
conversazione; allora mi portano
dei regali”".

A volte chi gli sta accanto non sa
decodificare il suo linguaggio, e
non riesce quindi a “‘con-solare” la
sua solitudine e farsi compagno
del suo viaggio esperienziale. Una
piccola storia, narrata da Elisabeth
Kiibler-Ross, puo aiutarci a riflet-
tere sull’importanza di interpretare
il linguaggio del bambino, specie
quando ¢ malato e vive la paura
della solitudine e 1’angoscia del
morire'.

Una bambina di otto anni stava
morendo. Era sotto una tenda a os-
sigeno e durante la notte chiamo
un’infermiera. Una giovane infer-
miera accorse e le chiese che cosa
volesse. La bambina la guardo e le
disse: “Cosa succede se scoppia un
incendio mentre sono sotto questa
tenda a ossigeno?” L’infermiera
non lesse, dietro queste parole, la
paura della morte e della solitudi-
ne. Rispose: “Non preoccuparti,
qui nessuno fuma”. E usci dalla ca-
mera. Si rese conto perdo che la
bambina non era rimasta soddi-

sfatta dalla sua risposta. Si confido
con la caposala che ando dalla
bambina e le chiese di ripetere cio
che aveva detto. La piccola rin-
novo la domanda: “Cosa succede
se scoppia un incendio mentre so-
no sotto questa tenda a ossigeno?”.
La caposala apri la tenda, infilo il
braccio sotto il cuscino della bam-
bina e la sollevo, poi chiese: “Que-
sto ti aiuta?”’. La bambina compre-
se che questa infermiera (parlando
il suo stesso linguaggio) 1’aiutava
veramente e che, invece di allonta-
narsi, si era avvicinata a lei fino a
toccarla. Si senti compresa e “con-
solata”, non piu sola con la sua an-
goscia, e comincio a parlare della
sua morte.

Nella paura dell’incendio la
bambina aveva espresso la sua
paura della solitudine di fronte alla
morte e il desiderio di un contatto
di rassicurazione.

3. La “con-solazione”
della speranza

L’uomo ha molte speranze — pic-
cole o grandi — diverse nei diversi
periodi della sua vita. A volte pud
sembrare che una di queste speran-
ze lo soddisfi totalmente e che non
ci sia bisogno di altre speranze.
“Quando, perod, queste speranze si
realizzano, — scrive Benedetto
XVI nella Spe salvi — appare con
chiarezza che ci0 non era, in realta,
il tutto. Si rende evidente che 1’uo-
mo ha bisogno di una speranza che
vada oltre. Si rende evidente che
puo bastargli solo qualcosa di infi-
nito, qualcosa che sara sempre pilt
di cio che egli possa mai raggiun-
gere” (Spe salvi, 30). Le varie spe-
ranze che ci sostengono nel cam-
mino sono certamente importanti.
Ma senza la grande speranza esse
non bastano. “Questa grande spe-
ranza puo essere solo Dio, che ab-
braccia I’universo e che puo pro-
porci e donarci cido che, da soli,
non possiamo raggiungere”. Solo
Dio puo soddisfare questa speran-
za, solo il suo regno la pud realiz-
zare. Per0 “il suo regno che non ¢
un aldila immaginario, posto in un
futuro che non arriva mai; il suo
regno ¢ presente la dove Egli e
amato e dove il suo amore ci rag-
giunge” (Spe salvi, 31).

“La speranza non delude, perché
I’amore di Dio ¢& stato riversato nei
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nostri cuori per mezzo dello Spiri-
to Santo che ci € stato dato”, come
ci ricorda san Paolo nella Lettera
ai Romani (Rm 5,5). La grande
speranza che non delude viene an-
ticipata, nella nostra vita, nelle pic-
cole speranze. La relazione di cura
pud essere un luogo di speranza.
Scriveva un pedagogista, padre
Roberto Zavalloni: “Non ¢ col su-
peramento, ma attraverso e me-
diante le piccole e povere speranze
umane... che si arriva alla vera, al-
la sola speranza che non delude””.
E gli fa eco un pastoralista, Henry
Nowen: “Non c’¢ ragione per
aspettare che qualcosa di pitt im-
portante accada nel futuro se i se-
gni della speranza non sono visibi-
li nel presente”™.

Le esperienze umane di speran-
za e i portatori umani di speranza
possono essere vissuti, per il bam-
bino malato, come momenti di
passaggio, ponti affidabili verso la
speranza che trascende I’'immedia-
to, battiti sensibili del cuore di Dio.
Nella relazione con chi lo assiste e
lo cura, il bambino malato puo ri-
trovare sicurezza, fiducia e aprirsi
alla speranza: che la sua vita ha un
futuro, che non sara abbandonato,
che avra sempre un posto nell’a-
more e nel ricordo dei suoi cari,
che qualcuno ospitera i suoi sogni.

Una relazione terapeutica “vera-
mente cristiana” nasce dall’incon-
tro fecondo tra le domande che
vengono dall’esperienza delle per-
sone e la ricca storia di una Parola
incarnata, storicamente vissuta e
tramandata. Anche per quanto ri-
guarda il bambino malato non si
puod non partire dalla sua esperien-
za, dalle sue domande, dal suo mo-
do di vivere la speranza come un
futuro che nel presente trova le
conferme, nel presente viene vis-
suto®'.

Nelle situazioni di attesa il bam-
bino malato rivive la tensione tra
fiducia e sfiducia che lo riporta
agli inizi della sua vita, quando fi-
dandosi nella risposta amorevole
della madre ai suoi bisogni, ha svi-
luppato “le origini” della speranza:
la capacita di attendere, nella si-
curezza, I’intervento della madre,
anche se essa non & sempre fisica-
mente presente, “per aver fatto di
lei una certezza interiore oltre che
I’oggetto dell’attesa”. Solo la fi-
ducia nelle persone care, avendo
fatto I’esperienza del loro amore,

rende il bambino malato capace di
attendere e cioe di sperare.

Dobbiamo imparare a interpre-
tare I’esperienza del bambino ma-
lato, comprendendo il suo linguag-
gio, anche a proposito della spe-
ranza.

In un reparto pediatrico — rac-
conta un pastoralista® — il sacerdo-
te sta celebrando la messa e sta
spiegando un brano del vangelo:
“guardate gli uccelli del cielo; non
seminano e non mietono; neppure
voi dovete preoccuparvi”. Boris si
alza. Da alcune settimane non rie-
sce a prendere alcun tipo di cibo
solido. La sua malattia non ¢ anco-
ra diagnosticata. Ha dovuto sotto-
porsi a una lunga serie di analisi e
ogni volta che lo prelevano dal suo
lettino si sente invaso da una
profonda angoscia. Alle parole del
sacerdote, in quel gruppo di bam-
bini dai due agli undici anni, egli
improvvisamente esclama: “Vera-
mente non dovrei preoccuparmi,
ma un po’ mi preoccupo che mia
mamma venga tutti i giorni”. Si-
lenzio. Non una parola da parte de-
gli altri bambini. Con voce squil-
lante Boris dice di nuovo: “Vera-
mente non dovrei preoccuparmi,
ma un po’ si. Chissa se oggi mia
mamma verra!”. I bambini lo guar-
dano tutti tesi. Nessuno parla. Tut-
ti conoscono questa preoccupazio-
ne. Quindi Boris dice: “E se oggi
mia mamma viene, non devo
preoccuparmi di mangiare, perché
mi portera la pasta”. Come a un se-
gnale segreto tutti i bambini batto-
no le mani. Sono d’accordo con
Boris. Ogni bambino conosce il
sentimento di essere in balia altrui,
solo, impotente di fronte agli even-
ti, sempre in attesa. Tutti i bambini
hanno le loro preoccupazioni, e
uno le manifesta. In tal modo egli
diventa una specie di “pastore d’a-
nime” di tutto il gruppo. Traduce la
loro speranza. L’esprimere questa
preoccupazione € una terapia per
tutti. Il non sentirsi soli alimenta la
speranza, fa spazio alla parola del
vangelo e la conferma. La grande
speranza nel Dio che si preoccupa
di loro, come si preoccupa degli
uccelli del cielo e dei gigli del
campo, si “incarna’ nella fiduciosa
speranza dell’arrivo della madre,
nella sicurezza che non lei puo la-
sciare senza pasta il suo bambino.

Il bambino malato pud essere
“con-solato” nella sua solitudine

dalla presenza di persone che lo
curano, lo amano e gli permettono
di essere se stesso, € cioe bambino.
Nel breve romanzo, gia citato,
Oscar e la dama in rosa, € solo
nonna Rosa che permette ad Oscar,
un bambino gravemente malato di
essere veramente se stesso e di
esprimersi in piena liberta. Ed ¢ lei
che lo mette in rapporto, non solo
epistolare ma anche esistenziale,
con Dio*. E lei che lo “con-sola”,
perché sa veramente “‘essere-con-
lui” nella sua solitudine, sa ascol-
tare il suo racconto e ne sostiene la
speranza.

Nel suo fidarsi della madre, si-
curo del suo amore, il bambino si
apre alla speranza. La comunita
cristiana si offre, in questo senso,
come presenza materna € comu-
nita di speranza ogni volta che in
essa vengono vissuti, nelle relazio-
ni significative del presente, degli
anticipi del regno d’amore di Dio.
E questa anticipazione, che da for-
ma al presente come al futuro, ¢
celebrata in modo particolare nei
sacramenti. Sono essi la memoria
del futuro, il pegno sicuro di un
suo realizzarsi, luogo dove le di-
verse forme di fragilita e di solitu-
dine umana sono vinte nella loro
radice piu profonda, momenti nei
quali si crea un particolare legame
di “com-unione” con gli altri e
Dio, un “essere-con nella solitudi-
ne, che allora non ¢ pit solitudine”
(Spe salvi, 38).

Ogni volta che celebriamo I’Eu-
caristia, la comunione con Dio e
tra di noi, il divino Viandante cam-
mina con noi, come con i discepo-
li di Emmaus, si fa nostro Compa-
gno di viaggio, ci fa capire il senso
delle promesse contenute nelle
Scritture, sostiene la nostra fragile
speranza e ci “con-sola” (cfr Lc
24,13-35). Se questo puo “con-for-
tare” il bambino, e cioe dargli la
forza di resistere e di lottare, pud
“con-fortare” anche coloro che
1’assistono e lo curano, creando un
circolo virtuoso di reciproco “con-
forto”, un vivere una comunione
che “con-sola”®. Senza dimentica-
re che, a volte, sono proprio i bam-
bini a essere particolarmente forti
(resilienti) e a “con-solare” e “con-
fortare” chi li cura®.

Nella relazione con il bambino
che soffre la speranza si impegna
nell’amore e da esso viene nutrita:
“dal nostro operare — ci ricorda
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Benedetto XVI — scaturisce spe-
ranza” (Spe salvi, 35). Dal nostro
modo di “curare” scaturisce spe-
ranza non solo per il bambino che
curiamo ma anche per noi che ci
prendiamo cura di lui. E in questo
servizio diamo ragione della spe-
ranza che ci abita (/Pt, 3,15).

Se c’¢ una grande speranza
proiettata nel futuro ultimo ci sono
piccole presenze specifiche legate
al futuro piu immediato e al pre-
sente. La speranza ultima puo es-
sere “teo-logicamente” narrata
nelle speranze finite ogni volta che
la loro realizzazione contiene i se-
gni della “con-solazione” del Pa-
dre e mantengono viva la nostalgia
del suo Amore.

La speranza cristiana & basata
sulla fiducia dell’alleanza, anche
quando la fine non ¢ in vista, ma ci
sono presenze amiche e significa-
tive che ci accompagnano, ci
confortano e ci rassicurano. Siamo
chiamati a essere “ministri di spe-
ranza” (Spe salvi, 34), accanto a al
bambino che soffre attraverso la
nostra presenza, la nostra cura, la
nostra parola e le nostre relazioni.

Il nostro “prenderci cura” puo
diventare una vera teodicea pasto-
rale preoccupata non tanto di fare
“discorsi” su Dio accanto al bam-
bino che soffre, ma di far sentire
che Dio ¢ vicino attraverso la no-
stra vicinanza, la nostra tenerezza,
la nostra premura e il nostro amo-
re: un Dio che parla di sé (teo-lo-
gia) attraverso le nostre, pur fragi-
li, “con-solazioni”.

Conclusione

Accompagnare il bambino che
soffre significa assumere in qual-
che modo la sua sofferenza, cosic-
ché essa diventa anche nostra. Ma
proprio quando diventa sofferenza
condivisa, nella quale c’¢ la pre-
senza di un altro, questa sofferenza
¢ penetrata dalla luce dell’amore, il
sofferente non & piu solo, ¢ “con-
solato”.

L’altro di cui si parla, possiamo
essere ognuno di noi, ma ¢ soprat-
tutto Dio, che si ¢ fatto Egli stesso
uomo per poter “com-patire” con
noi. Da quel momento “in ogni
sofferenza umana ¢ entrato uno
che condivide la sofferenza e la
sopportazione; da li si diffonde in
ogni sofferenza la con-solatio, la

consolazione dell’amore partecipe
di Dio e cosi sorge la stella della
speranza” (Spe salvi, 39).

Con i suoi doni — la sua parola, il
suo amore e la sua speranza — Dio
“ci consola in tutte le nostre soffe-
renze perché possiamo anche noi
consolare quelli che soffrono con
la consolazione con cui siamo con-
solati noi stessi da Lui” (2Cor 1,4).
La consolazione che Dio ci dona, e
che siamo chiamati a scambiarci
reciprocamente, ci rende piu forti
(ci con-forta), ci da il coraggio di
resistere e sostiene la nostra spe-
ranza®’.

P. LUCIANO SANDRIN, M.I.
Preside dell’Istituto Internazionale
di Teologia Pastorale Sanitaria
“Camillianum”,

Roma
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7. Responsabilita cristiana e bambino malato

Sembra che per le persone adul-
te, e in particolare per i genitori,
ma non solo, la responsabilita sia
I’atteggiamento morale adeguato
nei confronti del bambino. Infatti,
ognuno viene considerato respon-
sabile — deve rispondere, ¢ tenuto a
dar conto — di quanto gli ¢ stato do-
nato o affidato, e, se il dono o 1’af-
fidamento riguarda non una cosa
ma una persona, la responsabilita
cresce nella misura in cui tale per-
sona risulta bisognosa di cura e di
protezione. Ogni fanciullo quindi,
e ancora di pilt se malato, dovreb-
be risvegliare sempre negli adulti
— siano essi parenti, maestri, ope-
ratori sanitari o quant’altro si pos-
sa immaginare — la coscienza di un
preciso dovere che potrebbe essere
definito con I’espressione pren-
dersi cura, cio¢ essere pronti ad
individuare e a soddisfare, con sol-
lecitudine e per quanto possibile, i
bisogni corporali e spirituali di chi
ci ¢ stato affidato.

1. Lo specifico cristiano
della responsabilita
nelle professioni sanitarie

In quanto atteggiamento mora-
le, la responsabilita ¢ un fenomeno
umano, non specificamente cri-
stiano. Esso poggia sulla raziona-
lita della natura umana e sulla sua
capacita di farsi carico delle pro-
prie decisioni e delle proprie scel-
te. Tuttavia, una visione dell’uo-
mo esasperatamente individuali-
sta, con il suo conseguente relativi-
smo etico, hanno messo fortemen-
te in discussione questo assunto,
inserendo I’ambito della responsa-
bilita in una prospettiva meramen-
te procedurale che fa leva solo sul-
le cosiddette “procedure” minime,
di natura piu rituale che sostanzia-
le, come ad esempio fornire infor-
mazioni, ricavare consensi, rispet-
tare il privato ecc. Poiché tale im-
postazione tende a escludere ogni

“norma’” proveniente dalla realta
stessa, in particolare dalla natura
umana, € inevitabile che — come
vedremo pill avanti — emergano
difficolta serie per I’agire concreto
quando vengono toccati i beni so-
stanziali dell’essere umano come,
ad esempio, la sua vita e la sua si-
gnoria morale.

D’altro canto, dobbiamo tenere
presente come la prospettiva mo-
rale non sia qualcosa di statico, de-
finito una volta per sempre nei
suoi minimi dettagli, ma un pro-
getto in cammino con I’uomo, al-
meno per quanto riguarda le deci-
sioni particolari, le quali vengono
a inserirsi in contesti umani sem-
pre nuovi. Proprio 1’agire morale
del medico risulta esemplificativo
della necessita di un affinamento
continuo dell’etica professionale,
in stretta connessione con lo svi-
luppo scientifico della medicina e
con una sensibilita culturale an-
ch’essa in continua evoluzione. La
risposta ai dilemmi etici sollevati
dalla pratica medica contempora-
nea richiede un’assidua ricerca di
cio che ¢ autenticamente umano, e
quindi moralmente corretto, giac-
ché molti problemi che si pongono
oggi sono talvolta del tutto nuovi e
rappresentano delle vere “sfide”
morali, soprattutto quando vengo-
no affrontati in un contesto secola-
rizzato che non facilita il consenso
sulla verita e sul bene.

Interrogarsi sulla responsabilita
cristiana in ambito clinico signifi-
ca allora interrogarsi su come il
messaggio del Vangelo possa
giungere nei contesti sanitari con-
temporanei, come il messaggio di
salvezza possa essere annunciato a
coloro che soffrono per la malattia
e a coloro che si adoperano per sol-
levare la sofferenza dei malati; in
altre parole, significa interrogarsi
su come possa essere evangelizza-
ta la sofferenza e il servizio alla
sofferenza, cosicché, attraverso
I’agire morale del credente, ogni

uomo sofferente riesca a fare della
malattia non un pendio insuperabi-
le e insensato ma il luogo d’incon-
tro con il Cristo e la Sua salvezza.
La fede in Gesu Cristo, infatti, in-
vestendo !’intera persona, fonda
anch’essa, insieme alla natura
umana, la vera identita della perso-
na cristiana e, al pari della natura
umana, ¢ fonte di normativita per
I’agire concreto.

Per il cristiano, quindi, la prima
normativita proviene dall’“uma-
nita”, cioe da quel dovere primor-
diale di agire da umano che ¢ la
legge naturale: essa infatti ¢ dono
sapiente del Creatore. I criteri per
discernere il bene, per individuare
valori e norme che sostengano il
senso di responsabilita, sono, an-
che per il cristiano, criteri ‘“uma-
ni”, quelli che & in grado di scopri-
re e applicare la ragione pratica.
Tuttavia esiste un patrimonio mo-
rale “esclusivo” del cristianesimo,
nel senso che esso diviene ricono-
scibile e concretamente attuabile
solo alla luce della fede e della gra-
zia. E questo senza ombra di con-
traddizione con quanto ¢ propria-
mente umano. La sorgente dell’u-
no e dell’altro, infatti, € unica: Co-
lui che crea ’'uomo come persona,
libero di scegliere e responsabile
di quanto ha scelto, ¢ Colui che lo
chiama alla fede. La fede in Cristo
allarga e perfeziona 1’orizzonte
dell’umano: essa infatti offre una
parola unica per 1’agire dell’uomo,
che ¢ sempre una parola di salvez-
za per chi la pratica. Il valore in-
condizionato della vita del “picco-
lo” deturpato da un deficit conge-
nito o da una malattia invalidante
rappresenta uno esempio estremo
che ’'uomo non toccato dalla gra-
zia potrebbe non essere in grado di
percepire, ma che per il credente in
Cristo diviene una ben precisa re-
sponsabilita e un luogo privilegia-
to di testimonianza della propria
fede. L’identita cristiana, allo stes-
so modo dell’identita umana, pro-
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prio attraverso 1’agire diviene rico-
noscibile. L’agire morale ¢ dunque
la verifica ultima della stessa fede.

1l cristianesimo ha un suo speci-
fico morale in quanto possiede un
suo specifico antropologico, quel-
lo di vedere in ogni uomo, da una
parte, I’immagine di Dio, dall’altra
una creatura in stato di precarieta e
di bisogno di salvezza, salvezza
che non potra mai raggiungere da
se stessa. Prima che uno specifico
etico, insisto, quello cristiano ¢
uno specifico antropologico, che
offre i contenuti sui quali I’etica
cristiana € chiamata a riflettere,
fornendo in questo modo una com-
prensione piu alta di cido che rende
la vita umana degna di essere vis-
suta.

2. Gli ambiti di responsabilita
cristiana nella medicina
pediatrica

Arriviamo dunque al cuore del
nostro tema: dove emerge lo speci-
fico cristiano della responsabilita
nella cura dei bambini malati?

Va premesso che anche nella so-
cieta secolarizzata si & oggi svilup-
pata una lodevole attenzione ai
molti bisogni dei bambini. Un
esempio su tutti ¢ dato dalla Con-
venzione sui diritti dell’infanzia'
emanata dall’ONU nel 1989, in cui
si afferma, sulla base della dignita
inerente a tutti i membri della fa-
miglia umana, dell’uguaglianza e
del carattere inalienabile dei loro
diritti, che 1 fanciulli debbono rice-

vere la protezione e 1’assistenza di
cui necessitano per poter svolgere
integralmente il loro ruolo nella
societa e che, a causa della loro
mancanza di maturita fisica e intel-
lettuale, necessitano di una prote-
zione e di cure particolari, sia pri-
ma sia dopo la nascita. La Conven-
zione afferma inoltre che I’interes-
se del fanciullo deve godere di
un’attenzione preminente e che ¢
necessario assicurare al fanciullo
I’assistenza e le cure necessarie al
suo benessere (art. 3), nonché il di-
ritto di avere accesso al miglior
stato di salute possibile e di benefi-
ciare di servizi medici e di riabili-
tazione (art. 24). Questi diritti del
bambino, universalmente ricono-
sciuti, sono stati ampiamente rece-
piti nell’ambito dei servizi sanitari
offerti ai piccoli pazienti almeno
nei Paesi industrializzati.

Per il credente, in ogni realta
ospedaliera e assistenziale ¢ in gio-
co, anzitutto, la responsabilita cri-
stiana della solidarieta, di quel va-
lore etico ed esistenziale che fonda
il prendersi cura dell’altro, basa-
to sia sul comandamento nuovo
dell’amore sia sul riconoscimento
della mutua dipendenza tra gli in-
dividui come dimensione intrinse-
ca all’'uomo che spinge a sentirsi
responsabili degli altri, soccorren-
do il prossimo piu debole e biso-
gnoso di aiuto. La solidarieta ¢, in
primo luogo, una realta profonda-
mente umana ed evangelica; tutta-
via essa diviene anche un dovere
professionale per quanti rivestono
un ruolo sociale di servizio, come
gli operatori sanitari. La professio-
nalita, in questo caso, non si limita
all’erogazione di una prestazione
sul piano tecnico e umanitario, ma
implica in una forma personalizza-
ta di servizio che, attraverso 1’ac-
coglienza integrale dell’altro, co-
struisca un rapporto autenticamen-
te umano. In questo senso il valore
della solidarieta cristiana si distan-
zia da un’interpretazione contem-
poranea abbastanza diffusa che la
identifica con forme semplicemen-
te pietistiche, mosse per lo pit da
istanze emozionali o da proclama-
zioni di principio alquanto astratte;
essa infatti richiede un impegno
serio, non fuggevole, volto ad af-
frontare realisticamente le concre-
te situazioni di bisogno.

Per il cristiano la solidarieta trae
fondamento e modello da Dio stes-

s0, nel suo mistero trinitario e nel
suo farsi solidale con 1’'uomo fino
a condurlo alla comunione con
Lui. In questa prospettiva, la pro-
fessionalita cristiana, in quanto ra-
dicata nella comunione con Dio,
trova la sua forma piu alta nella
charitas, nell’agape, in quell’a-
more caratterizzato dalla gratuita e
dalla donazione di sé*. La charitas
supera le esigenze della giustizia® e
della commiserazione per aprirsi a
una condivisione che di per sé puo
essere illimitata, e arrivare fino al
dono totale di sé. La charitas ¢,
dunque, la pienezza di qualsiasi re-
lazione umana ed ¢ la forma pro-
pria della solidarieta cristiana. Es-
sa nella prassi si concretizza nel-
I’accoglienza integrale dell’altro,
come espressione dell’attenzione
alla persona umana e alla sua di-
gnita incondizionata; in questo ca-
so0, il credente non potra non av-
vertire lo scontro con le attuali
spinte individualistiche della cul-
tura del “singolo” che sempre pil
tende a soggettivizzare i bisogni, a
chiudersi in comportamenti priva-
tistici.

Un’immediata conclusione di
quanto abbiamo detto finora do-
vrebbe essere questa: la responsa-
bilita, sia a livello umano sia cri-
stiano, nei confronti del bambino
malato 1) dovrebbe esprimersi nel-
la difesa della sua vita proprio per-
ché minacciata o menomata dalla
malattia, nel riconoscimento fatti-
vo della dignita incondizionata an-
che quando gravemente colpito da
deformita, da handicap congenito
o da immaturita prima o dopo la
nascita; 2) tale responsabilita do-
vrebbe prevalere su altri doveri co-
me quelli derivanti dagli oneri per
la famiglia, per la societa, per il si-
stema sanitario ecc.

Il primato della persona, sana o
malata, quindi del bambino, o ma-
lato, dovrebbe essere condiviso da
tutti, senza tentennamenti € non
solo a parole; esso trova tuttavia
una crescente difficolta di ricono-
scimento non solo nel mondo poli-
tico, economico, produttivo ecc.,
bensi anche nelle professioni sani-
tarie. A questo proposito, vorrei
passare rapidamente in rassegna
due situazioni che sembrano oggi
rispecchiare un inatteso smarri-
mento della percezione delle prio-
rita nel mondo della salute nell’eta
evolutiva. Mi riferisco, da una par-
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te, ai dibattiti sulla cura dei neona-
ti affetti da spina bifida e sulla ria-
nimazione dei grandi prematuri;
dall’altra, alla prevenzione della
sterilita dei ragazzi che devono
sottoporsi a trattamenti oncologici.
Se nel primo caso sembra che la
responsabilita venga a mancare
per difetto; nel secondo, pare che
essa voglia estendersi in modo po-
co ragionevole. Nelle due alterna-
tive ¢ sempre il bambino a rischia-
re di soffrire le conseguenze.

3.1l deficit di responsabilita

Quando malauguratamente un
bambino nasce con una grave im-
maturita o con un serio difetto
congenito, il medico si trova di
fronte allo spiacevole dilemma di
decidere quale intervento sia clini-
camente possibile e ragionevol-
mente indicato per salvare il pic-
colo infermo. La medicina non e
onnipotente, e il neonatologo e il
pediatra vengono a trovarsi, molte
piu volte di quante vorrebbero,
nella situazione di non poter fare
quasi nulla di veramente utile.
Tuttavia, una cosa € rinunciare a
tentavi che, in scienza e coscienza,
si ritengono inefficaci per un de-
terminato paziente, un’altra ¢ im-
porre limiti su basi non cliniche
ma utilitaristiche escludendo i pa-
zienti difficili o troppo gravosi
dall’accesso a trattamenti elargiti
dal sistema sanitario.

Nel 2005 la Dutch Association
of Paediatrics adotto il ben noto
Protocollo di Groningen che intro-
duce nella prassi medica la termi-
nazione deliberata della vita di
neonati affetti da spina bifida o da
altre anomalie a questa comparabi-
li. Tale protocollo puo essere con-
siderato la sintesi di una serie di at-
teggiamenti oggi piuttosto diffusi
nei confronti dei neonati affetti da
anomalie congenite, con prevedi-
bile futura disabilita. Secondo il
protocollo, la decisione di inter-
rompere la vita di un neonato rap-
presenta un’ipotesi da considerare
relativamente a tre categorie di pa-
zienti: 1) coloro che non hanno
chance di sopravvivenza*; 2) neo-
nati in regime di terapia intensiva
che hanno una prognosi estrema-
mente infausta, soprattutto per
quanto riguarda la qualita di vita’;
3) bambini che, pur non dipenden-

do da cure intensive, hanno, a giu-
dizio dei medici e dei genitori, una
qualita di vita molto ridotta in ag-
giunta a sofferenze intense. In que-
sti casi, infatti, medici e genitori
potrebbero legittimamente giunge-
re al giudizio condiviso che la
morte sarebbe una soluzione pil
umana che il continuare a vivere,
autorizzando la terminazione della
vita dei neonati.

Le obiezioni sollevate a questo
protocollo sono molte e scientifi-
camente fondate, sulle quali non
mi soffermo, ma per esse rimando
alla letteratura specializzata®. Una
considerazione, pero, vorrei porre,
che potrebbe apparire banale, ma
evidentemente non lo & se vengo-
no prodotti documenti di questo
genere.

Gli Autori’ del protocollo impie-
gano una terminologia estrema-
mente schietta nel riferirsi alle pra-
tiche di terminazione della vita.
Non vi ¢ alcun riserbo nell’indicare
I'interruzione attiva di una vita
umana, la morte procurata; neppu-
re vi ¢ il tentativo di dissimulare ta-
le condotta, cercando, ad esempio,
di farla rientrare nelle categorie di
non accanimento o di proporziona-
lita dei trattamenti. Evidenziano
cosi come sia venuta meno persino
la consapevolezza morale del male
compiuto, per cui non vi & neppure
la necessita di mascherarlo o atte-
nuarlo; semplicemente lo si dichia-
ra perché non lo si percepisce pil
come malvagio.

Una posizione non distante per
mentalita da quella del Protocollo
di Groningen ¢ quella che prevede
la non rianimazione dei neonati
gravemente pretermine o di bassis-
simo peso. Posizione proposta in
ITtalia dalla Carta di Firenze, e suc-
cessivamente rigettata dalla So-
cieta Italiana di Neonatologia.
L’indicazione alla non rianimazio-
ne ¢ in questo caso motivata non
tanto dalle scarse possibilita di suc-
cesso delle tecniche rianimatorie,
ma dal timore che le sequele della
prematurita non consentano al
bambino (e talora alla sua fami-
glia) di raggiungere una qualita di
vita ritenuta soddisfacente. Non si
pensa nemmeno al fatto che offrire
un’aspettativa di vita costituisce
precisamente quella beneficialita
che rappresenta il fondamento pri-
mo della legittimita etica di ogni
trattamento medico. L’offerta di

una aspettativa di vita non dovreb-
be essere considerato un beneficio
di poco conto e ancor meno un
danno per il paziente, e questo a
prescindere dalle possibili conside-
razioni sulla futura qualita di vita
di quel paziente. La salute ¢ certa-
mente un valore importante e una
condizione per la realizzazione di
molte attivita umane, ma non € una
condizione per la realizzazione
piena della umanita di un soggetto,
di quella che comunemente chia-
miamo “felicita”: la felicita in sen-
so pieno ¢ permessa anche in pre-
senza di una salute precaria. E evi-
dente, invece, che enfatizzare il do-
lore intrattabile o la possibile soffe-
renza futura di questi neonati appa-
re la maschera dietro cui nasconde-
re decisioni che muovono da valu-
tazioni sulla qualita di vita e che
conducono a nuove ideologie di di-
scriminazione.

Nel settembre 2006 la cattedra
di Neonatologia dell’Universita
Cattolica in collaborazione con I'I-
stituto di Bioetica, ha elaborato e
rese pubbliche delle linee-guida
per evitare I’eventuale accanimen-
to terapeutico in neonatologia®,
queste indicazioni comunque
escludono esplicitamente che la
qualita di vita prospettabile per il
neonato possa costituire un criterio
per la decisione di non rianimare il
piccolo paziente.

4.1’eccesso di responsabilita

Vi & una responsabilita fornita al
bambino per introdurlo nella realta
e aiutarlo a costruire la sua perso-
nalita e la sua autonomia. Questo
processo educativo, delicatissimo,
coinvolge componenti sia psicolo-
giche sia morali e richiede un ac-
compagnamento costante perché
temperamento e carattere si forgi-
no secondo verita e in modo psico-
logicamente equilibrato. La malat-
tia e le dinamiche della cura posso-
no minacciare gravemente entram-
bi questi aspetti, soprattutto nell’a-
dolescente, il quale si trova in una
fase cruciale per lo sviluppo della
coscienza morale, della capacita di
orientarsi da sé verso il bene e di
riconoscerlo come vincolante. 11
bisogno di una educazione morale
¢ oggi spesso trascurato o ignora-
to, sebbene pill raramente negato.
In particolare, quando si tocca 1’a-
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rea della sessualita spesso 1’adulto,
di fronte all’adolescente, adotta un
atteggiamento che oscilla tra la di-
sinvoltura e 'imbarazzo, in ogni
caso una sorta di fuga dalla re-
sponsabilita. Non ¢ il momento di
soffermarsi né sui modi né sulle
cause; vorrei a questo proposito
soffermarmi solo su una proble-
matica abbastanza peculiare della
pediatria oncologica.

E noto che gli effetti indesidera-
ti degli agenti antiblastici e della
terapia radiante impiegati per con-
trastare molte malattie tumorali
includono, tra 1’altro, una riduzio-
ne, temporanea o permanente, del-
la fertilita. Alcuni regimi di tratta-
mento sono associati a un elevato
rischio di azospermia, mentre i
nuovi regimi di trattamento, per
quanto i risultati siano ancora da
verificare, sembrano possedere
una minore tossicita’. In ogni caso,
una quota di questi pazienti (varia-
bile, a seconda del regime di trat-
tamento impiegato) anche se ri-
prende la spermatogenesi, presen-
ta anche a distanza di anni una
qualita dello sperma a volte seve-
ramente compromessa. Per tale ra-
gione, oggi si raccomanda 1’ offer-
ta routinaria della crioconserva-
zione del seme, sia negli adulti, sia
nei ragazzi che hanno raggiunto la
puberta. II protocollo di raccolta
del seme propone la raccolta di 3-
6 eiaculati, ciascuno dopo 48-96
ore di astinenza'®. Uno studio con-
dotto in Germania' mostrerebbe
che adolescenti dell’eta di 14 anni
sono in grado di discutere la deci-
sione della conservazione del se-
me e, tranne il caso di poche ecce-
zioni, sono in grado di masturbar-
si per ottenere i campioni di seme.
E stato anche suggerito, nel caso
di ragazzi che non vogliono o non
possono eseguire questa prassi, di
ricorrere agli apparecchi utilizzati
nei soggetti con lesioni del midol-
lo spinale: “strong vibrator” o una
sonda elettrica rettale, mezzi, tra
I’altro, che devono essere impie-
gati sotto anestesia per evitare il
dolore.

Ebbene, nella maggior parte del-
la letteratura scientifica le uniche
problematiche etiche richiamate
relativamente alla raccolta del se-
me riguardano I’ottenimento di un
consenso informato chiaro da par-
te del paziente e della famiglia e il
contenimento dei costi che il pa-

ziente dovrebbe sostenere per le
procedure di prelievo e crioconser-
vazione. Alcuni articoli propongo-
no poi ’inclusione nel consenso
informato di direttive anticipate re-
lativamente alla possibilita che i
genitori del paziente, in caso di de-
cesso del paziente stesso, ottenga-
no un nipote ricorrendo alla mater-
nita surrogata. E raccomandata 1’i-

stituzione di policy e il coinvolgi-
mento di un consulente eticista che
aiuti le famiglie, tenendo conto de-
gli importanti aspetti emozionali
implicati e della complessita del
consenso soprattutto per il futuro.
Tuttavia per quanto riguarda le
questioni etiche relative alle mo-
dalita di prelievo del seme, alle
reali possibilita di utilizzo, ai diffi-
cili problemi sollevati dalle proce-
dure di procreazione assistita, alla
banalizzazione della paternita ecc.,
il silenzio & desolante. Tutt’al pil
si fa presente I’eventualita, non ra-
rissima, che i genitori siano pill in-
teressati del paziente stesso nel-
I’assicurarsi la possibilita di avere
dei nipoti, mentre il ragazzo po-
trebbe avere ancora difficolta a
comprendere se il desiderio di di-
ventare padre fa per lui.

E piuttosto evidente che 1’ado-
zione di una tale “procedura”, for-
zatamente tecnica e volutamente
amorale, difficilmente possa rien-
trare negli interessi di un ragazzo
che si trova a lottare tra la vita e la
morte. La responsabilita da parte
di chi si prende cura non dovrebbe
caricare di pesanti responsabilita
chi riceve tali cure. Infatti, la re-

sponsabilita dell’ operatore sanita-
rio né si limita a un utilizzo etica-
mente adeguato dei trattamenti
medici, né si estende piu in la degli
interventi realistici, proporzionati
e gia consolidati. Essa, questo si,
deve considerare con attenzione i
bisogni fondamentali che il bambi-
no presenta, in quanto persona e
nella peculiarita del suo processo
evolutivo, e non ultimo in quanto
figlio di Dio, amatissimo, nella sua
“piccolezza”, dal Padre Celeste.

Mons. IGNACIO CARRASCO
DE PAULA

Cancelliere della Pontificia Accademia
per la Vita

Direttore dell’Istituto di Bioetica presso
[’Universita Cattolica del Sacro Cuore,
Roma

Note

" 11 testo recepisce molte Carte e Dichiara-
zioni precedenti sui diritti del fanciullo.

2 Cfr. BENEDETTO XVI, Deus caritas est,
25-X11-2005.

* La giustizia, e con essa I’equita, richiede
che vi sia innanzitutto il riconoscimento dei
diritti fondamentali e inalienabili dell’indivi-
duo, che scaturiscono dalla sua stessa dignita
umana.

* Si presuppone moriranno subito dopo la
nascita, nonostante 1’applicazione dei presidi
disponibili.

> Ad esempio, neonati con gravi anomalie
cerebrali o danno d’organo esteso legato a
ipossiemia estrema.

¢ In particolare, merita di essere considera-
to con molta attenzione il lavoro di DE JONG
HT, Deliberate termination of life of new-
borns with spina bifida, a critical reappraisal,
Childs Nerv Syst. 2008 Jan; 24 (1): 13-28.

7 VERHAGEN E, SAUER PJJ, The Groningen
Protocol — euthanasia in severely ill new-
borns, New Engl J Med 2005; 352: 959-962.

# II documento ha per titolo “Proposta di
Linee-guida per I’astensione dall’accanimen-
to terapeutico nella pratica neonatologica”.

° TROTTMANN M, BECKER AJ, STADLER TH,
et al., Semen quality in men with malignant di-
seases before and after therapy and the role of
cryopreservation, European Urology 2007;
52:355-67.

1 SCHOVER LR, AGARWAL A, THOMAS AJ,
Cryopreservation of gametes in young pa-
tiens with cancer, J Pediatric Hemato-
loogy/Oncology 1998; 20 (5): 426-28.

" KLIESCH S, BEHERE HM, JURGENS H, ET
AL., Cryopreservation of semen from adole-
scents with malignancies, Med Pediatr Oncol
1996: 26: 20-7.
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8. Dialogo interreligioso

ABRAMO ALBERTO PIATTELLI

8.1 Ebraismo

Durante la recitazioni dei brani
dello Shema’, 1a professione di fe-
de che per I’Ebreo fedele alla pro-
pria tradizione avviene due volte
al giorno, si ripete la frase del Pen-
tateuco: “le ripeterai ai tuoi figli,
ne parlerai con essi quando stai
nella tua casa, quando cammini
per la strada, quando ti corichi e
quando ti alzi” (Deut 6,7). E fuori
dubbio che il testo parli di figli mi-
nori, quelli cio¢ che non hanno
raggiunto I’eta di tredici anni e che
di conseguenza si trovano sotto la
tutela e la protezione della propria
famiglia. Su di questa infatti in-
combe 1’obbligo dell’educazione
e della trasmissione dei valori del-
la tradizione ai propri figli.

Il testo denota comungque la par-
ticolare cura e preoccupazione che
vanno tenute nei confronti del mi-
nore, per la sua salute fisica e mo-
rale. Tra gli obblighi che secondo
il Talmud incombono sui genitori,
oltre a quelli dell’istruzione, di in-
serirlo nel mondo delle professio-
ni e di condurlo al matrimonio, c’&
pure l'obbligo di insegnargli a
nuotare. Con questa immagine ab-
bastanza pittoresa, si vuole sottoli-
neare la necessita di fornire al mi-
nore non soltanto gli strumenti che
ne garantiscano la sopravvivenza,
ma assicurargli i mezzi che tuteli-
no la sua vita e la sua salute fisica.

Una cosa ¢ comunque chiara: il
rapporto tra adulto e minore non
deve essere preso alla leggera e in
maniera poco responsabile. Tutto
cio deriva anche da un’altra consi-
derazione. Nella tradizione ebrai-
ca, e biblica in particolare, i figli, e
i bambini in genere, costituiscano
qualcosa di caro e di prezioso per-
ché profondamente desiderati in
quanto risultano segno evidente di
benedizione e di intervento della
Provvidenza divina.

La Scrittura biblica attraverso le
parole vachai baem, (Es 18,5) ov-
vero “perché viva in essi” (attra-
verso 1’osservanza dei precetti e
delle leggi della Thora) oppure
“affinché viva in mezzo a loro” (in
mezzo alla societa degli individui)
evidenzia un principio molto im-
portante. La vita costituisce un be-
ne supremo che deve essere tutela-
to al disopra di ogni altro obietti-
vo. Ma tale disposizione vale tan-
to per I'individuo adulto quanto
nel riguardo del minore su cui an-
cora non incombe 1’obbligo del ri-
spetto e dell’osservanza della
Thora. A questo proposito vorrei
portare un esempio. La tradizione
ebraica prevede che il bambino al-
I’ottavo giorno dalla nascita sia
sottoposto alla circoncisione del
prepuzio a indicare appunto 1’in-
gresso nel patto di Abramo. Ebbe-
ne in questo caso ¢ sufficiente una
lieve indisposizione del bambino
perché il tutto venga rinviato fino
al completo ristabilimento del fan-
ciullo. Tutto cio in quanto I’Eter-
no, Dio della vita, desidera la vita
dell’individuo e che la Thora sia
strumento di vita e di progresso
morale per gli uomini.

Nella letteratura rabbinica
espressa nel Talmud si trova ripe-
tuto un principio secondo cui il
minore non ¢ responsabile di fron-
te alla legge in quanto non in pos-
sesso della maturita intellettuale.
Al tempo stesso si stabilisce che se
qualcuno reca un danno a un mi-
nore quello si deve ritenere re-
sponsabile di fronte alla legge in
quanto la Scrittura stabilisce: “Ed
un uomo che percuote qualsiasi
essere umano” (lett. Nefesh, ani-
ma) (Lev 24,17), a prescindere
cioe da qualunque sia I’eta dell’in-
dividuo. E possibile leggere que-
ste parole in chiave dell’intervento

medico: ogni intervento deve es-
sere attento e oculato.

Volendo procedere a una breve
indagine storica attraverso le fonti
bibliche e talmudiche, ci rendiamo
conto come siano abbastanza po-
chi i casi che riguardano malattie o
incidenti di bambini. Interessante
¢ quello che riguarda il nipote del
re Saul. Il testo biblico ci informa
che Gionata, figlio di Saul, aveva
un figlio di nome Mefiboshet il
quale all’eta di cinque anni era ri-
masto zoppo di ambedue le gambe
dopo che la balia, in fuga dopo la
sconfitta del re, lo aveva fatto ca-
dere da un muro. Mefiboshet non

avra un ruolo politico particolare
durante il regno di Davide. Co-
munque la Scrittura ci insegna co-
me 1’handicap non deve essere
sottaciuto e nascosto € nemmeno
diventare motivo di emarginazio-
ne e di segregazione, ma al contra-
rio essere presente alla cura e alla
preoccupazione della societa.
Altri due casi riguardano 1’azio-
ne del profeta Elia e quella del suo
discepolo Eliseo. In ambedue gli
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episodi si tratta di bambini che ri-
masti senza respiro o addirittura
senza vita vengono rianimati dai
due famosi personaggi. Secondo
I’esegesi rabbinica si trattdo di un
caso di haskara, una malattia pro-
pria dei bambini che comporta
I’infiammazione della gola e il ri-
schio della soffocazione oppure
secondo altri una forma di scarlat-
tina con febbre alta. Va notato che
durante i riti contro la siccita de-
scritti dalla Mishna, si implorava
pure “che la haskara non ricada
sopra i bambini”. La preghiera, in
questo caso per la salute dei fan-
ciulli, € un elemento importante
nella tradizione ebraica.

La cura dei bambini ¢ compito
precipuo della famiglia. Ma anche
la societa deve fare la sua parte at-
traverso lo sviluppo della medici-
na pediatrica e I’attenzione dovuta
alle speciali necessita dei minori
in termini del loro sviluppo, nutri-
zione e malattie infettive. Cio vale
soprattutto ai nostri giorni in cui
purtroppo la tendenza ¢ quella di
emarginare il debole, 1’indifeso,
insomma colui il cui contributo e
ritenuto insufficiente ai requisiti
economici e sociali della popola-
zione.

Un’altra considerazione mi
spinge a ricordare come le neces-
sita fisiche, emozionali e spirituali
del bambino sono diverse rispetto
a quelle dell’adulto. Basti pensare
come la semplice nutrizione del
bambino cambia a seconda dei va-
ri livelli di eta, di sviluppo, di cul-
tura e delle condizioni di salute.
Questo vale a maggior ragione per
qualunque approccio medico-sa-
nitario che si ha con il minore.

I problemi etico-medici relativi
ai minori riguardano soprattutto il

fatto che qualunque decisione che
li riguarda viene presa da altri, sia
che si tratti dei genitori, dei tutori
o addirittura dai tribunali.

Il presupposto di questo ¢ che i
minori non sono in grado di pren-
dere decisioni per sé stessi e quin-
di un sostituto paternalistico deci-
de al loro posto. A mio parere il
fondamento di questo potere deci-
sionale non deve essere altro che il
migliore interesse del minore,
principio che deve guidare qua-
lunque approccio medico. In que-
sto ambito vengono investite si-
tuazioni etiche di estrema delica-
tezza. Vedi ad esempio fino a che
punto & permesso sottacere la ve-
rita al paziente, oppure il consenso
da parte dell’ammalato, la privacy
del paziente, il malato terminale,
donazione di organi, e cosi via. E
ovvio che in certi casi I’intervento
del pediatra deve essere accompa-
gnato dal parere di operatori parti-
colari tipo lo psicologo come pure
di un rabbino come uomo di reli-
gione.

Un discorso a sé merita la speri-
mentazione sui minori. Ci rendia-
mo tutti conto come non sia possi-
bile raggiungere risultati positivi
nel campo della pediatria in gene-
rale, si tratti di una nuova medici-
na e di un nuovo trattamento, sen-
za procedere alla sperimentazione
sugli stessi soggetti. Il danno fisi-
co e psichico che il minore puo su-
bire da ci0 puo essere enorme e ir-
reversibile. Ci manca pero0 il loro
assenso e consenso. Ci rendiamo
allora conto di quanto grande sia
la responsabilita sia dei medici sia
degli sperimentatori. E detto che
chi salva la vita di un individuo &
come se avesse salvato il mondo
intero. Ma quanto di piu questo

principio vale per la vita di un fan-
ciullo, per la sua vita in fieri che
chissa quante prospettive positive
quella contiene.

Negli ultimi tempi si ¢ manife-
stato all’interno della comunita
ebraica, soprattutto nelle sue isti-
tuzioni sanitarie, 1’orientamento a
coinvolgere il piu possibile il mi-
nore verso una decisione coscien-
te, 1a dove I’eta e la maturita lo
consentono. Nessuna differenza
deve esistere tra minore e adulto
per quanto riguarda la protezione
e il diritto alla salute. Come pure il
diritto di accedere agli enti sanita-
ri e di assistenza, diritto all’alle-
viamento del dolore e della soffe-
renza e allo stanziamento in suo
favore di risorse economiche e di
strumenti di intervento.

Ho cercato di riassumere breve-
mente le linee che la tradizione
ebraica traccia in merito alla ma-
lattia del minore e ai diritti sacro-
santi di questi. Concludo ricordan-
do che un termine adoperato dalla
lingua ebraica per indicare il mi-
nore & ben che letteralmente signi-
fica “figlio”, cosi come ricordavo
all’inizio del mio intervento con le
parole bibliche le ripeterai ai tuoi
figli. Ebbene la parola ben si rial-
laccia al verbo bana che vuol dire
costruire. 1 figli, 1 minori sono il
sinonimo di costruttori, di coloro
cio¢ a cui demandiamo le nostre
speranze e il nostro futuro, coloro
che pertanto meritano tutta la no-
stra protezione, la nostra cura e la
nostra attenzione.

Prof. ABRAMO ALBERTO
PIATTELLI

Rabbino Capo della Comunita
Israelitica di Roma,

Docente alla Pontificia Universita
Lateranense
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REDWAN ABDALLAH

8.2 Punto di vista islamico

Nel nome di Dio, Clemente e
Misericordioso,

Benedica Iddio il Profeta
Muhammad insieme con i Profeti
Mosé e Gesu e tutti i Suoi Profeti e
Inviati, e la pace sia su tutti loro.

Eminenze, Eccellenze, Signore
e Signori, vi saluto con il saluto
dell’Islam, assalam alaykum, la
pace su di Voi.

Sono particolarmente onorato di
prendere parte, in rappresentanza
del Centro Islamico Culturale d’I-
talia, che ospita la pitt grande mo-
schea d’Europa, alla Ventitreesi-
ma Conferenza Internazionale or-
ganizzata dal “Pontificium Consi-
lium Pro Pastorali Valetudinis Cu-
ra”. Il tema di questa Conferenza,
scelto da Sua Santita Papa Bene-
detto XVI ¢ “La sollecitudine pa-
storale nella cura dei fanciulli ma-
lati”, € una tematica di grande im-
portanza e di grande impatto emo-
tivo, e la scelta del Santo Padre ¢
una scelta di grande saggezza. [
fanciulli in genere, e tra essi in
particolar modo quelli ammalati,
meritano la nostra attenzione, il
nostro affetto, il nostro amore.

Oggi, in questo alto consesso, si
trovano riuniti rappresentanti del
mondo accademico e scientifico,
medici e illustri clinici, esponenti
politici, rappresentanti della so-
cieta civile, religiosi, famiglie, vo-
lontari. Tutti riuniti insieme, non
hanno che una sola preoccupazio-
ne: riflettere insieme, ciascuno se-
condo le proprie competenze e se-
condo le proprie convinzioni, per
venire in aiuto dei fanciulli malati.

L’Islam, come tutte le altre reli-
gioni, ¢ chiamato a portare il pro-
prio contributo nell’alleviare la
sofferenza dei piccoli ammalati.
L’intervento e il contributo delle
religioni non devono essere inter-
pretati come alternativi alle cure
mediche o al ruolo della famiglia.
Ogni intervento e ogni ruolo &
complementare agli altri. La colla-
borazione tra medici, famiglia, vo-

lontari, insieme con il sostegno
della religione, possono condurre
arisultati straordinari. Avrete di si-
curo notato che parlo di sostegno
della religione, e non dei religiosi.
Nella tradizione ospedaliera dei
paesi musulmani non si trovano
religiosi, siano essi volontari o sia-
no essi inquadrati come dipenden-
ti in un luogo di lavoro, che presta-
no la loro opera accompagnando i
malati nel loro percorso di soffe-
renza. Questo non significa asso-
lutamente che la religione sia as-
sente, anzi, al contrario, la fede €
costantemente presente, poiché ¢
diffusa nell’intero tessuto sociale.
Essa ha modo di esprimersi attra-
verso 1 medici, 1 familiari ed attra-
verso il malato stesso.

Una tale presenza, permanente,
della fede, si manifesta nelle stes-
se parole delle persone che incon-
triamo negli ospedali, e vediamo
stringersi attorno al malato. Penso
a espressioni come ‘“‘siamo nelle
mani di Dio”, “questa ¢ la volonta
di Dio”, “invochiamo la miseri-
cordia di Dio”. Ricordo le parole
che mi confido un grande chirurgo
marocchino, uscendo dal suo re-
parto: “Ho fatto tutto quel che do-
vevo e che potevo fare. Il resto lo
fara Iddio”.

Nel linguaggio comune, la pre-
senza permanente di Dio di fronte
alla malattia traduce in maniera
lampante il ruolo della fede e del
suo valore, nel suo duplice aspetto
di rifugio e di protezione, a fronte
degli effetti devastanti e distruttivi
della malattia. Invocare la miseri-
cordia di Dio, affinché Egli venga
in soccorso di tutte le Sue creature,
e in modo particolare di quelle che
si trovano in situazioni di estrema
fragilita. Questa fragilita si copre
di un manto di umanita ancora pit
sensibile quando si tratta di un
fanciullo innocente, attaccato dal
male. La sofferenza ¢ un trauma e
una lacerazione che sconvolge I’e-
sistenza, ma pu0 nel contempo di-

venire una profonda esperienza
umana, che aiuta a comprendere il
senso della vita e il suo valore, e,
soprattutto, puo divenire un’occa-
sione per avvicinarsi, o riavvici-
narsi, a Dio. Imparare a “soffrire
con dignita”. Considerare la ma-
lattia come espressione della vo-
lonta divina ¢ la base di questo av-

vicinamento, poiché il dolore e la
malattia, cosi come la vita e la
morte, fanno parte dell’esistenza
umana, retta e regolata dalle leggi
divine. La sofferenza deve essere
combattuta e la fede in Dio, a Cui
la vita appartiene, aiuta a soppor-
tarne gli effetti. L’aiuto che viene
dalla medicina e dal mondo della
sanita ¢ un obbligo: ¢ necessario e
doveroso ricorrere a tutti i mezzi
leciti, e trarre profitto dai frutti
della scienza medica e delle tecni-
che che oggi abbiamo a disposi-
zione per combattere la malattia,
pregando Iddio di alleviare le sof-
ferenze dei nostri bambini, gua-
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rendoli e permettendo loro di ritro-
vare il sorriso e la gioia di vivere.
Venendo dalla sponda sud del
Mediterraneo, cio¢ dall’Africa,
non posso concludere il mio inter-
vento senza volgere il mio pensie-
ro ai milioni di ragazzi che soffro-
no, non soltanto a causa delle ma-
lattie, ma anche per la fame e per
la sete, perché vittime dell’ analfa-
betismo e della mancanza di ogni

KEZEVINO ARAM

forma di assistenza sanitaria. Ra-
gazzi che soffrono, perché subi-
scono i piu orribili sfruttamenti.
Solo una vera catena di solida-
rieta, su scala planetaria, puo sal-
varli. Non & una missione impossi-
bile, se ognuno di noi si sentira
umanamente coinvolto e si assu-
mera le proprie responsabilita. E
sono soprattutto i potenti del mon-
do a dover fare la loro parte. Se

nell’arco di qualche giorno i po-
tenti del mondo hanno sborsato
pit di mille miliardi di euro per
salvare le banche, non si pud com-
piere un gesto simile, per salvare
quella parte di mondo che soffre?

Dott. REDWAN ABDALLAH
Segretario Generale

del Centro Culturale Islamico d’Italia,
Roma

8.3 L’attenzione al bambino malato:
un medico che opera sul campo

la prospettiva di

Sono grato per I’invito a far par-
te di questo dibattito inter-religio-
so che rivolge I’attenzione al bam-
bino malato. Le esperienze riguar-
danti la mortalita e gli stati patolo-
gici nel mondo, ci mostrano che
essi colpiscono ancora i bambini
in modo disuguale e in percentuali
diverse. Attualmente lo scenario
mondiale (sociale, economico e
politico) di questa situazione do-
vrebbe suscitare in noi un senso di
vergogna. Le risorse di cui oggi
possiamo disporre potrebbero si-
curamente garantire una vita pill
sana a tutti i bambini. Ci sono se-
gnali a questo riguardo, rappresen-
tati da modelli che sono attual-
mente presenti nei Paesi industria-
lizzati, anche se pochi e concen-
trati in questa parte del mondo.

Ecco allora che la leadership del
Pontificio Consiglio per la Salute
riveste un ruolo molto importante
in tale contesto, in quanto questo
Dicastero ¢ al servizio di una vasta
parte della comunita globale, in
particolare quella piu vulnerabile.
Come medico pediatra, apprezzo
molto questo spazio dedicato al di-
battito e a una costruttiva collabo-
razione, e come persona di fede so-
no lieto di poter usufruire di questa
opportunita per vivere la fede at-
traverso un’azione collegiale.

La Giornata del Bambino
in India

Anzitutto vorrei parlarvi della
Giornata del Bambino in India,
iniziando con un aneddoto che ho
gia riportato in uno dei miei scritti:

“Oggi ¢ la Giornata del Bambi-
no — mi ha detto Asha, una bambi-
nadi 11 anni. Vedendo il suo entu-
siasmo, le ho chiesto cosa avrebbe
voluto fare in questa giornata spe-
ciale, dedicata a lei e a milioni di
altri bambini e bambine come lei!
Sorridendo, senza esitare Asha mi
ha risposto: ‘Vorrei fare qualcosa
che mi rendesse felice! Allora mi
sono reso conto di come fossi pri-
vilegiato a servire questi bambini
straordinari, attraverso le tante ini-
ziative per I’infanzia che avevamo
avuto la fortuna di mettere in pra-
tica”'.

Vivere questo privilegio con un
senso di speranza rappresenta pero
una lotta continua per la maggior
parte degli operatori sanitari: le
abitudini della societa, I’educazio-
ne medica basata sull’ospedale, le
differenze strutturali nella pro-
grammazione, le risorse non equa-
mente distribuite, le politiche
informative sulle malattie, i colle-
ghi frustrati e la maggior parte dei
bambini invisibili e vulnerabili, ci

pongono ogni giorno delle sfide, e
in molti modi.

E per questi motivi e per altri
ancora che penso sia necessario ri-
flettere ed esplorare la possibilita
di lavorare insieme!

Perché concentrarsi
sul bambino malato?

La situazione sempre piu diffi-
cile fatta di poverta, privazioni e
malattie, in cui versano tanti bam-
bini, ¢ una preoccupazione di tutti.
L’infanzia ¢ descritta, giustamen-
te, come un’esperienza unica, in-
fluenzata da due processi impor-
tanti: la crescita e lo sviluppo®. Un
COorpo e una mente sani sono cio
cui aspirano ogni bambino e la sua
famiglia, e ovviamente ogni per-
sona che apprezza il “dono di ave-
re un figlio’”. Per questo, non ¢
soltanto logico ma anche etico
collaborare, andando oltre i nostri
spazi tradizionali e “comodi”, bat-
tendoci per una causa e affrontan-
do una sfida che sono universali.

I bambini ci danno la visione di
come sta andando la societa. E in
questo contesto che considero le
statistiche e 1’esperienza del mio
Paese riguardo la mortalita e le
malattie. Su un miliardo di indiani,
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i bambini costituiscono circa un
terzo della popolazione. L’inizio
della vita ¢ compromesso per la
maggior parte dei nostri bambini,
dei quali soltanto il 30% nasce con
un peso adeguato. Gli stati patolo-
gici che sono il risultato di malat-
tie e di privazioni sono riflessi in
molti modi. Ad esempio, soltanto
il 64% dei bambini riceve un sup-
plemento di vitamina A, il 33%
pud usufruire di misure igieniche
adeguate e il 59% della vaccina-
zione contro il morbillo. Questi
dati riflettono il divario esistente
nei servizi sanitari, a livello pre-
ventivo di promozione della salute
e di cura.

Il bambini malato non ¢ vulne-
rabile solo per la sua malattia, ma
¢ a rischio anche perché si trova
nel circolo vizioso formato da
malnutrizione, malattia e poverta.
Il mio professore di Pediatria spes-
so diceva: “Un bambino non puo
aspettare. I suoi bisogni di oggi so-
no cosi urgenti come quelli che
passano ogni giorno nei Pronto
Soccorso. Se interveniamo in ri-
tardo, priviamo i bambini di un lo-
ro diritto!”. La malattia e la morte
si portano via le vite preziose dei
bambini.

L’India ha dichiarato una per-
centuale di mortalita di 300 e un
rischio di mortalita materna pari a
quello degli anni *70*. L’esperien-
za della mortalita materna riflette
I’esperienza della mortalita del
bambino, e entrambe sono colle-
gate e uniche allo stesso tempo. La
cura del bambino malato puo ba-
sarsi su tre pilastri che producono
iniziative di promozione della sa-
lute, e che sono state identificate
come: una maggiore consapevo-
lezza, un cambiamento nelle abi-
tudini e la pratica informata. An-
che se a prima vista potrebbero
sembrare semplici, costituiscono
un requisito essenziale, sia per gli
operatori sanitari, sia per i milioni
di bambini, uomini e donne che
hanno accesso e utilizzano i servi-
Zi sanitari.

11 PIL (Prodotto Interno Lordo)
pro capite per 1’India nel 2006 era
di 820 dollari USA. Se si divide
questo reddito pro capite, la “tor-
ta” viene frazionata in parti molto
scarse, per i bambini e per la sa-
nita. Mentre il bambino malato ha
la necessita immediata di riacqui-
stare la salute, la complessa intera-

zione di situazioni e bisogni deve
essere compresa nel suo insieme.
Ripristinare i diritti, le responsabi-
lita, la dignita e la qualita di vita
(che ogni bambino merita!) ¢ una
parte essenziale nella promozione
della salute del bambino. Ascolta-
re e lavorare insieme ai bambini ¢
qualcosa che dovremmo sforzarci
di incorporare nel nostro modo di
pensare e di agire, se vogliamo fa-
re veramente la differenza nella
vita dei nostri bambini. La loro
partecipazione deve essere attiva-
mente sostenuta se vogliamo aiu-
tarli a migliorare la loro capacita
innata di dare un contributo positi-
vo alla societa °.

L aspettativa di vita in India &
raddoppiata negli ultimi 60 anni,
passando da 32 a 64 anni tra il
1947 e il 2007. Purtroppo, in que-
sto mondo fatto di tecnologia mo-
derna e di collegamento delle
informazioni, soltanto il 41% dei
nuovi nati vengono registrati. La
maggior parte di loro rimangono
non registrati... non riconosciu-
ti... invisibili e spesso anche mol-
to malati.

L’Arokiyam o il benessere:
la prospettiva Indu®

Margas: i sentieri
che portano al divino

Sono numerosissimi i sentieri
per il divino che sono stati svilup-
pati dai saggi e dagli yogi indli, ma
generalmente essi vengono divisi

in quattro sentieri principali:

— Raja yoga, il sentiero della
meditazione,

— Karma yoga, il sentiero del
servizio,

— Bhakti yoga, il sentiero della
devozione,

— Gnana yoga, il sentiero della
conoscenza.

1l riconoscimento della diversita
dei sentieri nel perseguire il divino
cosi come il valore intrinseco di
ciascuno di essi, puo essere dilata-
to per comprendere il concetto
della responsabilizzazione e delle
cure al bambino malato. Se consi-
deriamo 1 sentieri (margas) dello
yoga che abbiamo citato poc’anzi,
allora la responsabilizzazione nel-
la sua essenza ¢ un insieme etero-

geneo. Conoscenza, Impegno,
Azione e Riflessione, tutto trova il
Suo posto.

La promozione della salute del
bambino richiede inoltre, la dina-
mica che deriva dalle persone e
dalle istituzioni che hanno una
certa esperienza nel perseguire
uno qualsiasi dei suddetti margas.
A causa della eterogeneita nel per-
seguire 1’autorealizzazione, si po-
trebbe ragionare su un amplia-
mento delle conversazioni e delle
partnership, andando oltre la sfera
diretta della religione e della spiri-
tualita, arrivando alla societa civi-
le e agli obblighi di carattere etico
nell’assistenza e nella cura del
bambino malato.

Religione, spiritualita
e cause sociali

“Il segno caratteristico della spi-
ritualita,” dice Swami Agnivesh,
“¢ la sensibilita in un dato conte-
sto.” Egli prosegue poi dicendo
che: “E questo che distingue la
spiritualita dalla religione nella
sua pratica comune. In realta, la
religione in sé ¢ una fonte di re-
sponsabilizzazione per gli esseri
umani, che si traduce nella conse-
guenza di capirne il senso e fron-
teggiare la vita di tutti i giorni”.

Il rapporto tra I’individuo e il di-
vino & discusso ampiamente da
Swami Agnivesh. Egli dice anzi-
tutto che ogni essere umano deve
stabilire un nesso con il divino e
vivere secondo la disciplina che ne
consegue. In secondo luogo, ¢ ne-
cessario capirsi, e le domande qua-
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li: chi siamo, qual ¢ il significato e
lo scopo della vita, qual ¢ I’esten-
sione del destino umano e quali so-
no i mezzi per la realizzazione
umana ecc. diventano importanti.
Terzo, dobbiamo metterci in rela-
zione in modo sano con il contesto
sociale in cui le dinamiche del vi-
vere insieme agli altri assumono
un profondo significato spirituale.
E in questo contesto che il dinami-
smo della nostra spiritualita trova
espressioni pratiche.

La persona illuminata spiritual-
mente non puo rimanere indiffe-
rente di fronte ai problemi e alle
sofferenze degli altri. La giustizia
diventa I’espressione piu autenti-
ca della spiritualita nel contesto
sociale. Cio richiede un senso di
responsabilita per il tipo di societa
che vogliamo creare e il tipo di
umanita che vi prevale. Quarto,
ogni essere umano deve mantene-
re dei rapporti sani con il mondo
materiale, con tutto il creato che
lo circonda. Deve praticare la giu-
stizia nel mondo in cui si relazio-
ne con I’ordine totale della crea-
zione, prendendosi cura del mon-
do attorno a sé, rispettando 1’inte-
grita della creazione come un
aspetto importante della nostra
vocazione umana. Quando cid
viene dimenticato e la creazione &
sfruttata violandone la santita e la
sostenibilita, allora precipitiamo
in una crisi.

I leader indu, compresi Swami
Vivekananda e il Mahatma
Gandhi, pur rappresentando 1’u-
manita, guidano le loro stesse co-

munita ad analizzare i propri senti-
menti nei confronti dei fratelli e
sorelle emarginati. L’appello del
Mahatma Gandhi per la liberta
completa (Poorna Swaraj) com-
prendeva sia la dimensione inte-
riore sia quella esteriore. La li-
berta dal pregiudizio e dalla discri-
minazione ¢ stata dibattuta quanto
quella politica ed economica. Per
questo, i piu potenti interpreti del-
la tradizione hanno influenzato il
pensiero indu. Questi leader han-
no portato le loro comunita verso
la trasformazione e I’integrazione.

Il dialogo interreligioso
come fondamento per
la promozione della salute

Non dimentichiamo che dobbia-
mo ancora percorrere molta strada
nella promozione della salute del
bambino... dobbiamo celebrare il
nostro shramadan (il dono del no-
stro lavoro!), le nostre scoperte
scientifiche, 1 progressi raggiunti
nella salute infantile e — cosa an-
cora piu importante — gli individui
e le istituzioni che abbiamo for-
mato nel campo della promozione
della salute, specialmente per i
bambini malati... che sono pre-
senti in molte case, comunita e na-
zioni. Questo per me ¢ il privilegio
che abbiamo nell’essere medici
pediatri.

Possiamo continuare ad agire in
modo congiunto: i nostri credo re-
ligiosi sono diversi, cid0 nonostan-
te, in ogni villaggio e in ogni con-
tinente del mondo, la maggior par-
te dei credenti condividono alcune
convinzioni morali basilari: la di-
gnita della via umana, il diritto a
vivere liberi dall’oppressione, dal-
la poverta e dalla malattia, e I'im-
portanza di prenderci cura della
terra. Questi credo morali condivi-
si forniscono un fondamento per
I’azione. La cooperazione multire-
ligiosa ¢ pitt che mai urgente’.

Come Vicemoderatore delle Re-
ligioni per la Pace, vi rivolgo I’ap-
pello a esplorare questo prezioso
strumento del dialogo e della coo-
perazione interreligiosi. Costruire
delle comunita sane puo essere un
modo prezioso per assicurare la
pace e la giustizia.

Lavorare con la Commissione
per la Salute della Conferenza
Episcopale Indiana ha costituito

per noi una significativa opportu-
nita. Si calcola che circa il 10%
dei servizi sanitari in India sono
forniti dalla Conferenza Episcopa-
le Indiana. Non si tratta solo di
condividere il lavoro che ¢ da tutti
riconosciuto, ma di condividere
anche I’impegno, la qualita e 1 ri-
sultati che lo accompagnano. Nel
continuare a servire le comunita
piu deboli nel Paese, gli operatori
di queste strutture sono stati dei
pionieri nell’affrontare nuove sfi-
de come quella dell’HIV/AIDS e i
problemi di salute mentale. Penso
che questa collaborazione nel mio
Paese sia un’espressione concreta
del dialogo interreligioso e della
partnership, che dovra crescere
negli anni.

La ricerca dell’autorealizzazio-
ne, la lotta per il progresso e per la
crescita di una societa basata sui
valori ¢ una parte preziosa della
prospettiva indu per lo sviluppo
umano. Il Mahatma Gandhi dice-
va che la fede non ammette parole,
deve essere vissuta. Mi auguro che
possiamo continuare a vivere in-
sieme questa benedizione!

Dott. KEZEVINO ARAM
Direttore, Shanti Ashram
Kovaipudur, Coimbatore,

Tamilnadu, India

Note

" Children’s Day: A Reminder / Reflections
/ Kezevino Aram.

? In pediatria, il termine crescita ¢ riferito
alla crescita fisica, mentre il termine sviluppo
indica il processo di maturazione.

* India’s Children: Is reversing the vicious
cycle of Deprivation, Stigmatization and Dis-
engagement a Possibility? Paper contributed
by Dr.Kezevino Aram to the special NCRI
Commemorative Volume to mark the Birth
Anniversary of Mahatma Gandhi.

* Statistiche UNICEF.

> Excerpts from the South Asia Interfaith
Ethics Education Workshop report.

¢ Excerpts from Legal Empowerment to So-
cietal Transformation: The Hindu Perspecti-
ve/ Swami Agnivesh & Dr.Kezevino Aram.

" We Can Cooperate For Peace / Religions

for Peace.
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8.4 La cura spirituale dei bambini malati
e la prospettiva buddista

1. Principi fondamentali
del Buddismo

Secondo [’Avatamsaka Sutra,
proprio dopo che ebbe raggiunto la
Grande Illuminazione, sotto 1’al-
bero della bodhi, il Buddha
esclamo che tutti gli esseri sen-
zienti sono dotati della Natura del
Buddha, cioe la potenzialita intrin-
seca a tutti gli esseri umani per
raggiungere il Buddahood.
Tuttavia, a causa della loro igno-
ranza, dell’attaccamento, della de-
lusione e della contaminazione, gli
esseri senzienti sono intrappolati
nel samsara, 1l ciclo della vita e
della morte. Una volta perd che si
rendono conto di questa suprema
verita, essi possono districarsi e li-
berarsi del samsara.

2. Essenza degli insegnamenti
del Buddha

L’essenza degli insegnamenti del
Buddha risiede nelle Quattro Nobili
Verita, che egli ha esposto nel suo
primo sermone dopo aver raggiunto
la Grande Illuminazione. In realta,
la dottrina delle Quattro Nobili Ve-
rita equivale alla diagnosi e alla cu-
ra delle sofferenze e delle malattie
nella vita umana. E per questo che
al Sakyamuni Buddha ¢ stato confe-
rito il titolo di Grande Medico (o
Grande Re della Medicina), e il
Buddismo pud essere considerato
come la religione dell’ assistenza sa-
nitaria: il Buddha come medico, il
Dharma (insegnamenti) come me-
dicina, e il Sangha (ordine) come
infermieri, che sono considerati i tre
gioielli del Buddismo. In contrasto
con la scienza medica ordinaria, il
Buddismo ¢ coinvolto soprattutto
nella cura delle malattie mentali o
psicologiche, responsabili di molte
malattie fisiche.

Le quattro Nobili Verita possono

essere formulate concisamente co-
me di seguito elencato.

1. Universalita della sofferenza
(dukka).

2. Le cause reali e ’origine delle
sofferenze sono dentro di noi (sa-
mudaya).

3. E possibile far cessare tutte le
sofferenze (nirodha).

4. La strada che porta alla cessa-
zione e all’estirpazione di tutte le
sofferenze ¢ detta il nobile Ottupli-
ce Sentiero' (magga).

Considerate alla luce della me-
tafora del Grande Medico, le Quat-
tro Nobili Verita possono essere ul-
teriormente spiegate:

1. La prima verita della sofferen-
za indica la malattia e ci ammonisce
ad affrontare la situazione della sof-
ferenza umana come preoccupazio-
ne principale.

2. La seconda verita dell’origine
della sofferenza mostra la causa
della malattia e ci guida a esplorare
la causa della sofferenza come ve-
rita o realta fondamentale.

3. La terza verita della cessazione
della sofferenza ci incoraggia a con-
siderare I’estirpazione della soffe-
renza come obiettivo fondamentale.

4. La quarta verita ¢ la medicina
che cura e ci ispira a praticare la Via
che porta all’estirpazione della sof-
ferenza come impegno basilare.

C’¢ un rapporto interdipendente
tra le Quattro Nobili Verita, illustra-
to come segue:

3. Cause e terapie delle malattie

Secondo le scritture buddiste, le
cause o origini delle malattie uma-
ne sono generalmente poste in sei
categorie diagnostiche: (1) disturbi
dei quattro elementi fisici (terra,
acqua, fuoco e aria) innescati dal
sovraffaticamento o dal troppo la-
voro, (2) cibi o bevande nocivi, (3)
una posizione di meditazione scor-
retta, (4) possono essere provocate
da spiriti o fantasmi, (5) causate
dal Mara o da demoni, e (6) un
precedente karma.

Se la malattia ¢ provocata da so-
vraffaticamento o da troppo lavo-
ro, da cibi o bevande nocivi, puo
essere curata assumendo dei medi-
cinali. Se ¢ provocata da una posi-
zione di meditazione scorretta,
prendere una medicina non risul-
tera utile. Se invece il malanno ¢
causato da spiriti, fantasmi o de-
moni, pud essere curato solo dal
potere di una profonda contempla-
zione e dal grande mantra. Se inve-
ce ¢ il risultato di un precedente
karma, la cura potra risiedere nel
potere della contemplazione inte-
riore e del pentimento esteriore. A
causa della varieta di malattie, ci
sono terapie e cure diverse. Do-
vremmo essere molto attenti a di-
stinguerle, viceversa sarebbe come
avere un coltello e ferire gli altri.

Da una prospettiva buddista, le
malattie umane possono essere di-

(Diagnosi dei sintomi delle malattie) | Intrappolato, assoggettato

Dukkha
Effetto( Samudaya

(Ricerca delle cause delle malattie)
Causa ( \ Nirodha

(Cura o estirpazione delle malattie)

Magga

(Terapia o rimedio per le malattie)

nel samsdra

L Liberato
dal samsara
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vise in due categorie principali: fi-
siche e mentali. Le prime sono piu
facili da curare mentre le altre piu
difficili da trattare. Come per le
malattie fisiche, anche qui i cibi e
le bevande sono considerati una
medicina efficace. I rimedi dell’er-
borista si applicano solo quando i
cibi e le bevande sono consumati
in modo improprio. Molto spesso,
I’interruzione di comportamenti o
abitudini sconsiderati e il persegui-
mento di quelli buoni possono cu-
rare la malattia senza ricorrere ai
medicinali. Per quanto riguarda le
malattie mentali, la prescrizione di
medicinali non ¢ abbastanza e po-
trebbe non essere utile, mentre un
respiro regolare, la concentrazione,
la meditazione interiore e la con-
templazione sono essenziali e mol-
to piu efficaci. Nella scienza medi-
ca buddista, una mente non equili-
brata o corrotta ¢ considerata causa
principale di tutte le malattie. Una
mente sana ¢ il rimedio per una
buona salute fisica e mentale. La
pratica del dharma di Buddha &
importante quanto 1’assicurazione
sanitaria e I’assistenza medica.

4. Vita e morte da una
prospettiva Buddista

Tra le sofferenze umane, le ma-
lattie letali, quelle terminali e la
morte possono essere la fine pil
orribile per la maggior parte delle
persone. Ci0 nonostante, tutte le
religioni credono nella vita dopo la
morte, e cioe la rinascita, il Buddi-
smo e 1’Induismo in modo esplici-
to, il Cristianesimo e I’Islam in
modo implicito. Senza I’idea della
rinascita, tutte le lotte religiose, la
repressione morale, la purificazio-
ne mentale, la responsabilita, la
giustizia ecc. non avrebbero alcun
significato. Questa vita ¢ conside-
rata da tutte le religioni come una
preparazione alla vita futura, come
una scuola nella quale apprendere i
requisiti per una maggiore com-
prensione e la gioia celeste. Tutta-
via per quanto diversi possano es-
sere i tanti concetti di rinascita, es-
si possono essere Visti solo in ter-
mini di continuita. Qualunque om-
bra possa esserci a questo proposi-
to, contiene essenzialmente Ila
preoccupazione che la morte sia
I’ingresso in una nuova vita. An-
che se continua ancora a vivere nel

presente, la mente ¢ preoccupata
per la vita che deve ancora venire.

Dal punto di vista Buddista, 1’e-
sistenza di tutti gli essere senzienti
nel mondo samsara € un processo
continuo del ciclo della vita e della
morte, e puo essere suddiviso in un
flusso senza fine dei quattro stati
dell’esistenza, che sono:

1. la nascita dell’esistenza;

2. lo stato esistenziale;

3. lo stato morente dell’esistenza;

4. lo stato intermedio dell’esi-
stenza.

(2) lo stato esistenziale

(1) la nascita dell’esistenza

\

(3) lo stato morente

che con un’assistenza medica
adatta, possiamo aiutare e guidare
i bambini malati a realizzare la
propria potenziale natura buddista
praticando una respirazione rego-
lare, 1la concentrazione e la medita-
zione interiore, a coltivare la com-
passione e la saggezza, e pertanto a
migliorare il potere interiore di au-
toguarigione.

Se una malattia € incurabile, ol-
tre a quanto detto prima, possiamo
condividere I’esperienza del bam-
bino malato: tristezza o gioia, do-

(4) lo stato intermedio
dell’esistenza

. (1) la nascita
dell’esistenza dell’esistenza

L~

5. Assistenza spirituale
dei bambini malati
e di quelli malati terminali

Come gia detto, mentre il nostro
corpo € la nostra mente possono
essere la causa e I’origine di molte
malattie, essi possiedono anche il
potere di curare. Sono come i due
lati di una stessa medaglia. Abbia-
mo anche il potenziale di raggiun-
gere il Buddahood, se conduciamo
una vita sana e curiamo le malattie
seguendo la giusta Via. Contraria-
mente agli adulti, i bambini sono
piu vulnerabili a molte malattie in-
fantili e a certe malattie o infezio-
ni, ma allo stesso tempo possono
riprendersi meglio.

L’essenza dell’assistenza spiri-
tuale ai bambini malati non risiede
soltanto nell’aspetto terapeutico
delle cure mediche, ma nella con-
sapevolezza del potere sanante
dello stesso paziente. Anche quan-
do una malattia € incurabile, se
possiamo aiutare un paziente a
comprendere profondamente la
vera realta della vita e della morte,
a rendersi conto del significato
della propria vita, sia essa lunga o
breve, allora essi certamente senti-
ranno che ¢ utile vivere con grati-
tudine. Essi sono piu fiduciosi nel-
I’amore che nell’odio, vogliono
sperimentare il cammino della vi-
ta, conseguire i propri obiettivi, e
alla fine morire in pace, dignitosa-
mente e senza rimorsi o dispiaceri.

Se una malattia & curabile, oltre

lore e paura, sogno e speranza.
Possiamo aiutare i bambini malati
terminali a comprendere che la
qualita della vita & molto pil im-
portante della quantita, e a render-
si conto che morire ¢ nascere a una
nuova vita. Possiamo accompa-
gnare questi bambini a compiere il
loro ultimo viaggio, a finire il pro-
prio “compito incompiuto”, e a
prepararli ad accogliere la vita che
si accinge a giungere. Essi posso-
no scegliere di tornare in questo
mondo per praticare continuamen-
te la Via del Bodhisattva, o andare
nella Terra Pura della Amitabha
Buddha per perseguire la piu alta
dottrina del Dharma.

Per la visione Buddista della vi-
ta e della morte, quest’ultima non
esiste realmente, & soltanto un
punto di inversione del passaggio
alla prossima vita. Vista sotto que-
sta luce, la morte non & piu il vero
problema, ma piuttosto le vere
questioni della vita umana sono il
“morire con dignita”, o “dove sce-
gliere di rinascere” e “‘come prepa-
rarci per la nuova vita”.

Generalmente parlando, i bam-
bini, in special modo quelli malati
terminali, sono pil consapevoli
degli adulti ed accettano piu di lo-
ro le questioni riguardanti la vita e
la morte. Gli adulti spesso potreb-
bero obiettare: forse i bambini che
hanno una malattia incurabile sono
pil precoci? Oppure, dato che non
capiscono cosa sia la morte, la pos-
sono affrontare facilmente. La sof-
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ferenza va di pari passo con la cre-
scita. La morte ¢ un tipo di “espe-
rienza” piuttosto che di ‘“cono-
scenza”. I bambini potrebbero non
capirla del tutto, ma gli adulti po-
trebbero non capirne molto di piu.
Tuttavia, gli adulti potrebbero an-
che non avere pil esperienza dei
bambini riguardo il ciclo della vita
e della morte; dall’altra parte, gli
adulti e gli anziani si preoccupano
di troppi tabu, hanno superstizioni
e un’errata comprensione della
morte, e potrebbero anche non
averla compresa appieno. Pertan-
to, ’opinione che “i bambini non
capiscono la morte” significa non
vedere le cose come sono, € costi-
tuisce un pregiudizio degli adulti.
In realta, molti bambini malati ter-
minali, oltre alla propria esperien-
za degli argomenti riguardanti la
vita e la morte, hanno una com-
prensione diretta indescrivibile

JAN DACOK

della morte, e pertanto possono af-
frontarla tranquillamente.

Non dovremmo sottovalutare la
capacita e il potenziale dei bambi-
ni malati di comprendere e di trat-
tare le malattie e persino la morte.
I bambini malati terminali spesso
sono pill in armonia con la loro vi-
ta “totale”, e hanno la consapevo-
lezza della loro esistenza dopo la
morte e la piena consapevolezza di
una continuazione della vita. Han-
no un tipo speciale di conoscenza
della morte e usano un particolare
tipo di linguaggio simbolico per
esprimerla. Noi dobbiamo capire
che si tratta di un tipo di consape-
volezza preconscia, e non di una
conoscenza consapevole, intellet-
tuale. Deriva dalla loro dimensio-
ne profonda, spirituale e intuitiva
dell’esistenza che naturalmente
prepara i bambini ad affrontare
I’imminente viaggio di transizio-

ne, che molto spesso gli adulti ri-
fiutano o sfuggono.

Per concludere, la convinzione
della vita dopo la morte, o piu pre-
cisamente della vita dopo la vita,
fornisce piu che risposte: spesso
una speranza infinita per tutti i pa-
zienti malati terminali.

Prof. CHEN, KAI-YU

(alias il Venerabile Huei Kai)
Direttore del Dipartimento di Studi
su Vita e Morte

Universita di Nanhua,

Taiwan

Nota

"' 11 Buddha ha specificato il nobile Ottupli-
ce Sentiero che porta alla cessazione della sof-
ferenza: la retta visione, la retta intenzione, la
retta parola, la retta azione, il retto modo di
vedere, il retto sforzo, la retta presenza menta-
le e la retta concentrazione.

8.5 La pastorale nella cura dei bambini malati:
punto di vista della postmodernita

Introduzione

In occasione delle Conferenze
Internazionali, organizzate dal
Pontificio Consiglio per la Pasto-
rale degli Operatori Sanitari (2004,
2005, 2006, 2007), ho avuto gia le
possibilita di accennare alle carat-
teristiche principali della postmo-
dernita. In questa sede ci limetere-
mo solo ad alcuni aspetti comple-
mentari di questo fenomeno che ci
aiuteranno a capire meglio la rela-
zione tra la postmodernita e la cura
dei bambini malati.

Come abbiamo sottolineato in
altri luoghi, 'uomo postmoderno
prova paura davanti alle situazioni
sconosciute, particolarmente alla
sofferenza, al dolore, alla vecchiaia
e alla morte. Di fronte a pressioni
di questo tipo, egli cerca di sfuggi-

re verso le “soluzioni migliori™: il
suicidio, il suicidio assistito e I’eu-
tanasia. La posizione postmoderna
nella cura dei bambinui malati cer-
cheremo di presentare particolar-
mente tramite la visione di Peter
Singer (1946), filosofo australiano
e parzialmente di Hugo Tristram
Engelhardt Jr., (1941), filosofo
americano di origine tedesca, con-
siderati come i rappresentanti prin-
cipali della bioetica postmoderna.
Singer sottolinea la necessita di
un’“etica nuova” con i suoi “cin-
que comandamenti nuovi” o “radi-
cali” perché I’etica cristiana non
puo soddisfare le sue aspettative
per la vita quotidiana. Egli formu-
la un’“etica nuova” in maniera
“sua’: radicale, autonoma, diffe-
rente a ogni costo, provocatoria,
cinica e antiumana. Nel suo ap-

proccio morale alla vita umana e
alla morte egli ripropone i “co-
mandamenti nuovi”, che chiara-
mente si oppongono a quelli “anti-
chi”'. Questo approccio dovrebbe
esprimere il suo “ripensamento”
dell’etica cristiana e il suo “riscri-
vere” la nuova prospettiva etica.

1.

“Primo comandamento antico:
tratta tutte le vite umane
come dotate di ugual valore”
Secondo lui, la prassi medica e
I’esperienza quotidiana creano
delle difficolta per credere all’u-
guaglianza delle vite umane. Sin-
ger accusa gli eticisti, alcuni medi-
ci i rappresentanti ufficiali della
morale tradizionale di “retorica” e
raccomanda una nuova soluzione
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per alcune situazioni (bambini gra-
vemente malformati, adulti e vec-
chi in stato vegetativo persistente,
in forme avanzate di morbo di
Alzheimer) in cui 1 malati hanno
perso la consapevolezza e con
grande probabilita non potranno
riconquistarla piu.

“Primo comandamento nuovo:
riconosci che il valore
della vita umana varia”

Al centro di questo “comanda-
mento” sta la coscienza perché
“una vita priva di coscienza non ha
alcun valore”. Oltre la coscienza, ci
sono anche altre caratteristiche che
devono essere valutate: capacita di
interazione mentale, fisica e sociale
con altri individui, probabilita della
consapevolezza per il futuro, ap-
partenenza a una famiglia o a un
gruppo, comportamenti da parte
dei membri di una famiglia o di un
gruppo ecc. La posizione ideologi-
ca e radicale di Singer risuona nella
giustificazione del primo comanda-
mento nuovo: ‘“‘senza coscienza,
nessuna di queste caratteristiche
puo esistere”. I comportamenti e le
decisioni morali verso tali malati
vengono indirizzati solo dalla posi-
zione utilitarista: dal parere di fa-
miglie, dai desideri del singolo
espressi in passato, dai limiti delle
risorse mediche, dall’opportunita
per un trapianto di organi ecc.

2.

“Secondo comandamento
antico: non sopprimere mai
intenzionalmente una vita umana
innocente”

Singer raccomanda di respinge-
re questo comandamento perché
non permette di risolvere diverse e
complicate situazioni. Egli argo-
menta in modo duplice. 1. Nel pas-
sato molte donne sono morte du-
rante un parto quando la testa del
feto si bloccava. Secondo lui, 1’u-
nica maniera con la quale si poteva
salvare la donna era la cosidetta
craniotomia o schiacciamento del
cranio del feto e la sua morte. Que-
sto comportamento veniva inteso
come |’ultimo passo, ma senza di
esso sia la madre sia il suo bambi-
no morivano. 2. Le decisioni di al-
cuni istituzioni giudiziarie hanno
approvato soppressioni intenzio-
nali di vite innocenti (ad esempio, i
casi di Tony Bland e di Lillian

Boyes in Gran Bretagna). Ambe-
due i malati erano arrivati a una fa-
se nella quale “la vita non ¢ piu di
nessun beneficio per chi la vive” e
perciod “€ meglio ricorrere a mezzi
attivi per sopprimere una vita uma-
na innocente”. Il principio della sa-
cralita della vita, quindi, non viene
piu rispettato e con esso merita di
essere rifiutato anche il “secondo
comandamento antico”.

“Secondo comandamento nuovo:
assumiti la responsabilita delle
conseguenze delle tue decisioni”
Questo comandamento invita a
riflettere piu sulla correttezza della
decisione di porre fine alla vita di
un malato che sul modo di farlo,
sia tramite la sospensione dell’ali-
mentazione sia con un’iniezione
letale. In altre parole, non importa
il modo con cui si mette fine alla
vita, ma se la decisione di farlo sia
giusta. Il futuro di una societa pud
essere collegato solo alla proibi-
zione dell’omicidio. Ma non ¢& ne-
cessario che gli individui salvino i
propri simili in stato di urgenza. E
da questo Singer arriva a un’affer-
mazione: “Le persone disposte a
uccidere normalmente fanno pil
paura di quelle disposte a lasciar
morire. Nella vita quotidiana,
quindi, ci sono buone ragioni per
proibire piu rigorosamente I’ omi-
cidio che I’atto di lasciar morire”.

3.

“Terzo comandamento antico:
non toglierti mai la vita

e cerca sempre di evitare

che lo facciano altri”

Durante tutta la storia del cristia-
nesimo, il suicidio fu rifiutato co-
me I’aggressione contro la propria
vita e il suicidio tentato fu conside-
rato un delitto e per questo proibi-
to. La promozione della moralita e
la difesa della vita era un’aspettati-
va pubblica nei riguardi dei singo-
li Stati. Sotto I’influsso di John
Stuart Mill pero si ¢ diffusa la po-
sizione che lo Stato puo agire con-
tro la volonta di un cittadino solo
per proibirgli di fare danni agli al-
tri. Lo Stato non puo intervenire
quando si tratta del bene, sia mora-
le sia fisico, di un cittadino. Se
questo principio si applica alle per-
sone gravemente malate che vo-
gliono essere aiutate a morire, esse
non causano danno a nessuno e lo

Stato non ha nessuna giustificazio-
ne sufficiente per un intervento.

“Terzo comandamento nuovo:
rispetta il desiderio delle persone
di vivere e di morire”

Al centro di questo comanda-
mento sta la definizione della per-
sona secondo John Locke a cui si
ispira Singer. Solo una persona
puo esprimere la volonta di vivere,
progettare il suo futuro e capire il
senso di esso. E qui di nuovo si
presenta la radicalita dell’ Autore
dei “cinque nuovi comandamen-
ti”: una cosa ¢ togliere la vita a una
persona contro la sua volonta e una
cosa del tutto diversa togliere la vi-
ta a un individuo che non sia una
persona [...]. Per tutte queste ra-
gioni, uccidere una persona contro
la sua volonta ¢ molto piu grave
che uccidere un individuo che per-
sona non &. Se vogliamo esprimer-
ci in termini di diritti, € ragionevo-
le dire che un diritto alla vita esiste
solo per le persone.

4.

“Quarto comandamento antico:
crescete e moltiplicatevi”

Per gli ebrei e i cristiani antichi i
figli e le famiglie numerose si in-
tendevano come segni della bene-
dizione di Dio. Ma durante i secoli
la popolazione mondiale ha regi-
strato un incremento demografico
straordinario. Secondo I’ Autore si &
arrivati a un tale punto che “¢ im-
morale incoraggiare un aumento
delle nascite”. Quest’ultimo, infat-
ti, potrebbe sia ridurre le possibilita
di sviluppo dei paesi poveri sia cau-
sare gravi disturbi del nostro piane-
ta. E questo necessita la riformula-
zione del “quarto comandamento”.

“Quarto comandamento nuovo:
metti al mondo dei bambini solo
se sono desiderati”

Per Singer, distruggere un em-
brione in un laboratorio ¢ moral-
mente sbagliato perché esso, po-
tenzialmente, pud diventare una
persona. La potenzialita dell’em-
brione sembra favorire I’esistenza
di altri nuovi esseri umani. Ma dal-
I’altra parte, secondo Singer, il no-
stro pianeta ¢ gia enormemente so-
vrappopolato. E questa situazione
lo induce a una posizione contraria
a quella precedente: “Se non ¢ mo-
ralmente riprovevole uccidere un
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embrione perché cid0 non arreca
danno a un essere esistente, non lo
¢ neppure in considerazione del
fatto che, cosi facendo, viene al
mondo una persona in meno”. Co-
me si vede, ambedue le concezioni
riflettono un approccio utilitarista.

5.

“Quinto comandamento antico:
tratta ogni vita umana come
invariabilmente pin preziosa

di ogni vita non umana”

Questo “comandamento” appar-
tiene essenzialmente all’etica della
sacralita della vita. Singer riduce
pero tutta I’umanita a “una specie
animale”. Secondo la sua posizio-
ne un cane, un maiale o un altro
animale possiedono maggiori ca-
pacita attuali e potenziali, connes-
se con autocoscienza e comunica-
zione di un bambino gravemente
handicappato.

“Quinto comandamento nuovo:
non operare discriminazioni
sulla base della specie”

Esso mira al “rifiuto dello speci-
smo”. Nel passato si & costruita
una morale inadeguata che non
prende in considerazione esseri
molto simili a noi. Alcuni animali
(cani, scimpanzé o gorilla) assomi-
gliano agli umani normali pit di
alcuni membri della nostra specie
che sono perd gravemente handi-
cappati. Tali animali sono capaci
di relazioni, di godere di molte co-
se, provare dolore e essere consa-
pevoli, piu delle persone grave-
mente menomate. Questa posizio-
ne viene applicata al rapporto tra
una persona handicappata e una
scimmia: secondo la legislazione
vigente, una scimmia puod essere
uccisa per motivi di trapianto car-
diaco a favore di un essere umano,
mentre uccidere un essere umano
handicappato per lo stesso motivo
verrebbe valutato omicidio. Singer
lo valuta come ‘“sbagliato” e lo
giustifica in modo seguente: “Il di-
ritto alla vita non ¢ patrimonio
esclusivo della specie Homo sa-
piens; ¢ [...] un diritto che appar-
tiene propriamente alle persone.
Non tutti i membri della specie
Homo sapiens sono persone, € non
tutte le persone sono membri della
specie Homo sapiens’.

Nella direzione simile va En-
gelhardt che non riconosce lo status

di persona a tutti gli umani. Secon-
do lui, “feti, infanti, ritardati menta-
li gravi e malati o feriti in coma ir-
reversibile sono umani, ma non so-
no persone. Sono membri della
specie umana, ma di per sé non
hanno lo status di membri della co-
munita morale laica’™.

Tale posizione apre la porta alla
giustificazione della tolleranza nei
confronti dell’infanticidio vero
e proprio. Non ¢ da meravigliarsi
perché Engelhardt propone e giu-
stifica la morale laica che “non ¢ in
grado di fornire nessun criterio di
scelta™. Lo conferma anche la sua
posizione seguente: “Il ricorso al-
I’eutanasia [...] apparira una scelta
individuale responsabile e corretta.
Preoccupazioni economiche e pau-
ra del dolore, delle sofferenze
e delle menomazioni eserciteranno
pressioni cosi forti da fare il suici-
dio, del suicidio assistito e dell’eu-
tanasia opzioni non meno accetta-
bili della diagnosi prenatale
e dell’aborto™.

Conclusione

Come abbiamo visto, Singer
sviluppa la sua bioetica come casi-
stica drammatizzante o rivoluzio-
naria. Quest’ultima dai casi singo-
li trae indebitamente conclusioni
generali che vanno contro la di-
gnita umana e contro la morale
cattolica che viene intitolata come
gia “vecchia” e che “non serve
piu”. Egli invita a “riscrivere
i comandamenti” ed ¢ convinto
che per il futuro la sua etica nuova
servira come guida per le decisioni
che riguardano la vita e la morte.

Engelhardt sviluppa una morale
laica e una bioetica secolare co-
smopolitica. Nel contesto della sua
morale e bioetica, egli accetta a li-
vello legislativo il suicidio, il sui-
cidio assistito, I’eutanasia, 1’aborto
volontario e I’infanticidio. La
bioetica di Singer e di Engelhardt
arriva alle conclusioni sconvol-
genti che facilitano pressione sui
piu deboli — fra di loro anche bam-
bini —, egoismo sociale ufficiale e
perdita del senso del limite circa
I’omicidio. In una sintesi estrema,
la postmodernita al riguardo dei
bambini malati offre solo la sua lo-
gica egoistica, fredda, cinica, an-
tiumana e non cristiana’.

Con questa logica si contrappo-
ne la posizione cristiana. Secondo
quest’ultima il nostro Dio che si ¢
rivelato in Gesu Cristo, voleva es-
sere Dio dei deboli e dei bambini.
Gesu Cristo invitava gli adulti di-
ventare bambini e bambini invita-
va a sé: “Lasciate che i bambini
vengano a me...” (Lc 18,16). 11 Pa-
pa Benedetto XVI nella sua enci-
clica Spe salvi scrive che “le vita ¢
larelazione. E la vita nella sua pie-
nezza ¢ la relazione con Colui che
¢ la sorgente della vita™. Questa &
la speranza anche per i bambini
malati.

P. JAN DACOK SJ

Docente di Teologia Morale ed Etica
Facolta Teologica dell’ Universita

di Trnava, Bratislava, Slovacchia
Provinciale della Compagnia di Gesit
nella Slovacchia

Note

! Per la presentazione sintetica dei coman-
damenti sia “antichi” sia “nuovi” seguiamo P.
SINGER, Ripensare la vita. La vecchia morale
non serve piu, Milano 1996, pp. 193-208. Per
il fenomeno complesso della postmodernita al
riguardo della fase finale della vita umana, si
veda: J. DACOK, La postmodernita nel dibatti-
to bioetico. Il caso delle questioni di fine vita,
Trnava 2007.

2 H. T. ENGELHARDT, Manuale di bioetica,
Milano 1999, p. 159; si veda anche: H. T. EN-
GELHARDT, The Foundations of Christian
Bioethics, Lisse — Abingdon — Exton (PA) —
Tokyo 2000.

3 H. T. ENGELHARDT, Manuale di bioetica,
p. 108.

4+ H. T. ENGELHARDT, Manuale di bioetica,
pp. 382-383.

* Cf. J.-R. FLECHA, Moral de la persona.
Amor y sexualidad, Madrid 2002; CH. W.
CoLsON — N. M. pE S. CAMERON, Ed., Human
Dignity in the Biotech Century, Illinois 2004.

¢ BENEDETTO XVI, Spe Salvi, Citta del Va-
ticano 2007, n. 27.
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Terza Sessione

SERGIO PINTOR

Cosa fare?

1. Bambini malati: catechesi
e formazione nella fede

Di un tema, in sé ampio e artico-
lato, intendo sottolineare semplice-
mente alcuni aspetti fondamentali.

L’argomento, infatti, fa riferi-
mento: a una particolare eta di svi-
luppo caratterizzata da diversi pas-
saggi e diverse visioni culturali; a
una condizione di malattia, quanto
mai diversificata per tipologia e
contesti; a un’educazione e forma-
zione nella fede con le sue specifi-
cita e problematiche.

L’esortazione apostolica “Cate-
chesi tradendae’ ci pud suggerire
una prospettiva unificante e inter-
pellante: come rivelare ai tanti
bambini, fanciulli e ragazzi, anche
in condizione di malattia e disabi-
lita il volto del Dio amore, manife-
stato a noi dal suo Figlio Gesu Cri-
sto: il Signore della vita che ha
preso su di sé le nostre infermita
per risanarle e salvarci?

Come aiutarli a incontrare la
persona e il mistero di Gesu per ac-
cogliere il suo invito a seguirlo e
far parte del suo Regno, inaugura-
to ma che si compira solo nell’e-
ternita? (vedi CT, 35).

1. Alcune convinzioni e
attenzioni

Alla base di un’educazione nella
fede dei bambini e dei fanciulli in
condizione di malattia devono es-
serci alcune convinzioni e atten-
zioni fondamentali.

a) Anzitutto, la convinzione che

la cura integrale dei bambini-fan-
ciulli malati richiede il rispetto di
un loro diritto a un’educazione
nella fede.

Non si puo dimenticare che I’e-
ducazione nella fede e la catechesi
hanno una loro specificita in rap-
porto all’eta dell’infanzia e della
fanciullezza, anche perché “ogni
eta dell’uomo ha il suo proprio si-
gnificato in se stessa e la sua pro-
pria funzione per la maturita”.
(CEl, Rinnovamento della cate-
chesi, 134).

1l significato di questa eta non &
subordinata a quella dell’eta adul-
ta, presentando una sua propria di-
gnita ed esigenze specifiche, quale
eta della vita che, in condizione di
malattia, siincontra con un caratte-
re proprio con il mistero di Dio.

Opportunamente il Direttorio
generale della catechesi afferma:
“Per diverse ragioni, oggi, forse
pit di ieri, il bambino richiede pie-
no rispetto e aiuto nelle sue esigen-
ze di crescita umana e spirituale,
anche tramite la catechesi, che non
pud mai mancare ai bambini cri-
stiani.

Chi infatti ha dato a lui la vita,
arricchendola con il dono del bat-
tesimo, ha il dovere di alimentarla
in continuita” (Congregazione per
il Clero, Direttorio generale della
catechesi, 177).

b) La convinzione di quanto sia
necessario il coinvolgimento dei
diversi soggetti educanti e un col-
legamento tra loro, perché I’educa-

zione nella fede possa apparire si-
gnificativa e vitale nella particola-
re condizione di malattia che i
bambini e i fanciulli vivono.

¢) La necessita di considerare i
bambini e i fanciulli malati come
vero soggetto di una cura medica e
di un’educazione nella fede, e non
come semplice “oggetto”.

Questo richiede di non partire
sempre ed esclusivamente dalla
nostra visione di adulti, ma di par-
tire dalla singolarita della loro per-
sona, tenendo presente la condi-
zione psicologica ed esistenziale
di ciascuno, e la stessa compren-
sione di malattia che ciascuno puo
avere.

Infatti, il modo di vivere e di in-
terpretare la malattia da parte di
ciascuno, i sentimenti che prova, il
modo di porsi davanti all’esperien-
za del dolore e all’idea della stessa
morte sono aspetti da prendere in
considerazione per illuminare at-
traverso un’educazione nella fede
la realta che ciascun bambino e
fanciullo vive.

d) Ne deriva la necessita di alcu-
ne precise attenzioni tra loro colle-
gate.

— Dattenzione alla centralita
della persona del bambino e del
fanciullo con la sua singolarita,
momento e fase di sviluppo, diver-
sa tipologia di malattia (grave o
meno, cronica o temporanea, inva-
lidante o no...).

— L’attenzione al diverso conte-
sto culturale, sociale e di fede.
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— Lattenzione alla diversita dei
soggetti educativi da coinvolgere:
genitori e familiari, operatori sani-
tari e pastorali, cappellani ospeda-
lieri e parroci con la comunita cri-
stiana, volontari. ..

— L’attenzione alla diversa tipo-
logia dei luoghi di cura: in fami-
glia, in ospedale, in altre strutture
di cura...

— Lattenzione a non isolare mai
un’educazione nella fede e una ca-
techesi da un pitt ampio e coinvol-
gente contesto delle comunita, do-
ve ¢ opportuno promuovere, attra-
verso la stessa catechesi ordinaria
nei percorsi di iniziazione cristia-
na, un’educazione nella fede che
illumini i problemi e le domande
che nascono nella condizione di
malattia di cui anche tanti bambini
e fanciulli fanno esperienza; e, do-
ve i genitori, i catechisti e gli adul-
ti possono essere formati nella fe-
de per poter accompagnare i pill
piccoli a vivere nella luce e nella
speranza cristiana situazioni di
malattia e di sofferenza.

2. Criteri e indicazioni essenziali
per un’educazione nella fede

Un’educazione nella fede e una
catechesi nell’eta dell’infanzia e
della fanciullezza si caratterizza
all’interno di un processo graduale
di iniziazione al mistero cristiano e
alla vita cristiana, con attenzione ai
diversi passaggi e tappe di svilup-

po propri di questa eta e della con-
creta condizione o situazione di
malattia che li accompagna.

A partire dalle indicazioni offer-
te dalle diverse riflessioni svilup-
pate sulla catechesi e sull’educa-
zione nella fede dei bambini e dei
fanciulli, e, soprattutto, dai piu re-
centi documenti del magistero, si
possono indicare alcuni criteri e
principi generali da tenere presenti
per un’educazione nella fede dei
bambini e fanciulli in condizione
di malattia, di disabilita e di soffe-
renza.

a) Un primo criterio ¢ quello di
promuovere e formare attorno al
bambino e al fanciullo malato una
piccola ma vera “comunita edu-
cante”, che con diversi modi e
compiti sempre ispirati da un gran-
de amore, con diversi linguaggi e
segni, lo aiuti ad aprirsi alla luce e
alla speranza del Vangelo.

b) Promuovere un’educazione
nella fede radicata nel sacramento
del Battesimo e collocata all’inter-
no di una visione essenziale del di-
segno di amore, di comunione e di
salvezza che gia si attua ed & ope-
rante nella realta concreta della no-
stra vita, per realizzarsi pienamen-
te nell’eternita.

Il disegno di un Dio che si pren-
de cura oggi di ogni suo figlio, an-
che nella condizione di malattia,
per sostenerlo fino a donargli una
salute piena e una salvezza defini-
tiva.

¢) Il modo e gli stessi contenuti
di un’educazione nella fede posso-
no essere suggeriti dal percorso di
fede celebrato nell’anno liturgico:
Avvento, Natale, Quaresima, Pa-
squa e Pentecoste, alcune festivita
mariane, la festa di Tutti i Santi e la
Commemorazione dei defunti. ..

In riferimento a quanto si cele-
bra nell’anno liturgico puo essere
sviluppata una catechesi narrativa
che aiuti a conoscere la persona di
Gesu e il suo mistero attraverso i
fatti, gli insegnamenti, i miracoli,
la sua morte e risurrezione, il suo
rimanere con noi nella Chiesa e nei
sacramenti.

In questo contesto sara piu faci-
le aiutare i bambini e i fanciulli
— secondo la loro eta e condizione
concreta — a scoprire e a vivere i
sacramenti della iniziazione cri-
stiana come partecipazione alla vi-
ta stessa di Gesu e come azioni che
Gesu stesso compie oggi nella loro

vita. L’Eucaristia, in particolare,
come sua presenza in mezzo a noi,
vicinanza e cura anche nella condi-
zione di malattia.

d) L’educazione nella fede dei
bambini nelle diverse fasi dell’in-
fanzia deve essere pensata e realiz-
zata come “magistero della vita”,
collegato con le concrete situazio-
ni e che coinvolga le persone e
I’ambiente attorno al bambino, per
trasmettere quasi per “osmosi”’ e
con linguaggio comunicativo i va-
lori e gli atteggiamenti propri di
un’inseparabile educazione umana
e nella fede: ’apertura al mistero e
al trascendente, il senso della fidu-
cia e dell’affidamento, del dono e
della gratuita, dell’invocazione e
della preghiera...

e) L’educazione nella fede e la
catechesi dei fanciulli (6-10/11 an-
ni) potra avere come obiettivo
quello di illuminare i diversi mo-
menti e aspetti collegati con i di-
versi passaggi dell’eta e la condi-
zione concreta di malattia, in una
prospettiva di iniziazione nella fe-
de e nella vita cristiana.

Le caratteristiche di questa cate-
chesi, secondo 1’esortazione apo-
stolica “Catechesi tradendae” so-
no: I’'introduzione graduale nel mi-
stero cristiano, nella vita di fede e
della Chiesa; e, in questo contesto,
la preparazione e la celebrazione
dei sacramenti “in modo vitale” (cf
CT, 37).

E evidente che, tenendo presenti
le diverse condizioni di malattia o
disabilita, si dovra partire da una
catechesi occasionale per tendere
sempre a una prospettiva € a una
catechesi essenzialmente organica.

f) Una particolare attenzione ri-
chiede I’educazione nella fede dei
bambini e fanciulli in condizioni di
gravi disabilita, soprattutto mentali.

Anche essi hanno il diritto di co-
noscere e vivere il mistero di Cri-
sto, come luce e sostegno nella
realta che vivono.

Si tratta di una catechesi che ri-
chiede una specifica preparazione
da parte degli operatori pastorali e
dei catechisti, atteggiamenti di ac-
coglienza e di un autentico affetto,
la valorizzazione del linguaggio
simbolico e dei segni a partire da
un ascolto e da un’interpretazione
del loro proprio linguaggio.

g) C’¢ infine da chiedersi e da
preoccuparsi su come poter soste-
nere con un’educazione nella fede,
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tutti i bambini e i fanciulli grave-
mente svantaggiati, quando ad
esempio manca in parte o in tutto
un sostegno e ambiente familiare,
quando vivono condizioni di de-
grado culturale e sociale, di emar-
ginazione e di miseria.

E un’interpellanza per le nostre
comunita cristiane, chiamate a te-
stimoniare la cura e la sua pater-
nita-maternita di Dio, la sua predi-
lezione per i piu piccoli e deboli.

Conclusione

Prima di concludere si puo an-
cora sottolineare I’importanza del-
la preparazione e della capacita
dell’ operatore pastorale: egli, testi-
mone di speranza e educatore nel-
la fede, deve farsi compagno e
amico dei bambini e fanciulli ma-
lati: per ascoltarli, comprenderne e
condividerne il linguaggio, comu-
nicare la luce del Vangelo con sim-
boli e segni, raccontare 1’agire del
Dio della vita e dell’amore.

Tutto questo in collegamento
con la famiglia e le altre persone

impegnate nella cura del bambino
e fanciullo malato, promuovendo
una comunita educante e un clima
di speranza cristiana.

Con una grande certezza: lo Spi-
rito Santo abita nel cuore dei bam-
bini e dei fanciulli e li rende capa-
ci di accogliere e testimoniare nel-
la loro semplicita il mistero di Dio
anche nella malattia.

Come ha insegnato a me, una
bambina di 7 anni, Daniela, con la
cui testimonianza vorrei conclu-
dere.

Daniela ¢ una bambina che sof-
fre di una forma piuttosto grave e
rara di talassemia ed ¢ costretta a
continue trasfusioni di sangue ed e
consapevole di tutto.

L’ho incontrata per la prima vol-
ta quasi due anni fa facendo visita
a una piccola parrocchia della dio-
cesi durante la novena del Natale.

Tra le preghiere che i bambini
sono invitati a fare, sento una bam-
bina che prega cosi: “Gesu Bambi-
no ti chiedo di farmi trovare un mi-
dollo compatibile con il mio™.

La incontro subito dopo la nove-
na e lei guardandomi negli occhi,

mi dice: “Sai, se Gesu vuole pud
farmi guarire, ma se lui vuole por-
tarmi a stare con sé: sono contenta
ugualmente”.

S.E. Mons. SERGIO PINTOR
Vescovo di Ozieri, Italia.
Consultore del Pontificio Consiglio
per gli Operatori Sanitari
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EUGENIO SAPORI

2. Bambini malati e pastorale sacramentale

In questa Conferenza interna-
zionale del Pontificio Consiglio
per gli Operatori Sanitari che pren-
de in esame i numerosi problemi
dei bambini malati, penso che non
possa mancare anche lo sguardo
pastorale alla celebrazione sacra-
mentale con tali soggetti cosi im-
portanti nella vita della famiglia e
della comunita cristiana.

La presenza di tante persone in
questo luogo dimostra inoltre il
notevole interesse a questo tema
che rimane di particolare attualita
per chi ¢ a contatto con la sofferen-
za innocente e con la famiglia che
spesso deve sopportarne il peso
senza comprendere il perché di ta-
li eventi.

Sento il dovere, in questo mo-
mento, di dire un grazie sincero e
affettuoso a tutte le mamme che ho
incontrato nel mio ministero per-
ché mi hanno fatto comprendere il
senso di quanto San Camillo de
Lellis desiderava:

“Prima ognuno domandi grazia
al Signore che gli dia un affetto
materno verso il prossimo, affin-
ché possiamo servirlo con ogni ca-
rita, cosi nell’anima come nel cor-
po, perché desideriamo con la gra-
zia di Dio assistere tutti gli infermi
con quell’affetto che suole un’a-
morevole madre verso il suo unico
figlio infermo”".

Ritengo che tale lezione non sia
di poca importanza e, per questo,
varrebbe la pena rivolgere ancora
tale supplica allo Spirito Santo.

Premessa

La letteratura sul nostro tema
non ¢ abbondante, percid necessa-
riamente devo ricorrere sia ad al-
cune generalita, sia a quanto attin-
to dall’esperienza personale e del-
le collaboratrici pastorali presso
I’ospedale di Padova (Italia).

Dopo uno sguardo allo sviluppo
storico-liturgico dei sacramenti

dell’iniziazione cristiana (battesi-
mo, confermazione ed eucaristia)
entreremo in dettaglio su alcune li-
nee di pastorale sacramentale con i
bambini ammalati, senza dimenti-
care che un primo obiettivo dell’o-
peratore pastorale (sacerdote o lai-
co) ¢ quello di entrare nella menta-
lita dei bambini, magari “in punta
di piedi”, cio¢ delicatamente, con
rispetto, senza dare nulla per scon-
tato e senza credere di sapere gia
tutto: non ¢ sufficiente conoscere
la teologia (¢ solo una premessa,
sebbene importante), occorre sa-
per conoscere i nostri interlocutori;
da qui I’esigenza di una relazione
che raggiunga livelli ottimali.

Si tratta di una premessa che mi ¢
stata insegnata, indirettamente, da
un bambino (Nicola) durante una
visita. La nonna che lo assisteva,
preoccupata della salute del nipoti-
no, alla fine del colloquio mi chiese
una preghiera e la benedizione per
Nicola perché potesse guarire e tor-
nare a casa presto. Iniziata la pre-
ghiera, Egli rimaneva in silenzio,
nonostante i ripetuti inviti della
nonna. Alla fine, la donna stanca di
ripetere le stesse cose senza alcun
risultato, rimproverava Nicola che,
in un modo piuttosto serio, gli ri-
spondeva: “Ma nonna, siamo in
ospedale. Non siamo in chiesa per
pregare!”. Questo ci dice come il
modo di vedere e sentire la realta
— anche della preghiera — & quanto
mai diverso per il bambino che vive
in un suo mondo.

Uno sguardo retrospettivo

Nei primi secoli dell’era cristia-
na’ si riceveva il battesimo in eta
adulta e, dopo un serio cammino di
preparazione — il catecumenato —
per evitare che qualcuno abbrac-
ciasse la fede spinto soltanto dal-
I’entusiasmo, ma senza avere poi
la forza di resistere nelle prove.
Nelle catechesi si dava importanza

alla descrizione della veglia pa-
squale quando i neofiti venivano
introdotti — dopo il momento batte-
simale — a quello “crismale” e alla
celebrazione eucaristica.

La diversa mentalita dei secoli
VII-VIII fece coincidere apparte-
nenza religiosa e appartenenza ci-
vile: il battesimo infatti significava
non solo appartenenza alla Chiesa,
ma anche alla nazione cristiana.

Cresce in tale periodo la diffu-
sione del battesimo dei bambini;
tutto questo non solo per il feno-
meno della mortalita infantile ma
anche per il timore della dannazio-
ne dei bambini morti senza battesi-
mo. Pil tardi la legislazione eccle-
siastica sancisce che il battesimo
deve essere amministrato quanto
prima.

In tempi successivi si riservaro-
no al vescovo iriti della crismazio-
ne che si collocavano tra battesimo
ed eucaristia; questo avvenne
quando, soprattutto nelle campa-
gne, il vescovo non poteva essere
presente alla celebrazione battesi-
male. In tal caso il sacerdote bat-
tezzava il candidato e gli dava la
comunione eucaristica, anche nel
caso di infanti.

Con il concilio Lateranense IV
(1215) si prescrive che, a partire
dall’eta della discrezione, ogni fe-
dele debba confessare i propri pec-
cati una volta I’anno al suo sacer-
dote e accostarsi alla comunione
eucaristica almeno a Pasqua. In tal
modo si verifica indirettamente
anche il distacco dell’eucaristia dal
battesimo, ricevuto nei primi gior-
ni di vita. E anche il periodo in cui
i fedeli si accostano sempre meno
alla comunione eucaristica, mentre
manifestano sempre pit il deside-
rio di vedere 1’ostia consacrata.

Dopo il Concilio di Trento il ri-
tuale del battesimo (1614) pone at-
tenzione soprattutto ai bambini in
pericolo di morte, e allora, per un
giusto motivo si specifica quanto
segue:
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— il ministro puo essere qualsiasi
persona; vengono esaminati e rice-
vono disposizioni opportune alcu-
ni casi particolari (nati da madre
morta, nati morti, mostri...); Sono
presi in considerazione alcuni dub-
bi; & previsto il battesimo generale
per pill persone contemporanea-
mente; vi ¢, infine, un’unica proi-
bizione: nessuno sia battezzato
quando ¢ ancora racchiuso nel se-
no materno’.

Nello stesso rituale inoltre si
specifica che il sacerdote puo
omettere tutte le preghiere prece-
denti e battezzare subito il bambi-
no, quando egli ¢ gravemente am-
malato oppure vi ¢ un imminente
pericolo di vita; rimane tuttavia
I’impegno di supplire in seguito le
cerimonie omesse.

Intorno alla celebrazione della
cresima e della prima comunione
sempre pil si & discusso circa l’eta
della discrezione: la questione ¢
stata risolta soltanto nel 1910,
quando S. Pio X, con il decreto
Quam singulari, chiese che in tutta
la Chiesa fosse ripristinata la pras-
si della prima comunione attorno
ai 7 anni. Il Papa reagi cosi alla vi-
sione della comunione come “pre-
mio” da meritare attraverso lunghi
sforzi di ascesi e di impegno mora-
le. Se per accostarsi alla comunio-
ne eucaristica sono necessarie le
dovute disposizioni, non bisogna
dimenticare che I’eucaristia ¢ an-
che sostegno alla debolezza del-
I’'uomo, pane che lo alimenta nel
suo cammino di vita cristiana.

Tale pensiero del Papa ¢ stato ri-
cordato anche recentemente; il
Prefetto della Congregazione vati-
cana per il Clero, il Card. Dario
Castrilléon Hoyos, in una lettera
diffusa dal Dicastero e indirizzata
ai Sacerdoti in occasione dell’ An-
no dell’Eucaristia, ricordava:

“Permettere che i bambini pos-
sano ricevere il prima possibile
Gesu eucaristico ¢ stato per molti
secoli uno dei punti fermi della pa-
storale per i pill piccoli nella Chie-
sa, consuetudine che venne ripri-
stinata da San Pio X ai suoi tempi
e che ¢ stata lodata dai suoi Suc-
cessori, come anche pil volte dal
nostro Santo Padre Giovanni Pao-
lo II... Noi sacerdoti chiamati da
Dio a custodire, in unione ai nostri
Vescovi, il Santissimo Sacramento
dell’ Altare, possiamo e dobbiamo
guardare innanzitutto ai bambini

come ai primi destinatari di questo
immenso dono: I’Eucarestia, che
Dio ha posto nei nostri fragili vasi
di creta, sulle nostre mani consa-
crate™™.

Confermazione

Un po’ pit complessa sembra
essere la celebrazione della cresi-
ma (o confermazione)’, dal mo-
mento che per la disciplina comu-
ne in Occidente, € il Vescovo il mi-
nistro ordinario, anche se non
mancano eccezioni come nel caso
dei moribondi: Papa Silvestro (f
335) infatti — di sua autorita — con-
cesse ai sacerdoti di poter conferi-
re la confermazione (ma con il cri-
sma benedetto dal Vescovo) alle
persone in gravi condizioni.

Amalario di Metz nel suo Liber
officialis (secolo IX) ha sviluppato
I’idea della maggior pienezza di
grazia, poiché attribuisce al cresi-
mato, dopo la sua morte, un grado
maggiore di gloria celeste rispetto
a colui che ¢ stato solo battezzato:
viene utilizzata come termine di
confronto I’analogia del diverso
splendore delle stelle in cielo. Tale
concezione acquista nella Scolasti-
ca una particolare importanza, poi-
ché in tal modo si giustifica la Cre-
sima dei bambini e la possibilita
che sia amministrata dal sacerdote
per coloro che sono in pericolo di
morte.

C’e da sottolineare, per i malati,
la disposizione di Benedetto XIV
(T 1758) che nelle Institutiones ec-
clesiasticae invitava i Parroci a in-
dicare 1 nominativi di coloro che,
in pericolo di vita, non avevano
ancora ricevuto la confermazione,
perché non morissero senza tale
sacramento come ha stabilito an-
che lo stesso S. Carlo nelle Istru-
zioni pastorali del Rituale Ambro-
siano. In seguito anche il codice di
diritto canonico del 1917 (Can.
788) stabilisce che, nella Chiesa
latina, i fanciulli possono ricevere
la confermazione anche prima dei
sette anni quando si trovino in pe-
ricolo di morte. In alcune dichiara-
zioni del magistero ecclesiastico
nel secolo XIX, possiamo costata-
re che la cresima viene considerata
come comunicazione dello Spirito
Santo per I’anima al fine di conce-
derle costanza e forza sia nei peri-
coli gravi sia nella vita cristiana.

Il Decreto “Spiritus Sancti mu-
nera’, del 14 settembre 1946 ema-
nato dalla Congregazione dei Sa-
cramenti, fondandosi sulla tradi-
zione e sull’insegnamento di S.
Tommaso, ha permesso al sempli-
ce sacerdote, in determinate condi-
zioni, di amministrare la cresima
ai malati gravi, compresi i bambini
che non hanno I'uso di ragione:
propone un rito molto semplice in-
trodotto anche nell’edizione uffi-
ciale del Rituale romano del 1952.
Un teologo tedesco, D. Koster, in-
dicando in prima linea tale Decre-
to sulla confermazione dei malati,
ha creduto di poter parlare di una
nuova interpretazione della cresi-
ma che diventa testimonianza cri-
stiana e imitazione della passione e
della morte di Cristo: in tal modo
essa diventerebbe il sacramento
della formazione cristiana alla sof-
ferenza e alla morte.

La riforma liturgica
del Concilio Vaticano 11

Nei libri liturgici scaturiti dal-
I’ultima riforma ecclesiale trovia-
mo alcuni riti specifici per i bam-
bini in pericolo di morte. Cosi ¢
per il battesimo come per la con-
fermazione, mentre il rituale del-
I’unzione e della cura pastorale de-
gli infermi riporta solo il rito per la
celebrazione della cresima in cui e
prescritta I’'imposizione delle mani
sul’infermo con una preghiera
d’invocazione dello Spirito me-
diante i1 suoi doni, quindi il mini-
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stro traccia con il crisma un segno
di croce sul bambino pronuncian-
do la formula: “Ricevi il sigillo
dello Spirito Santo che ti ¢ dato in
dono™; il cresimando, o chi per lui,
risponde: “Amen”®. Potendolo fa-
re, ¢ bene aggiungere ad esempio
la rinnovazione delle promesse
battesimali, la professione di fede
e il Padre nostro.

Il Codice di Diritto Canonico
del 1983, riferendosi alle condizio-
ni del pericolo di morte afferma
che in tal caso non si tiene in con-
siderazione l’eta del candidato
(Can. 889 § 2), il ministro puo es-
sere il parroco, ma anche qualun-
que sacerdote (Can. 883) che usi
pero il crisma consacrato dal ve-
scovo (Can. 880 § 2).

Nel Catechismo della Chiesa
Cattolica (1992) viene ribadito che
il presbitero deve conferirgli la
confermazione poiché:

“la Chiesa vuole che nessuno
dei suoi figli, anche se in tenerissi-
ma eta, esca da questo mondo sen-
za essere stato reso perfetto dallo
Spirito Santo mediante il dono del-
la pienezza di Cristo’.

Uno sguardo generale ai libri li-
turgici ci da come risultato una
scarsa attenzione specifica ai bam-
bini malati, per quanto riguarda la
pastorale dei sacramenti. In genere
le traduzioni dei testi delle singole
conferenze episcopali, si attengo-
no all’edizione ufficiale emanata
dalla Santa Sede e quindi vengono
indicate solo le parti essenziali del
rito da compiere in caso di estrema
necessita.

Un’eccezione pero viene dall’e-
dizione inglese del rito della visita:
si mette in evidenza I’importanza
della preghiera al letto del bambi-
no ammalato adattando il tutto alla
sua eta e livello di comprensione;
uguale attenzione va riservata ai
suoi familiari®. Per i sacramenti
precisa che sono importanti quelli
dell’iniziazione (battesimo, con-
fermazione, eucaristia) e quindi
non deve esserci motivo, special-
mente nei casi gravi, per procrasti-
nare troppo il tempo della prima
comunione secondo la tradizione
della Chiesa’. Il bambino inoltre
— continua il rituale — puo ricevere
I’unzione dei malati se ha un suffi-
ciente uso della ragione per com-
prendere il senso del sacramento'’;
per tutti i riti dei sacramenti da
compiere con i bambini ricorda

che ci sono adattamenti propri per
la loro celebrazione.

Quali i sacramenti piu richiesti?

Certamente — per alcuni reparti
come ad esempio neonatalogia,
chirurgia pediatrica generale o
speciale — il sacramento piu richie-
sto € il battesimo, visto e conside-
rato il reale pericolo di vita in tali
situazioni.

Si tratta di un momento molto
particolare e intenso per la fami-
glia, specialmente per le mamme;
chi celebra il battesimo d’urgenza
deve tener conto della situazione
del bambino, ma non puo ignorare
la sofferenza dei familiari. Il batte-
simo ¢ celebrazione sacramentale
che richiama la nostra realta di fi-
gli di Dio, ricordando che siamo e
ci affidiamo alle Sue mani: tale
convinzione si esprime ancor pil
nella preghiera comunitaria, coin-
volgendo non solo i familiari ma
anche gli operatori sanitari (infer-
mieri, medici).

Ho assistito a momenti di forte
commozione da parte dei genitori
quando si accorgevano che insie-
me a loro c’era tutto il personale
che pregava per il loro bambino
con un cuor solo e un’anima sola,
quasi a invocare dal Signore un
supplemento di aiuto nella propria
professione. Ma, d’altra parte, oc-
corre evitare che il battesimo di-
venti quasi un “momento magico”
che risolve tutti i problemi del cor-
po e dello spirito.

Da chi sono richiesti
i sacramenti?

Nella maggior parte delle occa-
sioni la richiesta viene dai genito-
ri — sempre vicini ai propri figli
durante il ricovero in ospedale —
generalmente tutto questo avviene
in una situazione di fede vissuta
nel dramma della malattia o, in al-
tri casi, di fronte alla possibilita
anche del pericolo di morte. Per i
piu grandi la richiesta avviene per
la comunione domenicale, o in
occasione di feste e solennita par-
ticolari.

Piu spesso viene richiesto il bat-
tesimo, in occasione di interventi
che potrebbero essere pericolosi
perché avvengono durante i primi

giorni di vita, in situazioni molto
precarie. In questo caso sono spes-
so 1 circostanti (familiari e opera-
tori sanitari) a caldeggiare la ri-
chiesta di urgenza del sacramento,
anche perché non sempre la madre
¢ al corrente della situazione reale
della propria creatura, mentre il
padre ¢ impegnato nel dover me-
diare tra i medici e la propria mo-
glie.

Le richieste di cresima per bam-
bini che hanno ricevuto solo il bat-
tesimo, non sono pill cosi frequen-
ti come un tempo. Forse tale atteg-
giamento ¢ favorito dal fatto che la
certezza di aver gia battezzato il
bambino, non crea ulteriori inter-
rogativi sul cosa fare da un punto
di vista sacramentale e spirituale.
Inoltre oggi, nell’ambito della
prassi pastorale sanitaria, il sacra-
mento della confermazione (o
“cresima’”) si pone tra due limiti
ben definiti: o essere ignorato poi-
ché non ritenuto necessario alla
salvezza, oppure essere conferito
“in extremis” a bambini ammalati
che hanno ricevuto solo il battesi-
mo, rispondendo cosi all’esigenza
di offrire un sacramento in piu a
chi non puo ricevere 1’unzione de-
gli infermi.

Quali priorita nei sacramenti

Certamente I’eucaristia, rappre-
senta il centro di tutta la liturgia e
della vita cristiana e, per tale moti-
vo, costituisce il punto di arrivo
dell’iniziazione cristiana. Diverse
esperienze di celebrazione della
messa con 1 bambini in ospedale
suggeriscono di coinvolgerli nella
liturgia, mediante un’animazione
che tenga conto del loro vissuto e
della possibilita di partecipazione.
Ricordo che un giorno un bambi-
no, con molta schiettezza, mi con-
fido che non gli piaceva la Santa
Messa perché — diceva — “il prete
parla sempre e fa tutto Iui”.

Particolarmente indicate sono le
feste del Natale e della Pasqua che
creano una certa aspettativa in
questo settore, soprattutto se c’¢
anche la collaborazione delle mae-
stre della scuola in ospedale. |
bambini preparano alcuni disegni
adatti per la circostanza (a Natale,
pecorelle, stelle...; a Pasqua, rondi-
ni, fiori, uova ecc.) che arricchi-
scono I’ambiente dove si celebra
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I’eucaristia; il tutto viene accom-
pagnato dalle loro preghiere, che
sono molto semplici ma concrete
perché esprimono desideri profon-
di per sé€ e per tutti i bambini del
mondo invocando la pace, I’amore
e la salute per tutti.

La celebrazione — forse ¢ utile
ricordarlo ancora una volta — deve
essere sempre comunitaria, coin-
volgendo non solo bambini e geni-
tori, ma anche i familiari presenti,
come pure gli operatori sanitari
che, in tal modo, dichiarano non
solo la propria fede, ma anche il
proprio affetto e impegno per la sa-
lute globale del bambino malato.

Un ostacolo da superare ¢ la
mentalita, spesso presente, di con-
siderare i sacramenti in modo “ma-
gico”, cio¢ come un toccasana che
risolve tutti i problemi e guarisce
immediatamente in maniera mira-
colosa.

E la confessione?

Qualcuno — a questo punto — po-
trebbe chiedere: “Che senso ha per
1 bambini il sacramento della peni-
tenza o confessione dei peccati?”.
Il sacramento viene richiesto per lo
pit dai bambini pit grandi che
hanno acquisito un certo senso del
peccato almeno come un’offesa a
Gesu. A volte sono i genitori oppu-
re i familiari che invitano il bambi-
no a confessarsi per chiedere per-

dono a Geslu prima di ricevere
I’Eucaristia. L’incontro sacramen-
tale — in questo caso — diventa
un’occasione opportuna per dialo-
gare a tu per tu con il bambino
dandogli I’occasione per manife-
stare i propri sentimenti e disagi di
fronte alla malattia senza il “filtro”
della presenza di altre persone.
Spesso ¢ stato un incontro quanto
mai positivo che ha fatto emergere
problemi e interrogativi impensa-
bili perché mi hanno fatto scoprire
quanto i bambini ammalati siano
piu sensibili e pitt maturi di quanto
si pensi.

Mi sembra utile, per questo te-
ma, ritornare in Piazza San Pietro
all’incontro — avvenuto il 15 otto-
bre 2005 — del Santo Padre Bene-
detto XVI con i bambini della pri-
ma comunione. Livia rivolge que-
sta domanda:

“Santo Padre, prima del giorno
della mia Prima Comunione mi so-
no confessata... Ma vorrei chieder-
ti: devo confessarmi tutte le volte
che faccio la Comunione? Anche
quando ho fatto gli stessi peccati?
Perché mi accorgo che sono sem-
pre quelli”'.

Il Santo Padre risponde:

“Direi due cose: la prima, natu-
ralmente, &€ che non devi confes-
sarti sempre prima della Comunio-
ne, se non hai fatto peccati cosi
gravi che sarebbe necessario con-
fessarsi... Il secondo ¢ questo: &
molto utile confessarsi con una
certa regolarita, E vero, di solito, i
nostri peccati sono sempre gli stes-
si, ma facciamo pulizia delle no-
stre abitazioni, delle nostre came-
re, almeno ogni settimana, anche
se la sporcizia ¢ sempre la stessa...
Una cosa simile vale anche per I’a-
nima, per me stesso; se non mi
confesso mai, 1’anima rimane tra-
scurata e, alla fine, sono sempre
contento di me e non capisco pil
che devo anche lavorare per essere
migliore. Questa pulizia dell’ani-
ma, che Gesu ci da nel sacramento
della Confessione, ci aiuta ad ave-
re una coscienza piu svelta, piu
aperta e cosi anche di maturare
spiritualmente e come persona
umana’'?,

Verso una conclusione

Ritengo come valide per tutti i
sacramenti che riguardano i bam-

bini malati le citate parole del San-
to Padre: i sacramenti sono quanto
mai utili per la bellezza interiore e
per maturare spiritualmente anche
nei momenti della sofferenza e
della malattia.

La teologia e prassi della Chiesa
hanno sviluppato una sensibilita
nei confronti dei malati soprattutto
in pericolo di morte: per essi la
Chiesa non ha mai tralasciato di
infondere mediante i sacramenti il
dono dello Spirito e la pienezza di
grazia.

Occorre notare infine che la pa-
storale in questi casi non deve
preoccuparsi solo delle cose essen-
ziali e necessarie, ma deve guarda-
re oltre coltivando un interesse
particolare anche verso i familiari
presenti del bambino, con una pre-
ghiera che sia per tutti di conforto
e speranza, aiutati dall’invocazio-
ne allo Spirito Santo Consolatore e
alla Vergine Maria, Madre della
Chiesa che ai piedi della Croce ¢
stata una presenza attiva di conso-
lazione e di pace per lo stesso Ge-
su e per i discepoli.

P. EUGENIO SAPORI, M.I.
Docente di Liturgia

all’Istituto Internazionale

di Teologia Pastorale sanitaria
“Camillianum”,

Roma
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* Cfr. Rituale Romanum, Romae 1614, pp.
6-9.

* Lettera del Cardinale (8 gennaio 2005), ri-
portata in “30Giorni” di Gennaio-Febbraio
2005, p. 9.

5 Cfr. Sapor1 E., Cresima, in: Dizionario di
teologia pastorale sanitaria, G. CINA ET ALII (a
cura di), Camilliane, Torino 1997, pp. 297-302.

¢ Nel Rituale della CEI troviamo tale descri-
zione nel cap. VI (nn. 205-206); tale rito & pre-
sente in tutte le traduzioni delle varie Conferen-
ze episcopali.

7 Catechismo della Chiesa Cattolica, n.
1314.
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accordance with the practice of theChurch.)
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Pastoral Care of the Sick, n. 48.

' The child maybe anointed if he or she has
sufficient use of reason to be strengthened by
the sacrament of anointing. The rites provided
(Chapter IV) are to be used and adapted: Ri-
tuale Pastoral Care of the Sick, n. 50.

" Incontro di catechesi e di preghiera del
Santo Padre Benedetto XVI con i bambini del-
la Prima comunione (Piazza San Pietro, 15 ot-
tobre 2005), in supplemento al numero di ot-
tobre 2005 di “30Giorni”, Roma 2005, p. 7.
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Santo Padre, art. cit., pp. 8-10.
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TONY ANATRELLA

3. La psicologia del bambino malato
nell’approccio pastorale

“Lasciate che i bambini venga-
no a me, non glielo impedite per-
ché a chi e come loro appartiene il
regno di Dio” (Lc 18, 16)

Introduzione

La vita pastorale esige che si
sappia tener conto dell’esperienza
delle persone per sviluppare una
pedagogia atta a permettere loro di
vivere la propria situazione nella
misericordia di Dio e nella Speran-
za donata da Gesu Cristo. A partire
dal battesimo, il bambino € immer-
so nella vita di Cristo ed ¢ con lui
che impara a vivere, fin da ora, co-
me resuscitato. La vita cristiana
comincia nell’oggi della storia di
ciascuno e degli altri, e non soltan-
to alla fine dei tempi. Nel dibattito
interreligioso sono state attribuite
alla Chiesa idee che non sono
quelle del Vangelo.

Vi propongo di osservare e ana-
lizzare il vissuto del bambino ma-
lato, cio che rappresenta per lui la
malattia e le domande che egli si
pone. Il mio intervento sara illumi-
nato da quello di S.E. Mons. Ser-
gio Pintor su La catechesi e la for-
mazione nella fede dei bambini
malati e da quello di P. Eugenio
Sapori, M1, che affrontera La pa-
storale sacramentale dei bambini
malati. Per evitare ripetizioni, col-
lochero le mie parole in una pro-
spettiva esistenziale per compren-
dere come la vita cristiana permet-
ta di assumere spiritualmente alcu-
ni avvenimenti. Desidero segnala-
re, inoltre, che non ho trovato in
Internet nessun riferimento alla pa-
storale dei bambini malati: un fatto
che ci dovrebbe far riflettere.

Noi dobbiamo rispettare la spe-
cificita del bambino malato e non
proiettare su di lui le caratteristi-
che dell’adulto ammalato. Il bam-

bino non possiede ancora la stessa
organizzazione psicologica e la
stessa maturita emotiva degli adul-
ti per poter considerare gli avveni-
menti nella loro obiettivita. Egli
tende spesso a far girare attorno a
sé 1 problemi di salute che vive, a
volerli manifestare nella relazione
che sviluppa con i propri genitori
oppure a cercare di ignorare la pro-
pria malattia.

1.11 bambino e la malattia

Molto probabilmente il bambino
che soffre ¢ consapevole di essere
malato e di dover essere curato.
Ma, nella maggioranza dei casi,
quando a essere diagnosticata ¢
una malattia grave, come un can-
cro, € il bambino ancora non ne
soffre, egli fa difficolta ad accetta-
re di dover subire vari esami, di es-
sere curato e ricoverato in ospeda-
le. Non comprende questa situa-
zione poiché non vede nulla di tan-
gibile su di sé. Alcuni genitori, per
non inquietarlo, preferiscono non
dirgli nulla e lo mantengono all’o-
scuro della malattia, pur curando-
lo. Si tratta di un comportamento
sbagliato, in quanto il bambino
pud avvertire il cambiamento
emotivo e di atteggiamento dei ge-
nitori e dei familiari nei suoi con-
fronti. Non sa che i genitori sono
preoccupati per lui, ma pud perce-
pire il senso di incertezza in cui si
trovano. Il clima nebuloso in cui lo
si conserva pud essere, per lui,
fonte di insicurezza e il “non det-
to” che lo circonda ¢ fattore di an-
sia. Egli sente che si sta tramando
qualcosa nei suoi confronti senza
sapere, pero, di cosa si tratta.

Non occorre rivelargli la dia-
gnosi nel senso medico del termi-
ne, ci0 non € necessario per un
bambino, ma bisogna spiegargli

che ¢ stato colpito dalla malattia e
come sara curato affinché possa
svilupparne una relativa rappre-
sentazione mentale. Bisogna an-
che tener conto di ci0 che i1 genito-
ri vorrebbero dirgli o non dirgli, e
di cio che il bambino ¢ in grado di
comprendere e vuole comprende-
re. A volte, 1 bambini che non vo-
gliono sapere niente lasciano che
siano i genitori a occuparsi della
loro malattia con il personale ospe-
daliero. Una reazione, questa,
comprensibile quando si sa che,
per il bambino, i genitori e gli
adulti sono dei mediatori tra lui e 1
problemi dell’esistenza. Egli puo,
dunque, continuare a vivere la pro-
pria vita di bambino attraverso il
gioco e i centri di interesse relativi
a una determinata eta.

Nel migliore dei casi, I’informa-
zione sulla sua malattia gli permet-
tera di familiarizzare con il tratta-
mento e instaurare un clima di fi-
ducia tra di sé, i genitori e 1 medici
che lo curano, arrivando cosi a
controllare meglio le proprie paure
e angosce. Nei centri medici e
ospedalieri, disponiamo di mate-
riale pedagogico fatto di bambole
e figurine, a partire dalle quali
spieghiamo ai bambini le malattie
e le relative cure. Ci si diverte a fa-
re delle punture ai pupazzi di pelu-
ches o a procedere a un intervento
chirurgico su un bambolotto mo-
strando che ogni cosa viene fatta
per evitare la sofferenza ed essere
curati. Nei preadolescenti o negli
adolescenti, & possibile mostrare le
analisi dei prodotti biologici al mi-
croscopio o attraverso lo studio di
radiografie mediche. Essi cosi san-
no su quale oggetto fissare la pro-
pria attenzione per lottare contro la
malattia.

Il bambino che si sente bene non
comprende che gli si debbano im-
porre costrizioni a lui sconosciute.



DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

121

Quando, poi, deve essere ricovera-
to in ospedale e comincia a sentirsi
male, bisogna essere prudenti poi-
ché potrebbe stare male per il rico-
vero e la paura di essere allontana-
to dalla famiglia puo turbarlo.
Nella prospettiva pastorale par-
tiamo dal fatto che il bambino ha
bisogno di sapere e di apprendere e
a questo scopo ¢ necessario che
egli abbia fiducia in altre persone e
in altri luoghi, accettare cioe di es-
sere spaesato. Nel catechismo, egli
scoprira le cose di Dio che non
sempre sente altrove. L’episodio di
Gesu bambino che sparisce dalla
vista dei suoi genitori per parlare
con i dottori della legge & un esem-
pio su cui meditare e lavorare per
comprendere gli interrogativi spi-
rituali che il bambino si pone.

2.11 bambino
e le proprie sofferenze

C’¢, spesso, una differenza tra la
rappresentazione della malattia da
parte dei genitori e dei medici e
quella del bambino. Se i familiari
sono giustamente turbati dalla po-
sta in gioco vitale della malattia,
dal modo con cui il bambino sop-
portera il trattamento, dalle sue
eventuali sofferenze, egli, invece,
¢ altrove e sviluppa altre inquietu-
dini.

2.1 La paura della separazione
e di essere abbandonato

La prima e piu ricorrente ¢ quel-
la dell’angoscia di essere separato
dai genitori e, principalmente, dal-
la madre. Gli studi clinici e teorici
sulla psicologia dell’attaccamento
nell’infanzia e dell’adolescenza, ci
rivelano che alcuni bambini sepa-
rati dai propri genitori potrebbero
sviluppare gravi disturbi psichici
che possono pregiudicarne lo svi-
luppo della personalita.

I bambini lasciati soli in ospeda-
le, perché i genitori lavorano, vi-
vono episodi depressivi. Si sento-
no abbandonati e il ricovero ¢ vis-
suto come luogo di separazione
ansiogena. Temono, infatti, di non
rivedere pil i genitori. La loro ap-
prensione fa parte del fantasma
originario che ritroviamo in nume-
rosi racconti e leggende, quello
cio¢ di essere abbandonato. L’ o-
spedale appare come il luogo della

separazione definitiva che tutti i
bambini temono. Il bambino & pil
preoccupato dalla separazione che
dalla malattia. Sono stati compiuti
progressi e altri si devono ancora
fare per permettere una vicinanza
dei genitori che possono alloggiare
in ospedale per il tempo necessario
alle cure.

2.2 La paura di non essere amati
e di essere spossessati
del proprio corpo

La seconda inquietudine del
bambino riguarda il corpo. Per
molto tempo egli vive il proprio
corpo come estensione di quello
dei suoi genitori. Sa che le cure
che gli vengono prestate sono fatte
dai genitori, da uno dei fratelli o,
eventualmente, da una bambinaia
o dai nonni. Nel giro di qualche
giorno, invece, si trovera a vivere
uno sconvolgimento destabiliz-
zante vedendo agire su di lui altre
mani che, in alcune azioni tecni-
che, lo faranno soffrire: un’iniezio-
ne delicata e dolorosa, una mani-
polazione irritante delle zone sen-
sibili, una toilette che mettera a nu-
do la sua intimita corporale. Il
bambino, anche quello che sta be-
ne, che vede ad esempio un medi-
co scolastico esaminare i suoi or-
gani sessuali si affrettera a dire ai
genitori: “mi ha toccato!”. Al mo-
mento della pulizia personale negli
ospedali, vediamo spesso dei bam-
bini chiedere ai propri genitori o a
un altro membro della famiglia
presente di procedere loro stessi

alle cure di igiene corporale piutto-
sto che affidarsi a mani estranee.

11 bambino che, a seguito di un
contatto fisico, sente dolore perché
I’organo ¢ malato oppure perché
I’intervento chirurgico non si € an-
cora del tutto cicatrizzato, o ancora
perché compare un nuovo dolore,
I’associa all’atto della persona che
accede in questo modo al suo cor-
po. Tale estraneo vuole fargli del
male ed effettivamente glielo fa.
La sua sofferenza sara ancor pil
accentuata poiché fino ad allora
sapeva che erano i suoi genitori a
proteggerlo e a difenderlo contro
ogni male. Egli poteva rivolgersi
alla madre e al padre per essere
consolato e alleviato nel dolore. La
loro assenza in questo tipo di situa-
zione ¢ incomprensibile per lui e
non capisce perché i suoi genitori
non siano presenti per proteggerlo
e sostenerlo. Crede, cosi, di essere
stato dimenticato e di non essere
amato e rischia anche di sentirsi
spossessato del proprio corpo.

Allo scopo di evitare questo tipo
di smarrimento, ¢ opportuno che i
genitori portino al bambino gli abi-
ti che gli piacciono, i giochi che
preferisce o le fotografie dei mem-
bri della famiglia che ama e degli
animali domestici cui ¢ affezionato
in modo particolare. Si tratta di
aspetti che lo rassicurano e man-
tengono Vvivi i suoi punti di riferi-
mento abituali. La relazione con i
suoi ¢ cosi mantenuta e alleggeri-
sce la sua sensazione di rottura, di
abbandono e spoliazione di sé.

Uno dei primi temi che ¢ logica-
mente sviluppato nella catechesi
consiste nel sottolineare la presen-
za di Dio che ci vuole raggiungere,
che pensa a noi e ci chiama a en-
trare in relazione con Lui. Egli non
ci dimentica, anche se 1 nostri oc-
chi non possono vederlo diretta-
mente. La presenza di Dio nella
sua invisibilita & ricca di significa-
to nelle Scritture. I1 bambino che si
trova di fronte alla propria solitu-
dine puo essere sensibile a questa
presenza di Dio che potra ritrovare
nel discorso biblico nutrendo la
sua vita spirituale.

2.3 La paura di essere aggredito
a livello del corpo

11 bambino puo avere paura de-
gli specialisti che interverranno su
di lui e sul suo corpo. Le cure me-
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diche che gli saranno prestate pro-
vocano reazioni € possono com-
portare effetti secondari come mo-
dificazioni fisiche: perdita dei ca-
pelli in caso di chemioterapia, nau-
sea, vomito, grande fatica, diminu-
zione di peso. Le chemioterapie a
base di corticoidi scatenano un bi-
sogno irresistibile di alimentarsi
comportando un aumento ponde-
rale e cambiamenti d’umore (il
soggetto diventa aggressivo o de-
presso).

II bambino si angoscia consta-
tando che gli effetti secondari del-
la terapia sono piu forti della ma-
lattia stessa. Egli teme che questa
si aggravi con la complicita dei ge-
nitori che hanno dato il consenso
ai trattamenti. Essi gli dicono che
vogliono la sua guarigione ma egli
puo interpretare il loro atteggia-
mento come favorevole alla malat-
tia, perfino all’origine della sua pa-
tologia. “Sono stati 1 miei genitori
a farmi cosi”, ha detto un bambino
al personale curante che doveva al-
lora spiegargli che non erano loro
all’origine del suo male. Malgrado
queste ragioni obiettive, alcuni
bambini con una psicologia narci-
sistica, non smettono di affermare
che sono i genitori e non loro ad
aver fatto ricorso ai medici. Affin-
ché la famiglia e il corpo medico
siano considerati a fianco del bam-
bino e non come degli aggressori,
¢ importante spiegare al piccolo
paziente che i genitori hanno biso-
gno dei medici per curarlo e gua-
rirlo.

Il bambino teme sempre 1’intru-
sione di persone estranee nella sfe-
ra intima che rappresenta la sua
psicologia o il suo corpo. Egli am-
mette piu facilmente il loro inter-
vento quando i genitori sono attor-
no a lui, pur se si lamenta e piange,
o quando sa che essi hanno fiducia
nei medici e hanno dato loro il
consenso.

Dietro a questa resistenza del
bambino, si rivela un altro prodot-
to della fantasia che ¢ quello della
paura di essere aggredito e di ave-
re a che fare con qualcuno che sara
cattivo con lui. La paura delle for-
bici del parrucchiere, della siringa
dell’infermiere o dei vari strumen-
ti del medico riporta al fantasma
primordiale di essere attaccato e
violato nel corpo e nell’intimita.

E per questo che tutti i gesti che
saranno operati sul bambino devo-

no essere spiegati, se non addirittu-
ra giocati con lui su degli oggetti.
Essi saranno cosi situati nel reale e
non nell’immaginario del bambino
che si sente attaccato e che ha bi-
sogno di essere circondato di gen-
tilezza e affetto per poter compren-
dere che quello che si vuole sono il
suo bene e la sua salute.

Tutte queste osservazioni vo-
gliono dire che il bambino ha piu
bisogno di essere circondato per se
stesso che sapere che ci si occupa
della sua malattia.

Numerosi sono gli incontri di
Cristo con persone che gli chiedo-
no di essere protette e rassicurate
da Dio. Malgrado le loro difficolta
e sofferenze, Egli da loro la forza e
la grazia di Dio, con cui essi con-
servano fiducia e speranza. Non
c’e fatalita in Dio, la vita resta
aperta e I’avvenire ¢ sempre con
Lui.

3. Comunicare con il bambino
malato

Quando i genitori scoprono che
il loro figlio & colpito da una ma-
lattia grave, cercano di trovare I’o-
rigine di una tale disgrazia. La cer-
cano spesso all’esterno e I’ attribui-
scono a varie cause: medicinali as-
sunti durante la gravidanza, ali-
mentazione, inquinamento, perfi-
no un eventuale malocchio gettato
su di loro. Poi si mettono in que-
stione e si sentono colpevoli di
aver dato la vita a un bambino in
difficolta. La malattia & vissuta co-
me un castigo poiché i genitori
avrebbero commesso una colpa,
che non ¢ priva di legami con il
complesso di Edipo, cosi riattiva-
to. Ma la loro sofferenza morale si
accentua quando il bambino mala-
to rende i propri genitori responsa-
bili della sua malattia. Siamo im-
mersi qui nel cuore della proble-
matica dell’obbligo e del desiderio
attraverso il bambino; ma poiché
non ¢ questo il tema della mia con-
ferenza, ne indico semplicemente
la sfida.

Le future madri sono spesso an-
gosciate di dar la vita a un bambi-
no deforme o con problemi. Quan-
do la realta aderisce alla fantasia,
presto alcune sono turbate e si sen-
tono colpevoli mentre qui € urgen-
te introdurre il senso della realta
per non restare prigionieri di inter-

pretazioni proiettive. I genitori
hanno bisogno di essere rassicurati
per poter affrontare nel migliore
dei modi la situazione del figlio
malato.

3.1 Il bambino si ritiene
responsabile
della propria malattia

Il bambino il cui pensiero dipen-
de ancora dai processi dell’imma-
ginario, si lancia spesso in inter-
pretazioni narcisistiche di cid che
gli accade, non avendo ancora ac-
quisito la finezza delle varie logi-
che da causa a effetto. Si mette al
centro dei diversi avvenimenti fe-
lici e sfortunati della sua vita, pen-
sa di essere all’origine di quanto
gli accade, nel bene o nel male che
sia. Crede, cosi, che la malattia sia
una punizione perché ha disobbe-
dito o ¢ stato cattivo. Poiché a vol-
te gli ¢ stato chiesto di adottare
quel determinato comportamento,
“non mangiare troppa cioccolata
altrimenti ti ammali”’, e non sem-
pre ha obbedito, immagina che la
punizione sia conseguenza del suo
atteggiamento. Arrivera perfino a
pensare che non pud guarire per-
ché merita questa punizione poi-
ché, ad esempio, ¢ geloso del fra-
tello. Il bambino, perod, non con-
trae una leucemia, un cancro o
un’epatite perché non ha controlla-
to la sua golosita o perché ¢ stato
cattivo con il fratello.

Anche I’assunzione delle medi-
cine puo essere valutata come una
punizione da parte del bambino,
specialmente quando esse hanno
un gusto cattivo, mentre nella fa-
miglia ¢ abituato a ricevere solo
cose buone da mangiare. Il gusto
cattivo dei medicinali pud anche
evocare in lui i veleni e gli alimen-
ti dannosi dei racconti e delle leg-
gende.

A ogni tappa del trattamento e
delle esigenze mediche, & impor-
tante spiegare al bambino cio che
avviene per evitare che non rivolti
la situazione contro di lui. Dobbia-
mo cosl aprirgli altre fonti di pia-
cere che egli spesso trova nel cibo.
Disporre di oggetti familiari in
compagnia di persone che si inte-
ressano a lui e che egli ama sono
passi indispensabili per mantenere
la comunicazione e una relazione
anche ludica con lui. Il gioco € una
delle attivita principali del bambi-
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no e, nella misura del possibile,
non deve esserne privato.

E importante qui mostrare 1’ori-
ginalita di Dio che ci fa conoscere
Cristo. Egli non ¢ un Dio che ci
vuole prostrare e punire, ma che, al
contrario, vuole la nostra felicita.
Egli ¢ il Dio delle Beatitudini,
quelle vie che ci aprono alla sua vi-
ta la dove il bambino puo pensare
che Dio voglia punirlo attraverso
la sua malattia. Al contrario, Egli ¢
accanto a coloro che soffrono, i
malati e i poveri.

3.2 1l sentimento d’impotenza

Secondo la natura della malattia,
il bambino puo essere relativa-
mente isolato in ospedale o a casa
propria, senza il diritto di avere
contatti tranne che con i genitori e,
a volte, con i fratelli. I trattamenti,
la fatica da questi provocata e la
sorveglianza accresciuta affinché
il bambino non si ferisca in caso di
rischi emorragici, restringono le
relazioni umane e, alcune volte, li-
mitano determinate attivita fisiche.
I contatti fisici sono circoscritti e
tutte le occupazioni sportive prefe-
rite sono vietate. Egli puo vivere e
associare questi divieti a delle pu-
nizioni non avendo il diritto di
uscire, incontrare gli amici della
sua eta e giocare con loro. Una
volta ancora, si trova impotente di
fronte a tutte queste restrizioni che
lo escludono dal gruppo dei bam-
bini della sua stessa eta.

Le sofferenze fisiche legate alla
malattia e alle cure, rischiano di
essere vissute inconsciamente dal
bambino come un castigo fisico e
una cattiveria deliberata nei suoi
confronti. Per lungo tempo la sof-
ferenza e il dolore sono associati
alla cattiveria causata da qualcuno
mentre il benessere e le cose piace-
voli della vita sono legati alla
bonta di qualcun’altro. Fin dall’i-
nizio, egli pensa di meritare la pu-
nizione della sofferenza perché
non ¢ stato sufficientemente assen-
nato e, in questo modo, puo evoca-
re tutta la sua carica aggressiva
contro i propri genitori o i fratelli.

Di fronte a tutti i divieti che li-
mitano le attivita a cui si dedicano
abitualmente i bambini, egli si sen-
te sottomesso all’autorita medica
di cui il personale curante e i geni-
tori mettono in pratica gli ordini.
Gli ¢ precluso, ad esempio, 1’ac-

cesso all’impegno sportivo e alla
padronanza del proprio corpo pri-
vandolo cosi di cio che cerca di fa-
re abitualmente nel suo sviluppo
per affermare la propria indipen-
denza ed autonomia. E ricondotto
a una tappa passiva del proprio
sviluppo quando dipendeva com-
pletamente dai familiari per vive-
re. Il sentimento di regressione e
spoliazione di sé gli impedisce di
eleggere persone e centri d’interes-
se diversi dai propri genitori. Egli
rischia di restare a una semplice re-
lazione fusionale con la madre,
estesa a tutte le persone che incon-
tra per soddisfare i propri bisogno
di maternismo.

Il bambino cosi € confuso in una
sgradevole situazione di impoten-
za e non basta che sia saggio per
guarire e lasciare 1’ospedale come
gli avevano insegnato in molte co-
se. L’ingiunzione operante del “se
sei bravo Babbo Natale ti portera
dei regali”’, non ¢ piu efficace. Il
Suo pensiero magico non apporta
piu i risultati positivi scontati: la
malattia prosegue la sua azione e il
momento di lasciare I’ospedale
continua a non essere prevedibile.
Egli rischia di sviluppare una per-
dita di autostima, tanto pill accen-
tuata quanto piu i medici si interes-
seranno a una sola parte da curare
del suo corpo che alla sua persona
e ai centri d’interesse della sua eta.

Dobbiamo prestare un’attenzio-
ne particolare a questo effetto ri-
duttore che pud modificare 1’im-
magine che il bambino, il preado-
lescente e 1’adolescente hanno di
se stessi. Essi rischiano di interpre-

tare alcune prescrizioni e limita-
zioni mediche come divieti a esse-
re e a essere come gli altri. Alcuni
adolescenti che hanno vissuto in
queste condizioni, incontrano serie
difficolta, una volta diventati adul-
ti, a liberarsene, a socializzare e
valorizzarsi mediante un’attivita
professionale.

E importante che il bambino sia
visto dagli adulti come un essere in
divenire, chiamato a crescere e a
migliorare con il sostegno dei ge-
nitori e degli altri adulti che si oc-
cupano di lui. L’incontro con Cri-
sto attraverso il Vangelo I’aiutera
spiritualmente a trovare questo so-
stegno e a imparare a stimarsi poi-
ché ¢ amato e voluto da Dio. Il sen-
timento di impotenza vissuto dal
bambino trova spiritualmente so-
luzione nel fatto che egli puo esse-
re se stesso soltanto attraverso un
altro, cioe Cristo. E parlando a Dio
nella preghiera, la confessio, che il
bambino si liberera dell’immagi-
nario onnipotente e chimerico per
entrare in tutti 1 possibili del reale.
Cristo ¢ la guida, I’iniziatore del
reale, Colui attraverso il quale pos-
siamo divenire. Il bambino puo di-
ventare se stesso solo attraverso
Cristo.

3.3 A margine della famiglia

Spesso la vita familiare ¢ scon-
volta quando viene annunciata una
malattia grave in un bambino. I
membri della famiglia vivranno al-
lora secondo il ritmo delle cure, de-
gli esami medici e dell’evoluzione
della malattia, facendo passare in
secondo piano tutte le altre preoc-
cupazioni. La famiglia sviluppa
una nuova dinamica collocando il
bambino al centro e adottando, nei
suoi riguardi, un comportamento
protettivo e indulgente.

L’atteggiamento benevolo dei
familiari nei suoi confronti gli da
I’impressione che la maggior parte
dei principi educativi che ispirava-
no la condotta dei genitori siano
scomparsi. Questa situazione crea
in lui un’inquietudine morbosa.
Pensa di essere dotato di un nuovo
potere sui suoi, ma presto realizza
che esso non ¢ dovuto a nuove
competenze acquisite grazie alle
sue attitudini, ma ¢ semplicemente
il risultato della sua fragilita e del-
la sua debolezza. Questa liberalita
gli rivela quanto diventi complica-
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to stabilire relazioni con lui. Egli
non appare pitl un bambino come
gli altri che dipende dall’autorita
dei genitori, ma ¢ considerato co-
me un malato. All’improvviso si
ritrova isolato in rapporto agli altri.
Paradossalmente, 1’attenzione de-
licata e permanente prestatagli da
coloro che gli sono vicino lo mette
in disparte e I’emargina.

Puo essere preso dalla vertigine
dell’immagine che gli viene rin-
viata in cui potrebbe essere libero
di fare cio che vuole, di “fare tut-
to”, di non avere limiti. Un tale at-
teggiamento lo confina nell’ango-
scia e nella colpa all’idea di poter
manipolare a piacere i propri fami-
liari. L’ immagine del bambino o
dell’adolescente tirannico rischia
di spaventarlo non trovando da-
vanti a sé nessuna esigenza, né op-
posizione ai suoi desideri, privato
cosl di adulti affidabili e saldi in
un’eta in cui il bambino ha biso-
gno e rispetta I’autorita e la forza
dei genitori. All’improvviso si pud
sentire indebolito dovendo regnare
senza partizione sul proprio entou-
rage.

Il bambino malato si rimprovera
spesso di causare dolore ai genito-
ri e di aumentare con le sue esigen-
ze I’inquietudine che gia pesa su di
loro attraverso 1’angoscia che la
sua malattia rappresenta. Ha paura
di essere meno amato poiché si
sente responsabile della loro soffe-
renza. Per questo ¢ determinante
che 1 genitori conservino tutte le
loro esigenze educative nei suoi ri-
guardi e lo considerino nel suo

ruolo di bambino che ha ancora bi-
sogno di imparare i codici della vi-
ta. Il quadro educativo e le sue esi-
genze devono essere mantenuti.
Evidentemente, la situazione non €
sempre facile da controllare, so-
prattutto quando il bambino, accet-
tando le cure mediche, ne soffre
anche e avverte il bisogno di ven-
dicarsi del male subito. Di solito
rivolge la propria aggressivita con-
tro i genitori facendo pagare loro
cio che non sono riusciti a impedi-
re: la malattia, le cure mediche e il
ricovero in ospedale.

Egli ¢ spesso invaso da senti-
menti ambivalenti e paradossali
Verso se stesso e verso coloro che
lo circondano. Vuole proteggerli
dalla sua malattia e dalle sofferen-
ze rendendoli responsabili, nel
contempo, di quanto gli accade.
Non dispone ancora dei mezzi co-
gnitivi e di una maturita emotiva
che gli permettano di esprimere
verbalmente il suo vissuto. I geni-
tori hanno la tendenza a conside-
rarlo e ad affrontarlo a partire dal
proprio vissuto, cosa a lui estranea.
Malintesi, irritazioni e aggressivita
vengono a complicare la relazione
e provocano, a volte, drammatiche
incomprensioni, in particolare
quando il bambino o I’adolescente,
diventando aggressivo, rifiuta di
vedere i genitori, e si chiude in se
stesso al punto di rifiutare ogni re-
lazione con gli altri.

I genitori, pertanto, hanno biso-
gno di comprendere le varie rea-
zioni psicologiche del proprio fi-
glio per non essere destabilizzati e
aggiungere la colpa a un sentimen-
to di impotenza. Dobbiamo preoc-
cuparci della comunicazione con il
bambino per spiegargli semplice-
mente cio che sta avvenendo, e al-
lo stesso tempo restare nella nostra
posizione di adulti educatori al fi-
ne di trovare i mezzi pedagogici
che tengano conto dei suoi interes-
si classici di bambino e di adole-
scente e trovare soluzione alle dif-
ficili situazioni che pud vivere.
Egli deve essere considerato, in
ogni momento, come facente parte
della famiglia e della sua fascia
d’eta. La visita degli amici o I’in-
vio di messaggi col telefono o In-
ternet sono un aiuto prezioso.

La fede in Cristo comporta con-
seguenze morali e impegna dun-
que una condotta che sia coerente
con la parola del Vangelo. Il bam-

bino lo percepisce ed ¢ pronto a
comprenderlo. Dovra scoprire che
le infedelta alla parola di Dio pos-
sono essere perdonate. Egli & sen-
sibile al fatto che, quali che siano
le situazioni in cui si trova, le esi-
genze sono mantenute. Ma esse
saranno presentate nella dolcezza
evangelica e nella misericordia di-
vina affinché realizzi che ¢ e sara
sempre amato da Dio. In nome di
questo amore, potremo invitarlo
ad avere uno sguardo realista af-
finché si liberi dell’idea di essere
responsabile della sua malattia,
della causa della sofferenza dei
suoi genitori e della loro incapa-
cita di guarirlo. Spetta alla cate-
chesi insistere sul fatto che Dio ci
apre all’ambito di cio che ¢ possi-
bile nella vita.

Conclusione

La relazione pastorale con i
bambini malati si sviluppa in que-
sto contesto singolare. La maggior
parte del tempo, si riesce a trattar-
li con I’aiuto pedagogico dei fami-
liari. A volte restiamo impressio-
nati dalla maturita, proporzionata
all’eta, che alcuni bambini acqui-
siscono di fronte alla malattia. Es-
si sanno parlarne, lottare, assistere
gli altri bambini, consolare i pro-
pri cari e porre interrogativi essen-
ziali.

“Perché Dio accetta che io sia
malato?”, “Che gli ho fatto perché
io sia malato?”, “Dio proteggera i
miei genitori quando sard mor-
to?”’. Alcuni bambini, che abbiano
frequentato o meno il catechismo ,
esprimono spesso questi interro-
gativi che noi dobbiamo accompa-
gnare. Dobbiamo anche arricchire
la loro relazione con Cristo e con
Cristo sacramento, traendo ispira-
zione da numerosi episodi evange-
lici che raccontano la guarigione
di bambini malati. La figlia di
Giairo (Mc 5, 40) che Cristo invita
ad alzarsi nel senso del preannun-
cio della sua resurrezione. Il figlio
del funzionario reale (Gv 4, 47-43)
che Cristo guarisce a distanza. 11
figlio della vedova di Nain (Lc 7,
11-17) quando Cristo si mostra piu
forte delle forze della morte.

La guarigione ha qui un senso e
una portata spirituale che non la-
sciano indifferenti i bambini. Dio
non abbandona i suoi figli, ¢ vicino
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a loro e li ama per se stessi la dove
il bambino vive spesso un amore
geloso escludendo tutti gli altri pri-
ma di aprirsi alla bonta e all’alte-
rita.

La fede del malato ¢ essenziale:
“Coraggio, figliola, la tua fede ti
ha guarita” (Mt 9, 22). Ma la fede
portata dagli altri ¢ un sostegno al-
trettanto prezioso quando una per-
sona o un genitore implorano la
guarigione per un altro o per il pro-
prio figlio. La fede in Cristo ¢ al-
tresi un cammino che bisogna per-
correre per poter cominciare a
comprendere che egli desidera per

noi la vita e una vita eterna con il
Padre. La fede puo essere 1’occa-
sione per scoprire o riscoprire Dio
che ci parla e la cui parola ¢ salvi-
fica. La guarigione nel Vangelo ¢ il
segno del perdono dei peccati e
dell’allontanamento del male.
Sono tutte prospettive spirituali
che illuminano la paura del bambi-
no di essere abbandonato, di essere
colpevole della propria malattia o
di essere fonte della sofferenza dei
suoi genitori, perfino di essere
messo al margine della sua fami-
glia e degli altri. La parola di Cri-
sto gli rivela che egli conta agli oc-

chi di Dio e che, con Lui, puo sco-
prire i propri genitori, i propri fra-
telli, gli amici e tutti coloro che si
occupano di lui per ridargli vita.
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JACQUES SIMPORE

4. Ricerca e medicinali, nutrizione e stile di vita

Oggigiorno, le patologie caren-
ziali, infettive, genetiche e meta-
boliche sono ormai strettamente
correlate agli stili di vita, a causa
delle mutazioni e delle fluttuazioni
delle nostre societa moderne. Per
porre riparo alle varie malattie che
colpiscono soprattutto i bambini
minori di cinque anni e le donne
incinte, vengono condotti in tutto
il mondo numerosi studi scientifici
nell’ambito della farmacologia,
della farmacogenetica, della nutri-
genetica e della genia genetica, al-
lo scopo di identificare medicinali,
alimenti e integratori alimentari ef-
ficaci per recuperare a livello nu-
trizionale, fortificare e curare 1’uo-
mo, vittima delle conseguenze del-
le proprie attivita inopportune.

In effetti, con il suo comporta-
mento e le sue attivita irresponsa-
bili, I’'uomo provoca la natura che
si ribella lanciandole numerose
sfide. Nella sua ribellione, la natu-
ra induce:

— il proliferare dei microbi pato-
geni infettivi che provocano le epi-
demie, se non addirittura le grandi
endemie o pandemie;

— I’aumento delle malattie gene-
tiche e dei tumori provocati dai di-
versi mutageni che sono spesso
prodotti tossici derivati dall’atti-
vita umana;

— aridita e inondazioni che com-
portano, qua e la, carestie e squili-
bri e che uccidono ogni anno nu-
merose persone nei paesi in via di
sviluppo; le prime vittime sono i
bambini minori di cinque anni.

Per noi questa Conferenza Inter-
nazionale del Pontificio Consiglio
per la Pastorale della Salute su
questo tema viene al momento
giusto in quanto lo stile di vita di
ciascuno influenza la salute fisica
di tutti. Come gli adulti, anche i
bambini malati hanno bisogno del-
I’accompagnamento pastorale e
spirituale.

Il titolo di questo intervento, Ri-

cerca e medicinali, nutrizione e
stile di vita, si inserisce bene nel
tema globale della Conferenza: La
Pastorale nella cura dei bambini
malati. Contiamo di sviluppare il
tema che ci ¢ stato affidato in tre
parti:

— attuali stili di vita degli uomini
e cause principali della mortalita
infantile;

—ricerca e medicinali;

— presentazione di un esempio di
recupero dei bambini malnutriti
mediante spirulina e misola presso
il Centro Medico San Camillo, di
Ouagadougou nel Burkina Faso.

1. Attuali stili di vita degli
uomini e cause principali
della mortalita infantile

Numerose patologie degli adul-
ti come il diabete, I’ipercolestero-
lemia, 1’obesita e le malattie car-
diovascolari sono strettamente le-
gate agli stili di vita. Questi stessi
possono anche provocare, diretta-
mente o indirettamente, numerose
malattie nei bambini. Alcuni
esempi potrebbero spiegare la
problematica.

1.1 Malattie genetiche
e tumori

Sappiamo che il 10% dei tumori
sono ereditari e che sono necessari
almeno due avvenimenti mutazio-
nali per iniziare il processo della
concerogenesi'. I genitori che pre-
sentano mutazioni geniche di alleli
specifici dovuti a fattori ionizzanti
potrebbero trasmettere ai loro figli
malattie genetiche e tumori ben
determinati. Inoltre, a causa della
lunghezza degli studi e dell’inse-
guimento della carriera professio-
nale, molti giovani si sposano tar-
di. E del tutto evidente che una
donna che si sposa dopo la trentina
e che desidera avere un figlio a 35
anni, per esempio, ha una forte

probabilita di generare un bambi-
no con una trisomia 21! Sappiamo
quanto i bambini con sindrome di
Down soffrono e quanto hanno bi-
sogno di accompagnamento psico-
logico e spirituale.

1.2 Malattie infettive

Quando si contraggono determi-
nate malattie infettive (rosolia,
toxoplasmosi, HIV/AIDS, epatite
B ecc.), che possono essere tra-
smesse da madre a figlio, com-
prendiamo che lo stile di vita dei
genitori puo influenzare diretta-
mente la salute dei loro figli. La ro-
solia e la toxoplasmosi della donna
incinta comportano spesso una te-
ratogenesi®, une malformazione del
feto, mentre I’HIV e il virus dell’e-
patite B provocano rispettivamente
nel bambino I’ AIDS?® e il cancro al
fegato. Inoltre, malattie endemiche
come malaria, colera, meningite,
polmoniti, diarree disidratanti ecc.,
che imperversano nelle zone tropi-
cali e uccidono ogni anno milioni
di bambini, sopraggiungono a cau-
sa della mancanza d’igiene, di for-
mazione degli adulti e di adeguata
organizzazione sanitaria.

1.3 Malnutrizione

A causa dell’aridita, delle inon-
dazioni e dei cambiamenti climati-
ci provocati dai nostri stili di vita,
oggi due miliardi di persone sof-
frono di malnutrizione e 18 milio-
ni muoiono ogni anno di fame’.
Nei Paesi in via di sviluppo, 146
milioni di bambini minori di cin-
que anni hanno un peso insuffi-
ciente, inferiore alla norma, cioe
un bambino su quattro’. 60 milioni
di bambini di meno di cinque anni
soffrono di emaciamento (circa
uno su dieci). In Africa e Asia I’a-
nemia interviene dal 20 al 23% di
tutti i decessi post-parto®. Di con-
seguenza, ogni anno la malnutri-
zione ¢ all’origine della meta dei
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decessi dei bambini minori di cin-
que anni.

Essa € caratterizzata, da un lato,
dalla sovralimentazione (in Occi-
dente) che provoca 1’obesita, dal-
I’ipercolesterolemia che induce il
diabete e le patologie cardiovasco-
lari e, dall’altro, dalla sottoali-
mentazione (nei Paesi in via di svi-
luppo), che conduce soprattutto i
bambini alle varie avitaminosi, al
kwashiorkor, al marasma e, infine,
alla morte. La tabella 1 ci presenta
la mortalita infantile nel mondo
nel corso del 2005.

della farmacogenetica, della nutri-
genetica, dei microarray e grazie a
una maggiore conoscenza del ge-
noma umano.

2.1 Nel campo della genetica

Attualmente sono state identifi-
cate, in tutto il mondo, oltre 5000
malattie ereditarie.

Grazie alla medicina predittiva,
possono essere evitate nei bambini
numerose malattie genetiche e me-
taboliche come la fenilcetonuria,
I’intolleranza al lattosio, al glutine

Tabella 1. Mortalita infantile nel mondo

Mortalita infantile per regione del mondo nel 2005
Decesso di bambini Percentuale
_ di meno di un anno di neonati morti
Regione Numero Distribuzione prima ?%)g)n anno
(in milioni) (%)
Asia 4,08 54 46
Africa 3,06 40 90
Europa 0,05 1 8
America Latina 0,34 4 23
America del Nord 0,038 0 6
Oceania 0,02 0 27
Mondo 7,57 100 49

Source: Nations Unies 2007, World Population Prospects,
the 2008 Revision, Fiche pédagogique, INED, www.ined.fr

2. Ricerca e medicinali

Centottanta anni dopo la scoper-
ta della penicillina G da parte di
Sir Alexander Fleming (3 settem-
bre 1928) e a oltre cento anni dai
lavori di Louis Pasteur, gli antibio-
tici e i diversi vaccini hanno per-
messo di lottare in maniera effica-
ce contro numerose malattie infet-
tive. Avvalendosi dei progressi
della genetica e della biotecnolo-
gia, 1 ricercatori lavorano ancora
oggi alla messa a punto di nuovi
prodotti farmacologici contro ma-
laria, meningiti, colera, ebola,
morbo di Alzheimer, cancro,
AIDS, prione ecc. Il futuro della
medicina sta nei nuovi trattamenti
che I’industria moderna mettera a
disposizione della societa umana.
Gli anni a venire promettono nu-
merose scoperte nel campo della
bioterapia (terapia genica) grazie
allo sfruttamento delle tecniche

ecc. In effetti, ogni anno vengono
pubblicati diversi lavori di ricerca
su questi argomenti.

Per quanto riguarda i disordini
cromosomici come le trisomie, nu-
merosi studi cercano di compren-
dere, nei bambini colpiti dalla sin-
drome di Down, i meccanismi di
comorbidita allo scopo di ridurre,
con le cure, le loro sofferenze.

Si stima che nel mondo circa
242 milioni di persone soffrano di
diversi tipi di anemia legati ai mu-
tamenti genetici. In Africa e Ame-
rica, la sola drepanocitosi uccide
circa 100.000 bambini neri 1’anno.
A questo proposito, esistono nu-
merose ricerche farmacologiche
tanto in Africa quanto in Occiden-
te. Nel Burkina Faso abbiamo il
Faca messo a punto dal Professor
Pierre Innocent Guissou, nel Be-
nin il VK 500, scoperto dal Dottor
Jérdome Fagla Médégan, il Nico-
san il cui utilizzo contro la drepa-

nocitosi ¢ oggetto di controversie
in Nigeria, senza dimenticare i be-
nefici del nuovo prodotto antidre-
panocitosi: 1’Hydroxyurée (Hy-
drea®).

Inoltre, attraverso la farmacoge-
netica o farmacogenomica, utiliz-
zando le tecniche rivoluzionarie
dei microarray, i medici non bran-
coleranno piu per trovare i medici-
nali giusti per i loro pazienti, in
quanto ciascun individuo malato,
grazie alle ibridazioni molecolari,
ricevera un medicinale corrispon-
dente all’identita del proprio patri-
monio genetico (genoma).

2.2 Nel campo delle malattie
infettive

Nel campo delle patologie infet-
tive, diverse equipe scientifiche
del mondo lavorano nella ricerca
di medicinali e vaccini contro i
germi patogeni come il Plasmo-
dium falciparum, il virus della ro-
solia, il vibrione del colera, il me-
ningococco, I’HIV, il bacillo di
Koch, i virus delle epatiti ecc., che
ogni anno infettano e uccidono mi-
lioni di persone e, soprattutto, nu-
merosi bambini.

2.3 Nel campo
della malnutrizione

In questo ambito, sono attive in
tutto il mondo diverse Organizza-
zioni non governative (ONG), as-
sociazioni umanitarie senza scopo
di lucro, strutture di ricerca e pic-
cole industrie di trasformazione
alimentare, per mettere a punto dei
complessi di farine nutritive arric-
chite e integratori alimentari per il
recupero nutrizionale dei bambini
malnutriti. E cosi che abbiamo: la
farina Xeweul (arricchita di spiruli-
na) in Niger, la Prémix (farina sec-
ca mescolata all’olio) in Francia, il
garin kwamuso (farina dei malnu-
triti) in Nigeria, la farina di manio-
cain Costa d’ Avorio, la Nigue-Fa-
rine, farina arricchita in Ciad, la
Famex (poltiglia di mais e farina di
soia) in Etiopia, il misola (miglio,
soia, arachide) nel Burkina Faso,
la spirulina in America Latina, Eu-
ropa e Africa...

Agli albori dell’era della medi-
cina personalizzata, la genomica
nutrizionale o ‘“nutrigenomica”,
che studia le interazioni tra i geni e
I’alimentazione, contribuira certa-
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mente ad adattare meglio I’alimen-
tazione degli individui (bambini,
adulti e anziani) non soltanto al lo-
ro genotipo ma soprattutto al loro
fenotipo. Queste nuove conoscen-
ze permetteranno di prevenire 1’in-
sorgenza o rallentare la progressio-
ne di patologie negli individui resi
vulnerabili, poiché hanno polimor-
fismi genetici specifici. La nutri-
genomica corrisponderebbe, quin-
di, allo studio dei geni implicati
nell’assorbimento, nel trasporto,
nel metabolismo e nell’eliminazio-
ne dei nutrimenti, € nei meccani-
smi d’azione dei nutrimenti e dei
loro metaboliti.

3. Presentazione di un esempio
di recupero dei bambini
malnutriti con la spirulina
e il misola al Centro Medico
San Camillo di Ouagadougou,
nel Burkina Faso’

Il Burkina Faso ¢ uno dei Paesi
dell’ Africa Subsahariana piu colpi-
ti dalla malnutrizione che costitui-
sce un grave problema di salute
pubblica. In questo Paese, il 50%
di tutti i decessi di bambini minori
di cinque anni sono legati alla mal-
nutrizione (grave o moderata) e il
38% dei bambini minori di cinque
anni presentano un’insufficienza
ponderale®. La malnutrizione pro-
teino-energetica (MPE) dei bambi-
ni minori di cinque anni rappresen-
ta gia un problema di salute pubbli-
ca che, unito a un’alta prevalenza

Tabella 2. Parametri antropometrici dei bambini oggetto dello studio®.

d’infezione all’HIV/AIDS, accen-
tua la problematica nutrizionale in-
fantile. La lotta contro la poverta in
Africa inizia, dunque, con il recu-
pero dei bambini malnutriti, spe-
ranza di domani.

Lo scopo di questo studio & quel-
lo di valutare I’'impatto degli inte-
gratori alimentari composti di Spi-
rulina (Spirulina platensis) e di Mi-
sola (miglio, soia, arachide), pro-
dotti presso il Centro Medico di
San Camillo (CMSC) di Ouaga-
dougou, Burkina Faso, sullo stato
nutrizionale dei bambini malnutriti.

Materiale e metodo

Lo studio ¢ stato effettuato su
550 bambini denutriti minori di
cinque anni, 455 dei quali presen-
tavano casi di marasma grave, di
cui 57 di marasma di gravita me-
dia e 38 di kwashiorkor associato
al marasma. Abbiamo suddiviso a
caso i bambini in quattro gruppi.

— Primo gruppo: 170 bambini
hanno preso il Misola (731 + 7
kcal /giorno).

— Secondo gruppo: 170 bambini
hanno ricevuto Spirulina oltre ai
pasti tradizionali (748 + 6 kcal
/giorno).

— Terzo gruppo: 170 bambini
hanno ricevuto Spirulina assieme a
Misola (767 = 5 kcal/giorno).

— Il quarto gruppo ¢ il gruppo di
controllo: 40 bambini hanno rice-
vuto soltanto pasti tradizionali
(722 = 8 kcal /giorno).

Il peso dei bambini ¢ stato preso
una volta alla settimana fin dal-
I’ammissione al CREN (Centro di
Recupero e di Educazione Nutri-
zionale) con una bilancia di sensi-
bilita di 10 grammi. L’altezza a ri-
poso ¢ misurata stendendo il bam-
bino sul dorso; i bambini di piu di
due anni sono misurati in posizio-
ne eretta. Lo stato nutrizionale, va-
lutato con parametri brachiali, ¢
stato comparato alla classificazio-
ne di Jelliffe’, tenuto conto del fat-
to che varia poco per i bambini mi-
nori di quattro anni. La durata di
questo studio ¢ stata di otto setti-
mane.

Risultati

La tabella 2 mostra i parametri
antropometrici dei bambini all’i-
nizio del nostro studio. Le misure
antropometriche degli stati a cui si
riferiscono erano paragonabili
tranne che per la HAZ del gruppo
C. Inoltre, secondo la serologia
VIH, non & osservata nessuna dif-
ferenza significativa in questi pa-
rametri: HAZ, WHZ, WAZ e la
BP.

Notiamo in tutti i bambini un
miglioramento fisico dopo I’ ottava
settimana di recupero nutrizionale.
Troviamo in maniera pil significa-
tiva questo aumento di peso nel
gruppo che ha ricevuto Misola pil
Spirulina. Tali cambiamenti di sta-
to tra i gruppi di trattamento sono
riportati nella tabella 3.

A B c b Analisi
170 bambini 170 bambini con 170 bambini 40 bambini con della
con Misola Spirulina oltre ai con Misola pasti tradizionali varianza
pasti tradizionali e Spirulina

Age (months) 15,39+8,3 14,96+5,9 13,86+8,5 15,19+4,35 P =0,269

Height (cm) 67,00+8,3 69,84+5,8 69,06+8,5 68,24+4,5 P =0,005
B.P. 11,17+1,2 10,40+1,0 11,20+1,2 10,37+1,0 P = 0,0001

Weight (kg) 6,12+1,4 5,98+1,1 5,99+1,5 6,10+1,2 P =0,741

HAZ -3,93+5,3 -2,64+2,1 -3,35+5,3 -3,23+1,5 P =0,057
WHZ -1,73+x2,5 -2,88+0,9 -3,05+0,75 -2,32+1,02 P = 0,0001
WAZ -4,01+£1,0 -3,88+1,0 -4,38+0,9 -3,99+0,9 P = 0,0001

*HAZ = Height for age z-score; WHZ = Weight for height z-score; WAZ = Weight for age z-score,

B.P = Brachial Perimeter.
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Tabella 3. Stato nutrizionale all’inizio (1) al termine dello studio (2)*.

A B C D
170 bambini 170 bambini 170 bambini 40 bambini
con Misola con Spirulina oltre con Misola con pasti
ai pasti tradizionali e Spirulina tradizionali
WHZ1 -1,73+2,51 -2,88+0,95 -3,05+0,75 -2,42+1,02
1=>2 P=0,035* P=0,000 P=0,000" P=0,065*
WHZz2 -1,14+2,64 -1,80+1,53 -1,18+1,63 -2,00+0,99
WHZz2/
WHZ1 1 WHZ2 34,14% 37,50% 62,90% 17,35%
WAZ1 -4,01+0,98 -3,88+0,90 -4,38+0,91 -3,99+0,9
1>2 P=0000** P=0,000** P=0,000"* P=0,013"
WAZ2 -2,95+1,12 -3,10+1,14 -2,71+1,17 -3,45+1,0
e 26% 20% 38% 14%

WHZ1 = Weight for height z-score at beginning of the study; WHZ2 = Weight for height z-score at the end of the study;

WAZ1 = Weight for age z-score at the beginning of study; WAZ2 = Weight for age z-score at the end of the study.
Student T test *WHZ1aWHZ2; ““WAZ1aWAZ2 ;

La tabella 4 mostra la composi-
zione biochimica per 100 grammi
di Misola utilizzata presso il
CSMC e la composizione lipidica
di questo impasto in cui il tenore in
acido ¢ rappresentato da palmitico,
linoleico, oleico, stearico, linoleni-
co e acidi palmitoleici.

La composizione della coltura
della Spirulina CMSC ¢ riportata
nella tabella 5.

La composizione lipidica della
Spirulina nel Burkina Faso & reper-
toriata nella tabella 6. Il tenore in
acidi grassi ¢ rappresentato da:
palmitico, linoleico, oleico, y-lino-
leico, stearico e acidi palmitoleici.

Figura 1. Raccolta della
spirulina nelle vasche.

Tabella 4. Composizione nutrizionale di 100 grammi di Misola

usata nel CMSC.
Composizione biochimica Concentrazione principale
Lipidi 12%
Proteine 16%
Glucidi 61%
Calorie (kcal/g) 410

Tabella 5. Composizione nutrizionale per 100 grammi di Spirulina
coltivata presso il Centro Medico San Camillo paragonata ai valori
dei dati della letteratura internazionale (Green Flamant, 1998).

Nostri risultati

Valori Green Flamant

Contenuto di acqua 4,87% 3-7%
Ceneri 10,38% 7-13%
Fibre vegetali 7,81% 8-10%
Lipidi 6,00% 6-8%
Proteine 57,10% 55-70%
Glucidi 13,84% 15-25%

Tabella 6. Composizione di acidi grassi di Spirulina

tratti dal Burkina Faso.

Acidi grassi Wt % degli acidi grassi totali
Acido palmitico, 16:0 28,04
Acido palmitoleico, 16:1 (9) 2,69
Acido stearico, 18:0 13,44
Acido oleico, 18:1 (9) 18,88
Acido linoleico, 18:2 (9, 12) 21,87
v-Acido linoleico, 18:3 (6, 9, 12) 15,08
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La Misola, che ha il 61% di glu-
cidi con 410 kcal/100 g, ha un con-
tenuto energetico piu elevato della
spirulina che ha soltanto il 13,84%
di glucidi con 338 kcal/100 g. Al
contrario, la Spirulina, che in piu e
una sostanza antiossidante e
cheante, ha il 57,10% di proteine
mentre la Misola soltanto il 16%.
Inoltre, la Spirulina con il suo
componente di w-6 di lipidi contri-
buisce al recupero efficace del si-
stema immunitario dei bambini'.
Questi risultati confermano come
associando Misola con Spirulina
(questa associazione da un apporto
energetico di 767 = 5 kcal/giorno
con un’ipotesi di proteine di 33,3 +
1,2 g al giorno), si ottiene un buon
alimento efficace per il recupero
dei bambini malnutriti colpiti dal-
I’infezione del’HIV/AIDS".

In questo modo, mediante tale
progetto, & stata corretta la malnu-
trizione acuta dei bambini. Tut-
tavia, essa resta ancora a livello
globale. Risulta quindi, da questa
ricerca, che nei Paesi dalle risorse
limitate la riabilitazione nutrizio-
nale dei bambini malnutriti € pos-
sibile utilizzando Spirulina e Mi-
sola come alimenti di supplenza e
di complemento.

Conclusione

La ricerca scientifica di ieri co-
stituisce la terapia medica di oggi,
mentre gli studi effettuati al pre-
sente modelleranno la medicina di
domani. Insieme, sosteniamo la
ricerca scientifica allo scopo di
aprire nuove vie terapeutiche per

la medicina del futuro. Certo, co-
me abbiamo visto, con il loro
comportamento e il loro stile di
vita, i genitori possono favorire lo
sviluppo di determinate patologie
nei loro figli. Ma, come dice la
Scrittura: “In quei giorni non si
dira piu: i padri han mangiato uva
acerba e i denti dei figli si sono al-
legati! Ma ognuno morira per la
sua propria iniquita; a ogni perso-
na che mangi I’uva acerba si alle-
gheranno i denti”".

Ma oggi, di fronte alle numerose
malattie che colpiscono bambini
innocenti, come la trasmissione
verticale dell’HIV che si sviluppa
in AIDS nel lattante, le teratogene-
si, le malformazioni provocate dal
Toxoplasma gondii e la rosolia nel
bambino che deve nascere, o le tri-
somie che colpiscono ciecamente
il feto, la ricerca scientifica sembra
non essere in grado di sradicare a
breve termine queste patologie.
Cosa fare per questi bambini mala-
ti? Come accompagnare pastoral-
mente questi bambini che muoio-
no senza raggiungere 1’eta della ra-
gione? Di fronte a queste sofferen-
ze pediatriche, di fronte all’impo-
tenza della medicina nell’ offrire
una guarigione, rimaniamo diso-
rientati. Ma per noi credenti, il no-
stro soccorso & nel Nome del Si-
gnore!

P. JACQUES SIMPORE, M.I.
Professore di Genetica,

Direttore del Laboratorio

di ricerca bio-molecolare,
Ouagadougou, Burkina Faso
Consultore del Pontificio Consiglio
per gli Operatori Sanitari,

Santa Sede

Note

" KNUDSON A, Retinoblastoma: teacher of
cancer biology and medicine. PLoS Med.
2005 Oct;2(10):¢349. Epub 2005 Oct 25.

2 SIMPORE J, SAVADOGO A, ILBOUDO D, NA-
DAMBEGA MC, EsposiTo M, YARA J, PIGNA-
TELLI S, PIETRA V, MUSUMECI S. Toxoplasma
gondii, HCV, and HBV seroprevalence and
co-infection among HIV-positive and -negati-
ve pregnant women in Burkina Faso. J Med
Virol. 2006 Jun;78(6):730-3.

3 SIMPORE J, PIETRA V, SAVADOGO A, PI-
GNATELLI S, NIKIEMA JB, NADEMBEGA WM,
YARA J, ZOUNGRANA N, BAKOUAN D, CoLizz1
V, CastELLI F, MUSUMECI S. Reduction of
mother-to-child transmission of HIV at Saint
Camille Medical Centre in Burkina Faso. J
Med Virol. 2006 Feb;78(2):148-52.

*UNICEEF, La situation des enfants dans le
monde 2006.

> UNICEF, Progress for Children (Progres
pour les enfants), rapport de I’"UNICEF sur la
nutrition, avril 2006.

° http://www.melty.fr/les-enfants-d-afrique
~actu2639.html

7 SIMPORE J, KABORE F, ZONGO F, DANsSOU
D, BERE A, PIGNATELLI S, Bionpl DM, Ru-
BERTO G, MUSUMECI S., Nutrition rehabilita-
tion of undernourished children utilizing Spi-
ruline and Misola. Nutr J. 2006 Jan 23;5:3.

f MEASURE DHS/ ORC Macro. Nutrition
en Afrique: nutrition des jeunes enfants et des
meres au Burkina Faso 2005. 91pp.

® SHIVELEY LR, THULUVATH PJ, Asses-
sment of nutritional status via anthropometry.
Nutrition 1997, 13:714-7.

10 SIMPORE J, PIGNATELLI S, MUSUMECI S.,
2007. The effects of Spiruline on the immune

functions of HIV-infected undernourished

children. J Infect Developing Countries;
1(1):25-29.

""" SIMPORE J, ZONGO F, KABORE F, DANSOU
D, BERE A, NIKIEMA JB, PIGNATELLI S, BIONDI
DM, RUBERTO G, MUSUMECT S, 2005. Nutri-
tion Rehabilitation of HIV-Infected and HIV-
Negative Undernourished Children Utilizing
Spirulina. Annals of Nutrition and Metaboli-
sm. 11;49(6):373-380.

2 Ger 31,29-30.




DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

131

MARIA JOSEP PLANAS, MAGDA BOLTA, GUILLEM PUCHE

5. Come adattare I’ambiente ospedaliero
al contesto sociale del bambino

PROGETTO “HOSPITALAMIC”. OSPEDALE SAN GIOVANNI DI DIO DI BARCELLONA

1. Introduzione

L’ospedale ¢ per lo pilt un luogo
in cui i bambini si relazionano con
il dolore e la paura. Numerosi stu-
di sostengono che le caratteristiche
psico-sociali dei pazienti pediatrici
fanno si che la loro percezione del-
I’ambiente e le esperienze emotive
associate al processo di ospedaliz-
zazione, abbiano bisogno di un’at-
tenzione speciale per evitare con-
seguenze negative durante il perio-
do dell’infanzia. Anche per le fa-
miglie, il ricovero di un figlio ge-
nera emozioni speciali, a volte dif-
ficili da elaborare.

E ovvio poi che, data la natura e
il sistema di funzionamento, I’am-
biente ospedaliero ha una grande
capacita di produrre condizioni
ambientali di stress. Nel caso dei
bambini, tale processo ¢ ancor piu
accentuato, proprio per le peculia-
rita dell’interpretazione cognitiva
infantile dell’ambiente che lo cir-
conda. E vero anche, pero, che le
stesse peculiarita dei bambini-pa-
zienti permettono, con relativa fa-
cilita, di ottenere stimoli positivi
che avranno l’effetto contrario e
agiranno come condizioni ambien-
tali di distensione.

Forte di questa convinzione, il
progetto Ospedale Amico intende
influire positivamente sull’espe-
rienza ospedaliera attraverso una
significativa politica istituzionale
per ottenere le massime condizioni
ambientali di distensione, operan-
do con un ampio ventaglio di pos-
sibilita che vanno dal piu piccolo
dettaglio quotidiano fino al cam-
bio totale di immagine dell’ospe-
dale, attraverso un piano generale
di riforme e I’intervento diretto nel
modello assistenziale.

2. Antecedenti

L’Ospedale San Giovanni di Dio
€ un centro monografico materno-
infantile di Barcellona, proprieta
dell’Ordine Ospedaliero di San
Giovanni di Dio e le cui cifre piu ri-
levanti sono descritte nella figura 1.

7i destinati particolarmente a que-
sto obiettivo: scuola, sala giochi,
lavoro dei volontari... Inoltre, con
il passare del tempo e animati dal-
la constatazione dei benefici che,
effettivamente, si ottenevano nei
bambini, gli operatori hanno ini-
ziato ad apportare in maniera

Figura 1. Attivita dell’Ospedale San Giovanni di Dio

1. Attivita assistenziale
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Per poter offrire un’attenzione
orientata alla persona nella sua in-
terezza, I’Ospedale San Giovanni
di Dio ha iniziato, gia da alcuni an-
ni, un lavoro che tende soprattutto
a ridurre al massimo I’'impatto ne-
gativo del ricovero in ospedale di
un bambino. Le azioni indirizzate
in questo senso sono state cosi rag-
gruppate sotto la denominazione
di area di ospitalita, intendendo il
termine in senso etimologico: fare
si, cioe, che la persona ospedaliz-
zata si senta come “a casa pro-
pria”, destinando risorse e fornen-
do servizi al di la dell’atto sanita-
rio, € che aiutino il bambino e la
sua famiglia a vivere I’esperienza
nella maniera meno traumatica
possibile.

Sotto il coordinamento di questa
area, sono stati riuniti alcuni servi-

spontanea idee e progetti con la
stessa finalita.

Nel 2004 e nel contesto dell’ela-
borazione del Piano Strategico del-
I’ospedale per i prossimi anni, si ¢
deciso di andare oltre negli intenti
dell’area di ospitalita, considerando
la minimizzazione dell’impatto
emotivo dell’ospedalizzazione di
un bambino come vera politica isti-
tuzionale che, in maniera trasversa-
le, avra un impatto su tutti gli ambi-
ti dell’organizzazione.

Due strategie fondamentali erano
la punta di diamante di questa poli-
tica: la prima, potenziare e aumen-
tare i servizi dell’area di ospitalita
(ambito servizi) e la seconda “pe-
driatizzare”, per cosi dire, 1’ospeda-
le (ambito strutture) con 1’idea di
trasformarlo in un luogo veramente
per i bambini.
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L’evoluzione del lavoro in en-
trambe le iniziative ha portato, con
il passare del tempo, a comprendere
che tanto i servizi quanto le strutture
rispondevano allo stesso obiettivo,
ragion per cui sono stati riuniti in un
programma comune. E nato cosi il
programma Ospedale Amico.

La prima azione (costitutiva del
programma) & stata I’adozione, da
parte dell’ospedale, di un decalogo
di impegni al di la delle intenzioni,
che avrebbe fatto parte del nucleo
della cultura interna del centro e
che, allo stesso tempo, avrebbe gui-
dato le azioni del programma,
creando una vera politica istituzio-
nale per tutta I’ organizzazione.

Tale decalogo ¢ il seguente.

1. L’ospedale opta per un model-
lo di attenzione centrato sulla fa-
miglia e, pertanto, incorporera pie-
namente i genitori nel processo di
attenzione.

2. Le normative interne dell’o-
spedale saranno adattate per ottem-
perare ai diritti del bambino ospe-
dalizzato.

3. L’ospedale disporra di profes-
sionisti particolarmente formati in
tecniche per affrontare situazioni
di stress o con un carico emotivo
e/o di ansia elevata.

4. L’intimita del bambino sara ri-
spettata in ogni momento, garanten-
done la privacy di fronte a qualsiasi
procedimento e/o ricerca.

5. Lospedale disporra dei mezzi
umani e strutturali che permettano
la continuazione degli studi scola-
stici in maniera adeguata allo stato
clinico del bambino.

6. I bambini hanno diritto a gio-
care e a distrarsi e ’ospedale, per-
tanto, deve avere le necessarie at-
trezzature.

7. 1 supporti informatici avran-
no disegno e contenuto tali da ga-
rantire la comprensione da parte dei
bambini, tenendo conto delle diver-
sita linguistiche e culturali.

8. L'ospedale facilitera il soste-
gno tra le famiglie a partire dai
movimenti associativi, incorpo-
randoli appieno alla dinamica del
centro.

9. Le strutture saranno pensate
per I’accompagnamento della fami-
glia.

10. 11 design dell’interno man-
terra la filosofia dell’ospedale per
bambini, tanto a livello di decora-
zione, quanto di elementi che sti-
molino I’interesse visivo.

3. Programma
‘“Hospital Amic”

Il Programma Ospedale Amico
concentra i suoi sforzi in tre ambi-
ti, abbracciando principalmente
tutta I’organizzazione, tanto dal
punto di vista della cultura interna,
quanto del funzionamento e della
struttura fisica. Questi ambiti sono
di seguito descritti:

3.1 Il modello di attenzione
centrato sulla famiglia

La famiglia e, per il bambino,
non solo fonte di attenzione e co-
pertura delle sue necessita materia-
li e psico-affettive basilari, ma an-
che il punto di collegamento tra lui
e il mondo esterno. Separare il
bambino dai genitori significa pri-
varlo del suo riferimento fonda-
mentale, ancor pil se il bambino si
trova in condizioni di vulnerabilita
e di confronto di fronte a cio che
non conosce, come succede quan-
to entra in contatto con I’ambiente
sanitario.

Riorientare i servizi sanitari per
rispondere alle necessita delle fa-
miglie pone molte difficolta. Pas-
sare da un servizio centrato sul
bambino a uno centrato sulla fami-
glia, richiede un nuovo modello di
attenzione che faccia diventare la
famiglia parte inerente e insepara-
bile dell’oggetto del nostro inter-
vento sanitario. Occorrono cam-
biamenti nell’ organizzazione, nei
ruoli tradizionali dei genitori di
bambini ricoverati e, soprattutto,
nella cultura degli operatori pro-
fessionali.

Le strutture sanitarie non sono
necessariamente adeguate per ga-
rantire che i genitori accompagni-
no il bambino in ogni momento. I
problemi di spazio, di stanze con-
divise e di difficolta varie, non
sempre favoriscono questo pre-
supposto. A cid bisogna aggiunge-
re la strada ancora da percorrere
per quel che riguarda la cultura del
funzionamento interno dei centri.
Oggi, fortunatamente, nessuno
contesta il fatto che i genitori non
debbano essere soggetti a delle re-
gole di visite per quanto riguarda
I’ospedalizzazione, perd non & co-
si in unita piu tradizionalmente
“chiuse” come possono essere le
unita critiche di cura (UCI, unita
neonatali...) o luoghi pili chiusi

ancora come le sale chirurgiche.
Esistono, inoltre, norme che limi-
tano I’ingresso ai minori, per cui
gli eventuali fratelli e amici del
bambino ricoverato restano esclu-
si dalla possibilita di visitarlo nel
periodo in cui ¢ in ospedale. E an-
cora difficile trovare servizi d’ur-
genza in cui ’entrata ai genitori
non sia ponderata. Ed ¢ ancora
troppo frequente sentire le infer-
miere dire ai genitori “uscite un
momento per favore” quando de-
vono praticare qualche tipo di tec-
nica al bambino...

Il Programma Ospedale Amico,
nel suo lavoro verso il modello di
attenzione centrato sulla famiglia,
intraprende un vero cambio cultu-
rale che riguarda il funzionamento
interno stesso del centro. Esiste
una politica di ampliamento di
stanze individuali e di servizi per i
genitori, che vedra raggiunto il suo
obiettivo quando sara finalizzato il
piano generale di riforme che si ¢
iniziato. Ci0, pero, che a nostro pa-
rere ¢ sempre pill importante, ¢ il
cambio del modello degli operato-
ri professionali: il bambino non ¢
nostro, ma della sua famiglia. Que-
sto modello di attenzione fa dei ge-
nitori gli attori diretti in tutto il
processo e li invita a un coinvolgi-
mento assoluto, dall’accompagna-
mento propriamente detto fino alla
partecipazione diretta in determi-
nate cure.

Assieme a questa idea, ¢ eviden-
te che si deve realizzare una politi-
ca di adattamento e/o eliminazione
delle “norme” esistenti.

Vorremmo fare alcuni esempi.

L’unita neonatale ha intrapreso
una sfida impensabile fino ad alcu-
ni anni fa: non solo ¢ possibile I’in-
gresso e la permanenza dei genito-
ri per tutto il tempo che desiderano
(per loro I'unita & aperta 24 ore su
24), ma si ¢ andati oltre e sono sta-
ti stabiliti orari di visita per i nonni
e i fratelli del bebé (anche nelle in-
cubatrici). L’equipe neonatale, in-
tendendo alla perfezione il model-
lo di attenzione centrato sulla fa-
miglia, visualizza nei membri col-
piti direttamente (nonni e fratelli)
una vera condizione di stress che
puo metterne a rischio gli equilibri
emotivi. In definitiva, ci si occupa
della famiglia come concetto, e
non ci si occupa solo del neonato
malato.

Un ultimo dettaglio riguardo
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questa unita: 1’attenzione nel mo-
mento della morte. Gli operatori
professionali mettono a disposi-
zione uno spazio per quei genitori
che desiderano accompagnare il fi-
glio in quel momento e il piccolo
muore nelle loro braccia.

Le equipe di operatori professio-
nali dell’UCI pediatrica stanno
rendendo pit flessibili le norme in-
terne, nella misura in cui la struttu-
ra attuale lo permette, aspettando il
nuovo progetto che offrira un’UCI
con stanze individuali e condizioni
che permettano ai genitori di resta-
re (divano letto, servizi igieni-
ci...). Le nuove tecnologie di mo-
nitoraggio ci permetteranno 1’ap-
plicazione del protocollo di mini-
mo intervento che colloca tutto lo
stress acustico (monitor, allar-
mi...) all’esterno, di modo che, al-
I’interno, si possa ottenere un am-
biente di silenzio. Ovviamente, di-
sporre di box individuali, permette
di personalizzare al massimo 1’am-
biente del bambino, con i suoi gio-
chi di “riferimento”, una decora-
zione speciale ecc.

Le infermiere evitano di chiede-
re ai genitori di uscire ma li invita-
no a collaborare alla tecnica che
stanno per realizzare. E sempre
meglio che sia la madre a sorreg-
gere il braccio del bambino nel ca-
so di un prelievo, che farlo sentire
circondato da due o tre camici
bianchi e immobilizzato contro la
sua volonta. La maggior parte del-
le volte ¢ molto piu traumatica
I’immobilizzazione in sé€, che la
tecnica di prelievo.

Nel pronto soccorso nessun
bambino entra senza i genitori,
mentre per entrare in sala chirurgi-
ca hanno un accompagnatore spe-
ciale: un pagliaccio (adeguatamen-
te formato) che li accompagna fino
a che non si addormentano total-
mente.

3.2 1l potenziamento
e 'ampliamento
dei servizi diretti

In questo ambito, ci proponiamo
di interrompere il meno possibile
¢gli aspetti quotidiani del bambino.
Se pensiamo ai punti fondamentali
nella vita di un bambino in condi-
zioni normali, probabilmente di-
remmo che sono: famiglia, scuola,
gioco, amici... Non bisogna lasciar
passare le ore vuote nella stanza,

bensi riempirle di un contenuto
abituale per il bambino (occupan-
dosi, ovviamente, del suo stato di
salute).

Il ruolo della scuola & fonda-
mentale, non solo come elemento
di distrazione, bensi come fattore
importante di non rottura (soprat-
tutto in determinate eta preadole-
scenziali). Inoltre abbiamo la tec-
nologia che ci viene incontro. Le
maestre, infatti, si collegano con la
webcam dalla scuola di riferimen-
to alla stanza d’ospedale e i bambi-
ni possono “vedere” la loro mae-
stra, 1 loro compagni...

Il gioco ¢ I’attivita per eccel-
lenza dell’infanzia. Attraverso di
esso, il bambino sviluppa le sue
fantasie, si lega alla sua realta quo-
tidiana e conosce il mondo adulto
che lo circonda. Allo stesso tempo,
gli permette di elaborare tanto le
vicissitudini che gli presenta la
propria crescita quanto le situazio-
ni traumatiche che gli tocca vivere,
interne ed esterne.

I comportamenti ludici e creativi
da parte dei bambini rispondono a
necessita fondamentali del loro
sviluppo. Quando un bambino & ri-
coverato in ospedale, non solo
queste necessita non scompaiono,
ma acquistano un significato spe-
ciale di fronte al suo benessere psi-
co-sociale. A volte la sua immagi-
nazione e la sua vitalita naturale
vengono meno, e il bambino si ri-
trae: smette di parlare, di giocare e
di sorridere... Sappiamo che alcuni
hanno la necessita di ritrarsi per
poter “risparmiare le energie” e af-
frontare la situazione, ma abbiamo
anche comprovato che se li stimo-
liamo a esprimersi, relazionarsi,
giocare e divertirsi, cio puo favori-
re la loro salute mentale e anche

una migliore evoluzione della ma-
lattia.

Per riassumere, il gioco e il riso
sono una necessita vitale per i
bambini e rappresentano uno degli
strumenti piu efficaci per far fron-
te all’ospedalizzazione. Intensi co-
me strumenti, essi si trasformano
nel sostegno al lavoro fondamen-
tale dello specialista Child life'
nell’azione terapeutica con i bam-
bini nei riguardi di situazioni di
dolore o interventi particolarmente
gravi.

Il Child life incorpora ai giochi
esperienze mediche per migliorare
la comprensione dei bambini sul-
I’operato sanitario, dando loro
I’opportunita di esprimersi e per-
mettendo loro di adattarsi alla si-
tuazione attraverso la terapia del
gioco.

Nel cercare di interrompere il
meno possibile la quotidianita del-
la vita del bambino, ¢ evidente che
I’ospedale deve avere vita propria,
essere un luogo in cui accadono
cose, dove si celebrano gli stessi
avvenimenti che il bambino cele-
brerebbe se non fosse ricoverato,
dove si puo incontrare un mago in
corridoio, o un pagliaccio, o un
suonatore. Pertanto non si puo
ignorare il suo compleanno, la fe-
sta di carnevale, il Natale, I’Epifa-
nia, I’arrivo della primavera, del-
I’autunno... Per tutto questo 1’e-
quipe di volontariato dell’ ospedale
(oltre 200 persone), rappresentano
una parte fondamentale del pro-
gramma Ospedale Amico.

3.3 Gli aspetti strutturali

Ancora oggi esiste una conce-
zione di ospedale centrata sul trat-
tamento della malattia con una ri-
levanza molto significativa della
tecnologia medica e degli aspetti
di controllo biosanitario, perd ne-
gli aspetti riferiti al benessere
emozionale e al confort, resta an-
cora molta strada da percorrere.
Questa ¢ stata la concezione domi-
nante degli ospedali dalla fine del
XIX secolo alla fine del successi-
vo. Per fortuna, negli ultimi decen-
ni si osservano tendenze, a livello
internazionale, che pongono I’at-
tenzione sul rendere compatibili i
progressi tecnologici, con progetti
pili raggiungibili al benessere inte-
grale dei bambini ospedalizzati e
delle loro famiglie (avviene cosi,
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ad esempio, in tutti gli ospedali pe-
diatrici degli Stati Uniti e in alcuni
ospedali europei?).

Lo spazio fisico sconosciuto si
trasforma in spazio a cui il bambi-
no attribuisce presto significati che
costituiranno una delle basi fonda-
mentali su cui ricordera la sua
esperienza. E facile comprendere
come, per i bambini e i genitori, al-
I’ospedale in quanto spazio fisico e
sociale siano associati molti signi-
ficati emotivamente negativi. Il di-
segno degli spazi per i bambini de-
ve focalizzare sulla forma con cui
questi possano essere da loro per-
cepiti e interpretati. Ed & questa la
nostra sfida con il piano di riforme.

L attenzione ai bambini negli
ospedali migliorera se gli spazi sa-
ranno concepiti come spazi di sa-
lute integrale per loro, il che non
sempre implica I’aumento di risor-
se bensi il cambiamento di pro-
spettiva nella loro gestione.

Il principio fondamentale di que-
sti nuovi programmi si basa sulla
considerazione che I’ambiente fisi-
co debba essere considerato come
parte del processo di recupero di
modo che si rafforzi un modello di
attenzione centrato sulle necessita
del bambino e della famiglia.

— Stanze individuali con spazio
per i familiari.

— Mobili della stanza specifica-
mente adattati ai bambini per
quanto riguarda colori, forme, mi-
sure...

— Decorazione murale di passag-
gi e zone comuni.

— Mezzi audiovisivi.

— Tessuti stampati per i pigiami.

— Uniformi del personale sanita-
rio.

— Utensili usati per i pasti.

— Tecnologia “dissimulata” die-
tro pannelli mobili nella testata dei
letti (si vede solo se si usa).

— Zone per il gioco.

— Zone ove possono stare le fa-
miglie.

— Spazi riservati ai genitori per
permettere il collegamento a Inter-
net.

E evidente che alcune iniziative
richiederanno un costo aggiuntivo
pero non si tratta di lusso —una con-
siderazione che, nonostante tutto,
ancora persiste — bensi di piccoli
dettagli che, secondo numerosi stu-
di, si ripercuotono positivamente
sullo stato del malato. A volte con

cose semplicissime che non sono
care né complicate, si da qualita e si
concede un valore aggiunto allo
spazio. Occorre solo dedicare mag-
giore tempo al progetto.

Ad esempio: nel quotidiano del-
I’ospedale i bambini vengono con-
tinuamente trasferiti in altri reparti
(radiologia, riabilitazione, un deter-
minato laboratorio d’analisi...); se
ci facciamo caso, il mezzo di tra-
sporto sempre utilizzato ¢ una sedia
a rotelle (ovviamente, altri tipi di
trasferimento richiedono la lettiga).
Perché allora sempre una sedia a
rotelle e non un carretto tipo giocat-
tolo? Per il prezzo di una sedia a ro-
telle se ne possono comprare 5.

Occorre dire lo stesso dell’inter-
no delle stanze: ¢ sempre necessa-
rio tenere in vista tutti gli “artefat-
ti” che costituiscono la testata del
letto? Agli occhi dei bambini, que-

sti letti non assomigliano affatto a
quelli della loro casa. E assoluta-
mente possibile “dissimulare” la
tecnologia dietro pannelli mobili
che la scoprono solo quanto ¢ ne-
cessario.

Altri esempi: in tutti gli ospedali
sono stampate informazioni per le
famiglie. Un depliant con disegni a
colori e un tipo di redazione desti-
nata al bambino ha lo stesso costo
di uno “serio” e freddo.

Inoltre, una parete bianca costa
quanto una colorata. E per poco
denaro in pil, si puo sostituire un
lenzuolo bianco con uno colorato
0 a disegni, o un camice bianco
con uno stampato. Se si effettua
una piccola “ricerca” su Internet,
avremo la sorpresa di scoprire la
quantita di prodotti sanitari pensati
in special modo per i bambini, da
fonendoscopi colorati e con pu-
pazzi, a manicotti per la pressione
anch’essi decorati, a stetoscopi a

forma di proboscide di elefante...
I’offerta ¢ infinita! E tutta questio-
ne di credere che ci0 sia importan-
te, di dedicarvi un po’ di tempo,
denaro e soprattutto... entusiasmo.

4. Conclusioni

Con questo Piano d’azione, che
nel nostro ospedale ¢ gia una realta
(il programma ¢ in via di sviluppo,
con alcuni servizi a pieno rendi-
mento, altri in esecuzione e altri
ancora in attesa di trovare un fi-
nanziamento), vogliamo sottoli-
neare che la combinazione Cure e
Accompagnamento, nelle nostre
Istituzioni, puo essere una combi-
nazione perfetta per adattare I’am-
biente ospedaliero al contesto fa-
miliare e sociale del bambino, che
da un valore aggiunto all’assisten-
za, ponendo in primo piano i valo-
ri che caratterizzano, nel nostro ca-
s0, le Istituzioni dell’Ordine Ospe-
daliero di San Giovanni di Dio.

“Trattare le famiglie come vor-
rebbero essere trattate. Se le fami-
glie vedono I’operatore professio-
nale come un difensore del proprio
figlio e della sua famiglia, allora
probabilmente egli sta contribuen-
do a migliorare la sua qualita di
vita”.

MARIA JOSEP PLANAS
Direttrice, Pianificazione e Qualita
MAGDA BOLTA

Direttrice aggiunta dell’ Infermeria

GUILLEM PUCHE

Capoarea, Consulenze esterne

Ospedale “San Giovanni di Dio”
Barcellona, Spagna

Note

! Lo specialista Child Life & una figura nata
negli Stati Uniti negli anni Ottanta, a proposi-
to del movimento a favore di un’ospedalizza-
zione infantile meno traumatica negli ospeda-
li pediatrici americani. Si tratta di professioni-
sti specificamente preparati per fornire al
bambino tutto il sostegno necessario in occa-
sione di interventi sanitari, con una metodolo-
gia che si basa molto sull’utilizzo del gioco
come strumento di apprendimento ed espres-
sione di sentimenti e paure.

Hospital A. Meyer de Florencia, Evelinas
Children’s Hospital de Londres, Hopital de
I’Enfance de Lausanne.
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6. Pastorale della salute nella cura dei bambini
malati dal punto di vista socio-politico:
mezzi di comunicazione sociale

Una buona comunicazione ¢ il
cuore di una buona medicina. Una
valida assistenza sanitaria ha biso-
gno che dottori, pazienti e genitori,
come nel caso della cura ai bambini
malati, siano capaci di comunicare
apertamente e sinceramente 1’uno
con I’altro. Tale intuizione & colta in
modo conciso nelle Direttive etiche
e religiose per i servizi di assistenza
sanitaria cattolica della Conferen-
za Episcopale degli Stati Uniti.

Una persona bisognosa di assi-
stenza e un professionista sanitario
che accetta quella persona come
paziente entrano in una relazione
che richiede, tra I’altro, rispetto re-
ciproco, verita, onesta e giusta
confidenza. Il conseguente libero
scambio di informazioni deve evi-
tare la manipolazione, I’intimida-
zione o la condiscendenza. In que-
sto modo il rapporto permette al
paziente di rivelare informazioni
personali indispensabili per una
valida cura e permette al sanitario
di usare la propria competenza
professionale per mantenere o ri-
stabilire la salute del paziente. Il
sanitario e il paziente non agiscono
mai uno indipendentemente dal-
I’altro; entrambi contribuiscono al
processo di guarigione.

Il mio contributo vuole iniziare
da questa prospettiva per preparare
il contesto di un intervento che
analizzera 1’uso della nuova infor-
mazione e delle moderne tecnolo-
gie per la cura dei bambini malati.
Queste tecnologie possono rendere
la comunicazione piu immediata
ed efficace, ma non devono altera-
re la sua essenziale natura umana.
Esse potranno portare vantaggi al-
la medicina e a chi ha bisogno di
cure mediche solo se la comunica-
zione, che esse facilitano, € fonda-
ta sui valori dell’onesta, del rispet-
to e della riservatezza.

Il crescente complesso contesto
nel quale I’assistenza sanitaria si
realizza richiede che I’informazio-
ne sia condivisa dal maggior nu-
mero di specialisti possibile per
assicurare che il paziente tragga
vantaggio dalla ricerca e dal sape-
re piu recente, dalle tecnologie te-
rapeutiche piu efficaci, dagli inter-
venti e dai prodotti farmaceutici. |
recenti sviluppi nelle tecnologie
d’informazione e comunicazione
hanno rivoluzionato la velocita
con cui notizie importanti possono
essere scambiate e hanno reso
possibile immettere informazioni
e avere accesso a esse, indipen-
dentemente dalle distanze. Si usa-
no molti termini differenti (tele-
salute, e-salute, assistenza sanita-
ria online e tele-cura), ma in defi-
nitiva tutti fanno riferimento all’u-
so dell’ICT per garantire assisten-
za sanitaria. Un recente articolo su
tale tema ha fornito una sintesi ef-
ficace dei potenziali sviluppi: “Tl
progressivo aumento nella velo-
cita di trasmissione dei dati su In-
ternet permettera un’esplosione
audiovisiva che giovera molto ai
professionisti sanitari. La multi-
medialita ¢ veramente importante
nella medicina e, dunque, Internet
sara incoraggiato come uno stru-
mento indispensabile per portare
avanti 1’educazione medica, la te-
lemedicina e la gestione dell’assi-
stenza sanitaria. Lo sviluppo del
sistema wireless potrebbe essere il
pezzo mancante in questo com-
plesso mosaico, stabilendo un le-
game tra il dottore, il paziente, la
documentazione medica elettroni-
ca e 1 nostri bisogni quotidiani
(Pareras L.G., Minimally Invasive
Therapy and Allied Technologies,
Marzo 2002). Vorrei evidenziare
un elenco di questi sviluppi e del
loro uso nella prestazione di assi-

stenza sanitaria pediatrica, nell’as-
sistenza sanitaria educativa e pre-
ventiva, nell’organizzazione del
servizio sanitario e nella cura dei
bambini malati e delle loro fami-
glie. Infine, vorrei brevemente
identificare alcune sfide che le
nuove tecnologie possono propor-
re per una cultura dell’assistenza
sanitaria.

Probabilmente a causa dell’e-
norme dimensione e tradizione
della medicina mobile — tutti noi
ricordiamo i “dottori volanti” —
I’ Australia ¢ stata all’avanguardia
nell’uso dell’ICT per I’assistenza
sanitaria pediatrica o, come 1’han-
no chiamata, “tele-pediatrica”. La
teleconferenza ¢ utilizzata per per-
mettere ai bambini, insieme ai me-
dici locali e alle loro famiglie, di
avere un consulto con i migliori
specialisti senza dover viaggiare e
interrompere la loro vita familiare
e scolastica. I’e-mail ¢ usata per
trasmettere immagini digitali, ra-
diografie e informazioni cliniche
ai medici per un’assistenza specia-
listica e per avere un altro parere.
La registrazione di tutte le infor-
mazioni del paziente e la sua storia
clinica online permettono di con-
dividere le informazioni con i
maggiori specialisti. La teleconfe-
renza ¢ usata anche a scopo educa-
tivo e, in certi casi, consente ai
professionisti piu esperti di sovrin-
tendere e dirigere gli interventi di
infermieri e dottori locali.

E evidente che questa tecnologia
non ¢ circoscritta nei confini nazio-
nali, poiché permette di condivide-
re esperienze e sapere al di la del li-
mite geografico. Il maggior utiliz-
zo del potenziale di queste tecnolo-
gie richiedera tuttavia impegno per
assicurare che I’accesso alle nuove
tecnologie diventi veramente uni-
versale. Come Papa Benedetto
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XVI ha detto ai partecipanti di un
recente Congresso, organizzato dal
Pontificio Consiglio delle Comuni-
cazioni Sociali per le Facolta di
Comunicazioni delle Universita
Cattoliche: “Sarebbe una tragedia
per il futuro dell’'umanita se i nuo-
vi strumenti di comunicazione, che
permettono di condividere la cono-
scenza e I’informazione in modo
pit rapido ed efficace, non fossero
accessibili a quanti gia sono emar-
ginati economicamente e social-
mente, o se contribuissero solo ad
accrescere la distanza che separa
queste persone dalle nuove reti che
si stanno sviluppando al servizio
della socializzazione umana, del-
I’informazione e dell’apprendi-
mento”. Vorrei invitare voi qui pre-
senti a considerare in che modo gli
ospedali cattolici, uniti dal deside-
rio comune di garantire, in fedelta
all’esempio di Cristo, la cura per
tutti i malati e soprattutto per i
bambini, potrebbero istituire delle
reti su base digitale di solidarieta e
sostegno.

E chiaro che le moderne tecno-
logie della comunicazione stanno
gia facendo la differenza per la cu-
ra dei bambini nel mondo in via di
sviluppo. Un recente articolo,
comparso su una rivista africana
(Africa Renewal, Aprile 2008),
evidenzia I’esempio del Ruanda:

“Il piccolo, polveroso villaggio
di Mayange si trova a 20 chilome-
tri dalla capitale del Ruanda, Ki-
gali. Il suo poliambulatorio ha po-
co piu di 40 letti, ma serve una po-
polazione di 35.000 persone. Il
centro di Mayange potrebbe esse-
re come centinaia di altre strutture
sanitarie nel continente che si sfor-
zano di venire incontro ai bisogni
dei pazienti con poche risorse e
personale.

Ma grazie a un’associazione in-
novativa che coinvolge il governo,
organizzazioni non governative e
compagnie private, il centro di
Mayange ¢ in grado di usare i cel-
lulari per offrire un trattamento
migliore... gli operatori sanitari
possono accedere alla documenta-
zione delle donne in gravidanza
tramite un database online e poi,
attraverso il cellulare, possono ri-
ferire a chi presta le cure cosa fare
durante un’emergenza. La memo-
ria di ogni telefono include una
guida pratica per la cura della
mamma e del bambino, con imma-

gini e istruzioni audio che possono
essere inviate alle madri e alle fa-
miglie.

Il progetto, sebbene sia in atto
solo da pochi mesi, sta ‘avendo
davvero un grande impatto’, ha
detto il Dott. Joseph Ryarasa a
Africa Renewal. ‘Per ridurre la
mortalita materna e infantile, dob-
biamo educare le madri e gli ope-
ratori sanitari. Ora possiamo invia-
re messaggi educativi sui loro te-
lefoni o informarli riguardo alle
vaccinazioni’”.

A prescindere dal loro uso nella
prestazione diretta di assistenza sa-
nitaria, € ovvio che le nuove ICT
hanno un potenziale enorme per le
campagne di educazione sanitaria
e lo sviluppo di strategie preventi-
ve. I mass media sono stati usati, €
continueranno a essere usati, per
promuovere una maggiore consa-
pevolezza sociale sui pericoli deri-
vanti da abuso di fumo, alcol, dro-
ga e sulla necessita di una sana
pratica igienica. Questo ha per-
messo una campagna pubblicitaria
diretta e strategie pil indirette che
utilizzano i programmi e i perso-
naggi mediatici popolari per pro-
muovere una maggiore consape-
volezza di scelte sane. La diffusio-
ne di social network e sms di testo
permette di lanciare campagne vi-
rali tra i bambini e i giovani. Molti
ospedali pediatrici hanno svilup-
pato i propri siti web per promuo-
vere tra i genitori una maggiore
consapevolezza dei sintomi di va-
rie malattie e fornire i migliori pa-
reri su determinate questioni, per
chi ne avesse bisogno. Molti di
questi siti web hanno sviluppato
un protocollo che identifica e indi-
rizza le domande piu frequenti e
che permette di agire interattiva-
mente. Quando ero membro del
Consiglio di Amministrazione del-
I’Ospedale Bambino Gesu, mi ha
fatto piacere sostenere lo sviluppo
di alcune iniziative della medesi-
ma natura.

Le nuove tecnologie hanno per-
messo di ottenere massima effi-
cienza nell’ organizzazione dell’ as-
sistenza sanitaria. I cellulari sono
usati dagli operatori sanitari per
fornire informazioni in tempo rea-
le sulla diffusione di malattie infet-
tive come il colera e la dissenteria
tra i bambini, per ottenere un ri-
scontro piu efficace dalle autorita
centrali. E gia in grado di monito-

rare i progressi di questa malattia
nel mondo tramite il sito
www.healthmap.org, che ¢ stato
sviluppato dal Children’s Hospital
di Boston. I messaggi sms servono
per ricordare ai giovani di prende-
re le medicine nel momento op-
portuno e per assicurare che i pa-
zienti si rammentino degli appun-
tamenti clinici e ospedalieri. I fo-
rum online sono stati istituiti per
permettere a bambini con partico-
lari malattie e ai genitori di rima-
nere in contatto e scambiare infor-
mazioni ed esperienze con altri
malati e con le famiglie. Le cam-
pagne mediatiche sono impiegate
per mostrare la situazione di singo-
li bambini o gruppi di pazienti e
per raccogliere fondi utili al loro
trattamento o alla ricerca.

La cura dei bambini malati, tut-
tavia, non si limita ad andare in-
contro ai loro bisogni strettamente
medici, ma richiede anche di con-
centrarsi sui loro personali biso-
gni. Esiste una grande opportunita
nell’uso di ICT anche a tale riguar-
do. La presenza e il conforto delle
famiglie ¢ fondamentale per i bam-
bini malati e lo sviluppo della tele-
medicina puo contribuire a ridurre
il tempo che essi devono trascorre-
re in ospedali specialistici lontani
dalla famiglia e dagli amici. Tali
sviluppi possono anche contribuire
a rendere la malattia di un bambi-
no meno pesante per lo svolgimen-
to della vita quotidiana dell’intera
famiglia. Quando i bambini sono
obbligati a trascorrere lunghi pe-
riodi in ospedale, come avviene in
alcune situazioni, le nuove tecno-
logie possono aiutare a tenerli in
contatto con genitori, famiglia,
amici e possono anche facilitare
gli ospedali a rispondere in manie-
ra piu efficace ai bisogni educativi
e ricreazionali dei loro giovani pa-
zienti.

L’esperienza ha dimostrato che in
ogni settore in cui sono state impie-
gate le nuove ICT sara necessario
un cambiamento della cultura orga-
nizzativa, per sfruttare pienamente
il loro potenziale. Questo non ¢ me-
no vero per 1’assistenza sanitaria.
Da una recente analisi australiana ¢
emerso che “Un errore comune e
costoso per lo sviluppo del servizio
di telemedicina ¢ concentrarsi total-
mente sulla tecnologia; ¢ essenziale
che si consideri il significato dei
cambiamenti organizzativi, neces-
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sari perché la telemedicina sia inte-
grata come un normale servizio sa-
nitario” (Smith A.C., Telemedicine
and Rural Health Care Applica-
tions, 2005). I nuovi modelli di la-
voro e le strutture di servizio richie-
deranno un impegno generoso e pa-
ziente dei professionisti e degli am-
ministratori sanitari, affinché i bam-
bini malati usufruiscano dei vantag-
gi medici e sociali offerti dalle nuo-
ve tecnologie.

Le nuove tecnologie possono an-
che influenzare la natura del rap-
porto tra i dottori, i pazienti e le fa-
miglie. La disponibilita su Internet
di una grande quantita d’informa-
zioni mediche significa che il dot-
tore avra davanti persone pil infor-
mate rispetto alle generazioni pre-
cedenti. Per il dottore sara piu diffi-
cile assumere atteggiamenti pater-
nalistici, tipici di alcuni suoi prede-
cessori — ma questo non € un male.

C’¢ ancora bisogno di professioni-
sti medici per aiutare i non specia-
listi a distinguere tra le informazio-
ni disponibili sul web. Invece di la-
mentare che i pazienti e le loro fa-
miglie accedano a un’informazio-
ne inattendibile e, a volte, inganne-
vole, i dottori e gli ospedali do-
vrebbero indirizzarli verso siti piu
affidabili e autorevoli.

Come sfida finale, vorrei rileva-
re quanto sia indispensabile man-
tenere la riservatezza. La riserva-
tezza ¢ stata a lungo riconosciuta
nell’etica medica come un valore
centrale. Senza la certezza di una
ragionevole riservatezza, i pazienti
non si affidano al dottore e al siste-
ma sanitario € non riescono a
esporre le informazioni personali
indispensabili per un buon servizio
medico. Poiché sempre piu dati fi-
niscono online, dobbiamo essere
vigilanti per assicurare che esista-

no protocolli adeguati alla tutela di
queste informazioni e per garantire
che siano disponibili solo per chi
ha un interesse medico rilevante.
Tale vigilanza aumentera soprat-
tutto nel caso di informazioni ge-
netiche sui bambini — per la cui ge-
stione si richiedera una sensibilita
particolare, a causa delle conse-
guenze a lungo termine che, sia a
livello personale sia sociale, po-
trebbero derivare se tali informa-
zioni non venissero adeguatamen-
te protette. La loro inappropriata
diffusione potrebbe creare discri-
minazione verso gli individui della
comunita, per quanto riguarda tro-
vare un lavoro o ottenere un’assi-
curazione.

S. E. Mons. CLAUDIO M. CELLI
Presidente del Pontificio Consiglio
delle Comunicazioni Sociali

Santa Sede
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7. Politiche nazionali e internazionali

per cure sanitarie, legislazione, migrazioni,
risorse economiche, scientifiche e tecnologiche,
politiche alimentari e igiene sociale

La vita, dono di Dio, ¢ il bene
per eccellenza, e la salute, dono
correlato alla vita, ¢ legittima aspi-
razione umana, necessita e valore
sociale.

La pediatria, una specialita gia
centenaria, si occupa della salute
di neonati, lattanti, bambini e ado-
lescenti, ne controlla la crescita e
lo sviluppo, affinché possano rag-
giungere il loro pieno potenziale
come adulti. Si fa carico di queste
responsabilita dal concepimento
alla maturita e si preoccupa dei fat-
tori emotivi, ambientali e socio-
economici che influiscono sulla
salute e sul benessere dei pazienti,
che sono vulnerabili e suscettibili
di conseguenze emotive e fisiche
molte volte permanenti. Questa
consapevolezza connaturale alla
pediatria, cresce e si diversifica nei
nostri giorni di fronte all’incessan-
te e vertiginoso progredire della
scienza.

All’inizio del nuovo Millennio,
il terzo dell’Era Cristiana, gli
obiettivi e le mete da raggiungere
SOno un proposito comune e fatti-
bile. Ci sono molti ostacoli che ne
intralciano il raggiungimento e di-
spiace constatare che le nostre col-
pe siano ancora tanto gravi.

Nell’ambito della Salute, gli
Stati membri dell’Organizzazione
Mondiale della Salute (OMS) han-
no stabilito otto Obiettivi di Svi-
luppo per il Millennio. Quasi tutti i
Paesi fanno parte dell’OMS e que-
sto impegno ¢ molto importante.
Di questi otto Obiettivi, esaminia-
mo quelli che si applicano al tema
che ci interessa.

— Sradicare la poverta estrema e
la fame.

— Ridurre la mortalita infantile.

— Migliorare la salute materna.

— Combattere I’'HIV/AIDS, la
malaria e altre malattie.

— Garantire la sostenibilita del-
I’ambiente.

— Incoraggiare un’alleanza a li-
vello mondiale per lo sviluppo.

Ciascuno ha degli obiettivi e de-
¢gli indicatori di salute prestabiliti.

Parlero riguardo questo ambito
di riferimento, arricchendo gli
aspetti attinenti sui quali esistono
le informazioni della Banca Mon-
diale e di altre associazioni, gover-
native o no, che si occupano dei
bambini.

Sradicare la poverta estrema
e la fame

La poverta estrema e la fame so-
no indici che vanno di pari passo.

Per anni si ¢ usato uno standard
arbitrario per contrassegnare la so-
glia della poverta: un dollaro al
giorno. Questo non € un buon indi-
catore, poiché compara Paesi ric-
chi con Paesi poveri, quelli che
vengono definiti, per usare un eu-
femismo, “in via di sviluppo”, e
che sono in numero maggiore ri-
spetto ai primi, e li si paragona sul-
la base del mercato internazionale,
nel quale competono in condizioni
diverse, mercato che, inoltre, € vo-
latile e iniquo, come abbiamo visto
recentemente, e che non compren-
de tutti i beni e servizi.

Esiste una proposta della Banca
Mondiale che raccomanda di usare
un indicatore diverso: il PPP-Pur-
chasing Power Parity (Parita del
Potere di Acquisto). Questo nuovo
indicatore lascia da parte il merca-

to internazionale e limita la con-
versione a una moneta, il dollaro
americano, con I’obiettivo di assi-
curare la parita nell’ottenimento di
beni e servizi che non entrano nel
mercato internazionale. Ci sono
innumerevoli varianti che influi-
scono nella realizzazione del nuo-
vo indicatore, ma indubbiamente
possiamo disporre ora di una visio-
ne piu vicina alla realta. I1 PPP ¢
flessibile, e va dai 1,25 ai 2 dollari
USA. Al livello piu basso si trova-
no 15 Paesi: Ciad, Etiopia, Gam-
bia, Ghana, Guinea-Bissau, Mali,
Malawi, Mozambico, Nepal, Ni-
geria, Rwanda, Sierra Leone,
Tajikistan, Tanzania e Uganda.

In questi Paesi, che per la mag-
gior parte sono africani, la poverta
media si colloca sui 1,27 dollari al
giorno e il consumo pro capite va
da 1,03 a 1,87 dollari, con una me-
dia di 1,40 dollari al giorno.

Il limite superiore del PPP, at-
tualmente di 2 dollari, si applica a
un’economia in sviluppo e in tran-
sizione, in buona parte economia
urbana. Ci sono dati del 2005 che
collocano in questa situazione i se-
guenti paesi: Argentina, Brasile,
Bolivia, Cambogia, Cile, Cina,
Colombia, Ecuador, Pakistan,
Peru, Tailandia e Uruguay.

In questo modo, la poverta si
misura come consumo, non come
reddito pro capite.

Questa misura ha senso nei casi
in cui € stata dimostrata, attraverso
delle inchieste condotte in Africa e
in Asia (Medio Oriente/Asia sud-
orientale), con criteri di spesa ef-
fettiva, valore attribuibile a entra-
te, comprese quelle autogenerate e
certamente non riflette il valore del
mercato, ma & la migliore, secondo
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I’opinione degli esperti della Ban-
ca Mondiale.

Ci sono differenze non solo a li-
vello internazionale, ma anche al-
I’interno di una stessa nazione, e
avvengono in tutti i Paesi. In Sco-
zia, che fa parte del Regno Unito,
ad esempio, un bambino che nasce
in un certo quartiere di Glasgow ha
probabilmente una speranza di vita
di 28 anni inferiore rispetto a quel-
la di un altro bambino che nasce in
un altro quartiere della stessa citta.

Per ovvi motivi di tempo non
posso dilungarmi oltre. Ho appena
parlato di un aspetto di questo
Obiettivo, 1’altro & la nutrizione.

Circa 2 anni fa, in un’altra Con-
ferenza, avevo parlato della fame:
non ci sono cambiamenti concet-
tuali, nel mondo prevalgono 2 for-
me di denutrizione, con maggiore
incidenza nelle aree rurali e nei
Paesi poveri, che sono la maggior
parte, ma non sono esclusi il Nor-
damerica, I’Europa Occidentale e
il Giappone, anche se in gruppi
particolari della societa. Queste
forme sono I’insufficienza di pro-
teine, che porta al kwashiorkor (o
marasma infantile), e la mancanza
generale di elementi nutritivi, che
causa il deperimento.

Sappiamo che ci sono Paesi e
regioni in cui la denutrizione inci-
de sull’origine delle malattie e del-
le morti inevitabili nei bambini
con meno di 5 anni, ma sappiamo
anche che la causa di questa situa-
zione, con i mezzi attuali che in
teoria sono accessibili, deve essere
risolta.

Quasi 1l 40% delle affezioni nei
minori avvengono nel periodo
neonatale, i primi 28 giorni di vita,
e sono causate da condizioni che
nei Paesi industrializzati sono or-
mai superate.

Un quarto circa di questi decessi
neonatali, che rappresentano il
10% di tutte quelle che avvengono
prima del quinto compleanno, de-
rivano da infezioni gravi, favorite
da deficienza nutrizionale di livel-
lo maggiore o minore, molte delle
quali sono prevenibili attraverso la
vaccinazione, che ¢ efficace e ac-
cessibile nei Paesi che dispongono
di sistemi sanitari organizzati e fi-
nanziati. Bisogna segnalare la ne-
cessita di sostenere la fiducia della
gente nei confronti delle vaccina-
zioni e dei programmi di immuniz-
zazione, che sono sicuri ed effica-

ci. Molti fattori hanno contribuito
a diffondere falsi sospetti sulle
vaccinazioni, che esistono ancora
nei genitori, in certe comunita reli-
giose e tra i politici, e che non con-
sentono ai bambini e alle bambine
di ricevere per tempo 1’immuniz-
zazione che li possa proteggere
contro le malattie. Certamente ci
sono dei rischi, che variano da vac-
cinazione a vaccinazione, ma que-
ste ultime vengono migliorate con-
tinuamente grazie ai progressi del-
la tecnologia; i rischi inoltre sono
talmente limitati che vengono giu-
stificati dalla sradicazione del vi-
rus o delle epidemie che portano
alla paralisi infantile, e da altri be-
nefici. E indispensabile che riba-
diamo questo concetto in modo
chiaro, parlando con le persone
che ancora nutrono dei dubbi sulle
vaccinazioni e le convinciamo al
riguardo; abbiamo ragioni suffi-
cienti e per questo possiamo e dob-
biamo farlo.

La polmonite, la diarrea e la se-
psi minacciano quasi il 50% dei
bambini meno fortunati, mentre
sono disponibili vaccinazioni e/o
trattamenti con un rapporto co-
sti/benefici comprovato.

Una gravidanza durante I’adole-
scenza, il parto prematuro e I’ asfis-
sia durante il parto, cosi come il te-
tano neonatale, sono responsabili
del 20% di queste morti prevenibi-
li. La mancanza di controlli duran-
te la gravidanza e 1’assistenza non
professionale al parto sono proble-
mi che nel mondo sono stati risol-
ti, ma cid non vale per tutti.

La malaria si evita con i servizi
igienico-sanitari, attraverso zanza-
riere impregnate di insetticidi, e
viene trattata con successo; il mor-
billo, prevenibile grazie alla vacci-
nazione, I’AIDS che trattato con
farmaci retrovirali diventa una ma-
lattia cronica, sono responsabili
del 15% delle morti evitabili.

C’¢ un altro 10% imputabile ad
altre cause che, ne sono certo, cela-
no in questo gruppo malattie pa-
rassitarie trattabili e curabili, tra le
quali c’¢ la malattia di Chagas.

Se riusciamo a combattere con
successo queste cause, rimangono
ancora le lesioni, le anomalie con-
genite e altri disturbi neonatali che
insieme costituiscono 1’8% del to-
tale delle cause di morte nei mino-
ri di 5 anni, e che sono prevenibili,
gestibili e trattabili in una certa

proporzione, e per questo & 1’ine-
guaglianza che si traduce in morte
o in handicap nei minori di 5 anni
e in buona parte nei neonati.

Personalmente, credo che il ter-
mine iniquita sia quello che po-
trebbe descrivere meglio la situa-
zione.

Ben oltre le ripercussioni indivi-
duali, sociali ed economiche, la
denutrizione in una qualsiasi delle
sue forme, contribuisce al 50% di
queste morti infantili.

L altro lato della moneta ¢ 1’ obe-
sita, problema crescente in tutto il
mondo, che interessa bambini e
asolescenti con una proporzione
vicina al 25%.

Dispongo di dati riguardanti il
mio Paese, che occupa il secondo
posto nel mondo per quanto ri-
guarda il sovrappeso e 1’obesita,
misurati con il criterio universale,
I’indice di massa corporea, che
esprime il rapporto tra massa e al-
tezza di un individuo, ed ¢ utilizza-
to come indicatore dello stato di
peso forma. 1l servizio di Endocri-
nologia Pediatrica dell’Ospedale
Pediatrico “Federico Gémez”, uno
degli Istituti Sanitari Nazionali,
stima che il 40% della popolazione
infantile sia in sovrappeso o obesa,
e considera la situazione come una
“epidemia”. Non causa la morte
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durante il periodo infantile, ma fa-
vorisce lo sviluppo di malattie cro-
niche ad alto impatto economico,
che fino a poco tempo fa si mani-
festavano solo negli adulti, ma che
attualmente sono presenti anche
nei bambini e negli adolescenti: il
50% di quelli ricoverati nell’ Ospe-
dale Pediatrico sono dislipidemici;
il 16% ipertesi sistemici, € si stima
che il bambino obeso abbia 13 pro-
babilita di essere diabetico quando
giunge all’eta adulta (diabete mel-
lito tipo 2) e 9 di mantenere la
HAS. Ci sono gia conseguenze
nell’infanzia, i1 20% ha alterazioni
cardio-polmonari e il 15% altera-
zioni ortopediche, tra gli individui
in sovrappeso; gli obesi a 6 anni
hanno una percentuale di probabi-
lita di diventare degli adulti obesi
che arriva al 27%, mentre se si ¢
obesi a 12 la percentuale arriva al
75%. L.’ obesita ¢, inoltre, uno stato
“proinfiammatorio”, si sono ri-
scontrate cifre elevate di citochine
(IL-6 e il suo risultato PCR, TNFa
e leptina), con serie conseguenze.

Ovviamente ci sono dei mecca-
nismi genetici che intervengono,
¢’¢ un gene FTO associato all’obe-
sita morbida ( IMC > 40), ma ¢ de-
terminante il fattore ambientale,
rappresentato in buona parte dal-
I’ingestione di alimenti come bibi-
te, patatine fritte e “spuntini”, che
in Messico sono molto abbondanti.

Debbo dire che ¢ stato fatto un
notevole passo avanti nella tecnica
di alimentazione, a basso costo ed
efficace, attraverso la presentazio-
ne di un “semaforo” con i colori
tradizionali, e ciog rosso, giallo e
verde, che servono a segnalare gli
alimenti raccomandati in grande
quantita, base dell’alimentazione
(colore verde), e quelli che, in for-
ma discendente, hanno delle limi-
tazioni (contrassegnati col giallo),
quelli “rossi” invece sono gli ali-
menti che si devono consumare 1 o
2 volte la settimana. Questo passo
avanti, che ha origine in Inghilter-
ra, serve non solo per segnalare gli
alimenti a rischio per gli obesi, ma
per insegnare a tutti i bambini una
sana alimentazione.

Ridurre la mortalita infantile
Migliorare la salute materna

L’ Obiettivo 4, ridurre la morta-
lita nell’infanzia, propone di ridur-

re di 2/3 la mortalita nei minori di
5 anni tra il 1990 e il 2015, e cerca
di abbassare i tassi di mortalita nei
lattanti e nei minori di 5 anni, cosi
come di aumentare la percentuale
di bambini immunizzati contro il
morbillo. Questo Obiettivo &
profondamente legato al quinto:
migliorare la salute materna, con
lo scopo di ridurre a 3/4 il coefti-
ciente di morti materne e aumenta-
re la percentuale di gravidanze e
parti controllati e seguiti da perso-
nale qualificato.

Sono obiettivi alla portata della
sanita attuale, bisogna soltanto
chiedere che siano applicate con
equita le misure che sono state
comprovate e che sono risultate ef-
ficaci nei Paesi industrializzati, e
dai quali devono essere allargate a
tutta la popolazione mondiale.

Non ¢ ridicolo attendersi un so-
stanziale miglioramento, ma forse
sara possibile il raggiungimento
degli Obiettivi 1, 4 e 5 entro la da-
ta prevista se riusciamo a evitare
I’egoismo e altri mali che sembra-
no connaturali all’essere umano.

Ecco alcuni dati recenti del-
’OMS e delle riviste Lancet e
PLoS One; il primo si riferisce alla
salute materna: ogni anno muoio-
no 500.000 donne per complica-
zioni da gravidanza o da parto.
L ostacolo principale che dobbia-
mo superare per evitare almeno in
parte queste morti ¢ la scarsa qua-
lita dell’assistenza sanitaria per
mancanza di accesso alle cure du-
rante la gravidanza e prima, duran-
te e dopo il parto. Questa informa-
zione, che risale al 26 agosto del-

I’anno in corso, segnala 5 cause re-
sponsabili del 70% delle morti:
emorragia, infezione, aborti peri-
colosi, preeclampsia ed eclampsia,
e parto ostruito. Sono tutte cause
identificabili e trattabili.

Lancet, in un recente articolo
avallato dall’UNICEEF, segnala che
nel 2007 sono morti 9,2 x 10° mi-
nori di 5 anni; se consideriamo che
quasi il 40% di queste morti sono
riconducibili a neonati, questo si-
gnifica che quasi 4 milioni sono
morti I’anno scorso. Ci0 ci ricorda
I’importanza di ridurre le morti nei
minori di 5 anni e nei neonati, e ¢’¢
gia il modo di ottenerlo.

La rivista PloS, sempre nel
2008, mostra uno studio nordame-
ricano che rivela come le infezioni
del liquido amniotico, per batteri o
funghi, si sono presentate nel 15%
delle nascite premature. Queste in-
fezioni favoriscono il parto prema-
turo (prima della 372 settimana di
gestazione) e, cito testualmente:
“se avessimo potuto individuare o
prevenire” le infezioni, ovviamen-
te “avremmo potuto prevenire al-
cune di queste nascite premature”
scrivono i ricercatori.

Negli Stati Uniti la percentuale
di nascite premature ¢ del 12% ed
¢ in aumento. Lo studio ha identifi-
cato DNA di batteri o funghi nel li-
quido amniotico di 166 donne con
parto prematuro. Mediante la colti-
vazione convenzionale ¢ stata con-
fermata 1’infezione in 25 di loro,
ed ¢ stato trovato un micro-organi-
smo sconosciuto, forse una nuova
specie patogena.

Altro problema, la retinopatia
vasoproliferativa del prematuro,
con meno di 35 settimane ¢ fonte
di cecita evitabile, e la diagnosi e il
trattamento hanno un rapporto co-
sto/benefici importante. La fotote-
rapia e la crioterapia di applicano
con successo e oltre il 90% dei pa-
zienti evitano la cecita. Esiste un
programma dell’OMS  Vision
20/20 che raccomanda I’esame of-
talmologico nei prematuri a ri-
schio e con buoni risultati, non si
distacca la retina centrale si sacri-
fica una parte della visione ma si
conserva la macula e la vista.

L’equita, tema ribadito piu volte
nel discorso politico mondiale, ¢
un argomento spinoso. Una Com-
missione di alto livello ha racco-
mandato quest’anno 3 principi d’a-
zione:



DOLENTIUM HOMINUM N. 70-2009

141

1) migliorare le condizioni di
vita,

2) lottare contro la distribuzione
disuguale del potere, del denaro e
delle risorse, i fattori strutturali dai
quali dipendono le condizioni di
vita a livello mondiale, nazionale e
locale,

3) misurare la portata del pro-
blema, valutare gli interventi, am-
pliare la base delle conoscenze,
dotarsi di personale specializzato
in materia di determinanti fattori
sociali della salute e sensibilizzare
I’opinione pubblica a questo ri-
guardo.

Mete raggiungibili, ma... gli
ostacoli non sono di tipo tecnico,
hanno un’altra dimensione che de-
ve considerare gli interessi che so-
no stati creati.

Dobbiamo cambiare, unirci e
forse allora potremo raggiungere
I’ obiettivo.

In questi tempi & un’utopia, ma
c’¢ stata un’epoca in cui la schia-
vitu era addirittura accettata come
una risorsa economica inamovibile.

Per raggiungere gli Obiettivi di
Sviluppo del Millennio, bisogna
rafforzare i sistemi sanitari a tutti i
livelli e in tutto il mondo, di modo
che i servizi prestati nelle strutture
sanitarie, i programmi nazionali di
salute siano potenziati dagli utenti,
anche in forma di alleanze comu-
nitarie per 1’assistenza primaria al-
le madri, ai neonati e ai bambini,
poiché sono le famiglie, incorag-
giate dalla donna, quelle che si
fanno carico di cercare un aiuto, €
che anche con una minima prepa-
razione possono diagnosticare le
malattie comuni, potenzialmente
letali, valutarne la gravita e decide-
re sulla necessita del trattamento
medico o non medico, acquisire e
somministrare rimedi e decidere di
cercare 1’aiuto di un operatore sa-
nitario professionale. Sono molti
gli esempi di queste azioni nel
mondo, e ci sono programmi di
successo che impiegano questo
gruppo, numeroso, interessato, che
li sostiene avendo ricevuto una
formazione.

Formare le donne, che siano gia
madri o no, nelle comunita di tutto
il mondo affinché partecipino al-
I’assistenza sanitaria e alla nutri-
zione materna, neonatale e infanti-
le, ¢ una forma logica per miglio-
rare 1’assistenza primaria soprat-

tutto in Paesi che mancano di ser-
vizi ambientali, con servizi igieni-
co-sanitari e attenzione alla salute.

Una comunita, in questo pro-
gramma, si definisce come un
gruppo di persone che risiedono in
un’area geografica concreta e che
condividono un patrimonio comu-
ne, determinati interessi e attivita,
tra i quali una simile privazione
del proprio diritto a un’assistenza
sanitaria di qualita, a un nutrimen-
to adeguato e culturalmente accet-
tabile e alla fornitura di acqua po-
tabile e servizi igienico-sanitari.
Questa definizione ampia, permet-
te di costruire alleanze comunitarie
che si sono rivelate una strategia
dai risultati molto interessanti in
12 pratiche basilari per I’interven-
to nelle comunita.

L’allattamento materno come
metodo esclusivo di alimentazione
dalla nascita fino ai 6 mesi di vita.
L allattamento si stabilizzain4 o0 5
giorni, la qualita del latte si puo
misurare determinando Na e K
nella secrezione, e se non si ottiene
bisogna estrarre il latte materno
prima che provochi infiammazio-
ne della ghiandola.

Alimentazione complementare.
A partire dai 6 mesi si offrono ai
bambini alimenti di alto valore
energetico e nutritivo, in combina-
zione con I’allattamento materno e
si prolunga questo regime fino ai 2
anni.

Somministrazione di supple-
menti nell’alimentazione, special-
mente vitamina A a quanti ne han-
no bisogno nell’ambito della co-
munita, per ridurre la morte infan-
tile tra i 6 mesi e 1 5 anni del 20%.

L’igiene, in particolare il lavag-
gio delle mani con sapone o cene-
re e la distruzione sicura delle feci,
potrebbero ridurre 1’incidenza del-
la diarrea del 35%.

La vaccinazione contro il mor-
billo nel primo anno di vita pud
prevenire molte morti, quella con-
tro la difterite, la pertosse e il teta-
no e la vaccinazione con BCG, che
evita la tubercolosi meningea e al-
tre vaccinazioni, come quella orale
contro la polio nelle zone in cui ci
sono dei rischi, fanno parte di quel
minimo di 6 vaccinazioni racco-
mandate dall’OMS. E chiaro che
ce ne sono altre raccomandate nel-
le societa che possono disporre di
migliori servizi sanitari, pero al-
meno queste 6 significano un’e-

norme riduzione delle probabilita
di morte e di disabilita, che sono
evitabili.

La prevenzione della malaria,
sebbene sia un malattia ancora
molto diffusa in vaste zone del
mondo, grazie alle zanzariere trat-
tate con I’insetticida, fornite gra-
tuitamente nelle zone endemiche,
dovrebbe ridurre I’incidenza della
malaria infantile e di morte di un
20% circa.

Promuovere il corretto sviluppo
psico-sociale dei bambini e delle
bambine attraverso il gioco e un
ambiente stimolante ¢ un’altra me-
ta raggiungibile.

La sommistrazione di alimenti e
di liquidi a bambine e bambini ma-
lati si ¢ dimostrata una misura effi-
cace; deve essere superata 1’idea
che malattia significa digiuno.

Il trattamento a domicilio, altra
misura importante, evita il trasferi-
mento in un ambiente estraneo e la
disgregazione familiare; non c’e
ragione per trattare infezioni mino-
ri 0 moderate in un centro general-
mente lontano.

Cercare I’intervento medico, ri-
conoscere il momento in cui i
bambini ne hanno bisogno, unita-
mente alle informazioni sui segni
d’allarme ¢ una strategia che ha di-
mostrato la sua validita.

Sono utili anche: 1’uso di prati-
che adeguate nella cura dei bambi-
ni malati, una diagnosi appropriata
e il trattamento adeguato, oltre al-
I’assistenza e al consiglio degli
operatori sanitari, anche se non ne-
cessariamente medici.

Relativamente  all’attenzione
prenatale, le donne incinte devono
ricevere un’assistenza adeguata, e
cio significa almeno 4 visite du-
rante la gravidanza presso un cen-
tro qualificato, non necessaria-
mente medico, ricevere 1’immu-
nizzazione antitetanica (preferibil-
mente toxoide), e un aiuto alla fa-
miglia e alla comunita; bisognera
poi preparare I’assistenza al parto,
possibilmente a domicilio, il post-
parto e I’allattamento per almeno 6
mesi.

Oltre a queste misure generali,
ce ne sono altre che sono partico-
larmente importanti in zone specia-
li, come nell’ Africa Subsahariana
con I’infezione da HIV/AIDS e il
problema degli orfani, la preven-
zione della violenza contro bambi-
ne e bambini, comprese le pratiche
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tradizionali, incoraggiare la parte-
cipazione dei padri alla cura dei fi-
gli e molte altre misure che, pro-
mosse da operatori sanitari, daran-
no dei benefici ovvi e importanti.

In India, ad esempio, le alleanze
hanno ridotto la denutrizione e le
sue conseguenze, in Africa Orien-
tale ¢ stata ridotta I’infezione HIV
da madre a figlio e in Uganda, un
programma di condotta personale
— astinenza prematrimoniale e fe-
delta — ha dato risultati impressio-
nanti. I1 Mozambico ha ridotto la
mortalita della sua popolazione
con meno di 5 anni con I’ Alleanza
Comunitaria, e potremmo citare
anche altri successi attualmente in
corso di realizzazione.

Combattere ’HIV/AIDS,
la malaria e altre malattie

L’ Africa Subsahariana sta af-
frontando il grave problema del-
I’infezione HIV/AIDS. Sono mol-
te le motivazioni sociali ed econo-
miche che spiegano la diffusione
del virus, ma che non giustificano
la situazione. Bisogna ricordare
che questa zona ha patito un arre-
tramento nello sviluppo, per effet-
to diretto e indiretto dell’epidemia
che la sta abbattendo.

L’obiettivo ambizioso per il
2015 ¢ arrestare e iniziare a ridurre
la diffusione dell’HIV/AIDS, ed ¢
un obiettivo raggiungibile se si ap-
plicano le misure gia disponibili,
che sono:

— conoscere la prevalenza del-
I’infezione nelle donne incinte tra i
15 e i 24 anni,

— la percentuale di uso del profi-
lattico come uno dei mezzi con-
traccettivi,

— il coefficiente di scolarita del-
le bambine e dei bambini orfani
trai 10 e1 14 anni, in relazione al-
la popolazione totale della stessa
scuola.

Non posso non citare con ammi-
razione un paese africano, I’Ugan-
da, I’unico che sinora ha combat-
tuto con successo I’AIDS. Nel
1992, il 18% della popolazione
adulta di questo Paese risultava
sieropositivo, mentre nel 2005
questa percentuale era stata ridotta
al 6,7%. Nessun altro Paese, afri-
cano o no, € riuscito a ridurre in
questo modo 1 sieropositivi, € non

¢ a causa della morte di queste per-
sone, ma per il cambiamento di
condotta personale, che promuove
I’astinenza prima del matrimonio e
la fedelta reciproca nella coppia: il
governo appoggia senza riserve
questi comportamenti e in contrad-
dizione con il liberismo sessuale
dominante in altri Paesi, associato
con il mercantilismo che produce
guadagni milionari per le imprese
farmaceutiche, si & ottenuta in
tempi brevi una riduzione molto
importante e, mi auguro, incorag-
giata.

Desidero sottolineare che le mi-
sure fondamentali sono state di ti-
po personale: astinenza e fedelta, e
che si sono ottenute in un Paese
africano in cui ci sono molte tribu
e religioni, con tradizioni che favo-
riscono la sottomissione della don-
na. Questo fatto, evidenziato nella
XVII Conferenza Internazionale
su HIV e AIDS, che si & tenuta in
Messico dal 3 all’8 di agosto 2008,
merita tutta la nostra attenzione.

Sempre in questa occasione, ¢
stato sottolineato che I’Istituto Na-
zionale di Perinatologia del Messi-
co ha curato la prima donna incin-
ta con HIV positivo nel 1988 e fi-
no al 2007 ha curato 198 donne
nella stessa situazione, e in questo
gruppo non c¢’¢ stato un solo caso
di trasmissione neonatale.

Il Messico ¢ un Paese con bassa
incidenza di infezione da HIV, e
ancor meno di AIDS, a eccezione
degli uomini che hanno rapporti
sessuali con altri uomini, e le tec-
niche attuali di rilevamento e 1’im-
piego di agenti antiretrovirali han-
no raggiunto un successo come
quello che vi ho illustrato.

Forse dovremmo riflettere sulle
capacita dei nostri mezzi diagno-
stici e di trattamento, gia speri-
mentati, e lasciare un po’ da parte
gli sforzi per ottenere una vaccina-
zione efficace, ma vaga almeno
nel futuro e medio termine.

In questa stessa Conferenza ¢
stata richiamata I’attenzione sul
fatto che secondo I’ONUSIDA, il
Programma Congiunto delle Na-
zioni Unite contro I'HIV, ogni
giorno 1200 tra bambine e bambini
contraggono I’HIV, ed aumentano
di 2,5 x 10° quelli che nel mondo,
soprattutto in Africa, sono infetti;
330 x 10° sono morti per AIDS e
15,2 x 10° hanno perduto uno e due
genitori per lo stesso motivo; il

90% dei nuovi casi di infezione av-
viene per trasmissione perinatale o
con I’allattamento, e “la maggio-
ranza di loro morira prima di com-
piere 2 anni”, ha detto il Direttore
Esecutivo dell’ONUSIDA, Michel
Slide, in occasione del simposio “I
bambini e 'HIV/AIDS: agire subi-
to”. Solo il 6% delle persone infet-
tate ha accesso al trattamento, € in
effetti se si potesse disporre di anti-
retrovirali questi bambini non mo-
rirebbero, ma se diventassero casi
Cronici. ..

E il caso di fare una riflessione
finale: la prostituzione infantile e
degli adolescenti, una vergogna
permanente, malgrado i trattati in-
ternazionali e il fatto che non si
tratta necessariamente di un fattore
economico, spiega i casi, & un “la-
voro” per bambine e bambini, il
peggiore dei lavori, secondo 1’Or-
ganizzazione Internazionale del
Lavoro, e cosi lo spiegano le per-
sone colpite da questa moderna
schiavitl,, quando dicono che vor-
rebbero avere un altro “lavoro”,
studiare, sposarsi e avere dei figli,
e... festeggiare il compleanno.
Una frase riassume questa trage-
dia: “vorrei incontrare qualcuno
che mi voglia bene”...

La malaria ¢ una piaga enorme,
in Africa e in Asia, dove predomi-
na il Plasmodium falciparum, il
piu letale. Il Rapporto Mondiale
sulla Malaria, pubblicato dal-
I’OMS nel 2008 (con dati del
2006), segnala che nel mondo ci
sono 247 x 10° malati di malaria,
che i bambini piu piccoli corrono il
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rischio di morire mentre i Paesi
africani e asiatici sono riusciti a ri-
durre queste morti con interventi
di tipo economico, come le zanza-
riere impregnate di insetticidi e
I’uso di medicinali efficaci e anche
di clorochina e primachina, alle
quali si aggiunge I’artemisinina
nel trattamento combinato. Que-
st’ultima ¢ derivata da un rimedio
tradizionale, il chinino.

Nel 2007 in Africa, 125 milioni
di persone si sono protette con
zanzariere, ma 650 milioni erano a
rischio. Il numero delle persone
protette & stato moltiplicato per 8
tra il 2001 e il 2007 in 18 Paesi
africani, e in Eritrea, Rwanda e
Saint Tomé e Principe la mortalita
si ¢ ridotta del 50% con 3 interven-
ti combinati: uso di zanzariere, fu-
migazione degli interni, migliore
accesso al trattamento e controllo
della malattia. Altri Paesi, come il
Madagascar, la Repubblica Unita
di Tanzania e lo Zambia hanno ri-
portato riduzioni importanti.

La dichiarazione della Dottores-
sa Margaret Chan, Direttrice Ge-
nerale dell’OMS, fa trasparire un
certo entusiasmo: “Questa infor-
mazione ¢ la prima risposta a una
necessita. [ progressi compiuti nel
controllo della malaria hanno avu-
to un’accelerazione spettacolare
dal 2006, specialmente dopo 1’ap-
pello del Segretario delle Nazioni
Unite affinché si instaurasse una
copertura universale delle misure
di controllo della malattia alla fine
del 2010. Speriamo che questa am-
plificazione degli sforzi venga ri-
portata anche nelle future note
informative”.

I gruppi “Multilateral Initiative
for Malaria” e “Tropical Disease
Research” hanno formato una “for-
za” che opera con un obiettivo spe-
cifico e che, appoggiata dall’OMS
in Africa, dedica delle sessioni di
lavoro al dialogo tra i Paesi africa-
ni e gli altri. L'ultima riunione si &
tenuta a Brazzaville, Repubblica
del Congo, affinché i 70 scienziati
responsabili per il controllo del
programma e altri presenti potesse-
ro rivedere la strategia applicata in
Africa. I partecipanti africani pro-
venivano da Burkina Faso, Came-
run, Costa del Marfil, Gabon, Gha-
na, Kenia, Mali, Nigeria, Sierra
Leone, Sudafrica, Sudan, Uganda,
Repubblica Unita di Tanzania,
Zambia e Zimbabwe. I partecipan-

ti europei provenivano da Italia,
Regno Unito e Svezia. Questa riu-
nione ha approvato lo stanziamen-
to di fondi per 1.215.496 dollari,
destinati a due nuove iniziative di
ricerca africana.

La tubercolosi € un altro proble-
ma lacerante.

Un terzo della popolazione
mondiale ha contratto 1’infezione
da Micobacterium tuberculosis,
ma soltanto una percentuale mino-
re ha la malattia, che sono circa
10 x 10° distribuiti in tutto il mon-
do. Ancora una volta ¢ 1’ Africa ad
avere i problemi maggiori, non so-
lo per i casi umani di TBC, ma per-
ché la malattia colpisce anche gli
animali, i leoni e i bufali del Parco
Nazionale Kruger, nella zona turi-
stica del Sudafrica, e parte essen-
ziale dell’economia locale. Si teme
un aumento della TBC nel bestia-
me locale.

Dalla fine degli anni Quaranta
c¢’e stato un trattamento efficace,
ma in seguito la resistenza ai tratta-
menti antifimici e 1’infezione
HIV/AIDS hanno inciso negativa-
mente nella fragile relazione tra
I’essere umano e il batterio. Oggi
ci sono molti aspetti in questa lot-
ta, e uno ¢ la diagnosi della tuber-
colosi latente, che ¢ prevalente, e
che dipendeva da un’intradermo-
reazione con derivato proteico pu-
rificato (PPD) di un ceppo mante-
nuto in un laboratorio centrale in
Danimarca. C’erano serie limita-
zioni e ora ci sono varie prove che
sono in revisione, alcune gia accet-
tate per misurare la riposta immu-
ne T e i suoi prodotti nella diagno-
si specifica.

Ci sono anche nuovi farmaci e
nuovi modi di trattamento dei casi,
oggi infatti abbiamo molti aspetti
nel modo di trattare la malattia e
continuamente ci sono comunica-
zioni scientifiche su questo tema.
E ancora un argomento ancora
“aperto”, con un futuro poco pro-
mettente.

Altre malattie nei nostri Paesi
vengono definite “dimenticate”:
tra di esse evidenzio la malattia di
Chagas, una parassitosi causata dal
protozoo Tripanosoma cruzi, iden-
tificata nel 1909 dal Dr. Carlos J.
Chagas a Lassance, un paese sco-
nosciuto del Minas Gerais, sulle ri-
ve del fiume San Francisco, in
Brasile. Chagas, giungendo sul po-
sto come esperto di malaria, presto

attenzione al suggerimento di un
ingegnere che segnalo la presenza
di un insetto ematofago e la possi-
bile relazione con la malattia uma-
na. Chagas identifico il vettore, il
triatomino Panstrongylus megistus
e il parassito, che chiamo Schyzo-
tripanum cruzi, la sua capacita pa-
togenica negli animali e per finire
in una bambina di 2 anni una nuo-
va malattia.

La conseguenza tardiva della
malattia di Chagas ¢ una cardiopa-
tia, una malattia cronica e progres-
siva, che compare 20 o 30 anni do-
po I’infezione, che avviene nei pri-
mi 5 anni di vita e si risolve quasi
da sé, quasi senza mortalita.

Perd la Cardiopatia Chagasica
Cronica non ha questo andamento,
non c’¢ un trattamento efficace per
la parassitosi, e inoltre si nutrono
dei dubbi per la sua partecipazione
diretta nella patogenia poiché c’e
autoimmunita nei malati cronici e
ci sono prove che non & solo un fe-
nomeno biologico, ma presumibil-
mente patogenico.

Inoltre, la malattia di Chagas,
originaria e ristretta inizialmente
ad ampie zone rurali dell’ America
Latina, ¢ ora un problema mondia-
le e dato che puo trasmettersi attra-
verso la donazione del sangue e at-
traverso la placenta, ¢ una malattia
a diffusione mondiale che costitui-
sce una minaccia crescente per tut-
to il mondo, con I’aggravante che
non ¢ conosciuta e che non ¢’¢ trat-
tamento antiparassitario efficace
nella tappa cronica.

Ci vorrebbe molto tempo per
parlare di altre malattie che vengo-
no contratte nell’infanzia e che
colpiscono la popolazione soltanto
in seguito, quando ci sono scarse
opportunita per un intervento effi-
cace e ci sono conseguenze defini-
tive. Vorrei citare soltanto malattie
virali come la febbre della Valle
del Rift, I’ebola e la febbre gialla;
quelle batteriche come il colera e
la peste, quelle parassitarie come
le tante dovute a parassiti intesti-
nali, quelle da protozoi come le
amebe o metazoari: vermi rotondi
o piani. In alcuni casi non sono
trattabili e in altri richiedono misu-
re preventive tra le quali si sottoli-
nea l’accesso all’acqua potabile,
un ambiente sano in generale e 1’i-
giene personale, in famiglia e nella
comunita, e per finire a livello na-
zionale, che vediamo di seguito.
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Garantire la sostenibilita
dell’ambiente

Questo obiettivo ne include altri
due.

Entro il 2015 ridurre del 50% la
percentuale delle persone che non
hanno accesso all’acqua potabile e
a servizi assistenziali, ed entro il
2020 essere riusciti a migliorare la
qualita della vita per almeno 100 x
10° degli abitanti nelle baraccopoli
alle periferie delle grandi citta.

Gli indicatori di salute sono in
primo luogo la misurazione della
proporzione tra popolazione urbana
e popolazione rurale con accesso a
fonti potenziate di acqua, e in se-
condo luogo la misurazione della
proporzione tra popolazione urbana
e popolazione rurale con accesso a
servizi assistenziali di migliore qua-
lita.

11 mondo si sta adoperando per
raggiungere il primo obiettivo del-
1’ODM 7, ci sono soltanto 23 Pae-
si arretrati se si guardano le cifre
ufficiali, tuttavia ¢ probabile che
non siano reali e si teme che ci sia-
no perlomeno 41 Paesi che non
possono raggiungere 1’obiettivo, e
ancor piu tra quelli in via di svilup-
po, e in quelli avanzati ci sono
molti fattori che sfuggono al con-
trollo. Nei primi, 1 abitante su 5
non ha accesso all’acqua per con-
sumo umano, ¢ 1 su 2 manca di
servizi assistenziali di base.

In questi Paesi muoiono annual-
mente 2 x 10° di bambini con me-
no di 5 anni per diarrea; la situa-
zione indubbiamente ha a che ve-
dere con le condizioni di vita, con

la mancanza di igiene e di acqua
potabile e assistenza insufficiente
che possono spiegare, ma non giu-
stificare, che:

— 1,4 x 10° di persone soffrono
per diarrea mortale ogni anno, per
aver ingerito acqua non potabile,
alimenti contaminati, per mani non
pulite e insufficiente igiene perso-
nale;

— 860 x 10° muoiono per denu-
trizione, in una delle sue forme;

—2000 x 10° si infettano con ne-
matodi intestinali e 25 x 10° ripor-
tano disabilita permanenti per fila-
riasi, 5 x 10° sviluppano il tracoma
che causa la cecita, 200 x10° sof-
frono di schistosomiasi, mentre
280 x 10° si soffocano e molti di
questi casi avvengono prima che i
bambini abbiano compiuto i 5 anni
di eta!

Ci sono inoltre molti vettori di
malattie che crescono in acqua sta-
gnante, e se dobbiamo sommare
infermita come la malaria, la onco-
cercosi, la dengue e altre... I’elen-
co sarebbe lungo. Mi da vergogna
vedere che ci0d accade nel nostro
mondo, quando ci sarebbe il modo
per prevenire circa il 9,1% delle
malattie e delle morti, con mezzi
semplici e sostenibili.

L’acqua non sicura puo trasmet-
tere agenti patogeni e tossici chi-
mici se ingerita.

I servizi (acqua potabile, assi-
stenza, gestione dei rifiuti solidi e
irrigazione con acqua trattata) con-
tribuiscono alla prevenzione, ma se
non sono accessibili diventano fat-
tori di incremento di varie malattie.

Il comportamento, attraverso 1’i-
giene personale, familiare e comu-
nitaria, includendo i materiali per
la costruzione delle abitazioni, gli
ecosistemi e le risorse naturali pos-
sono contribuire a un incremento o
a una riduzione del rischio.

Per prevenire una parte almeno
dell’impatto globale della malattia
bisogna agire a livello governati-
vo, con investimenti e leggi adatte,
oltre che all’adozione di misure a
livello locale. Cio significa che so-
no necessarie cooperazione, sussi-
diarieta e — ovviamente — buona
volonta e fiducia totale.

Incoraggiare un’alleanza a
livello mondiale per lo sviluppo

Si propone una collaborazione

con ditte farmaceutiche per fornire
medicinali essenziali ai Paesi in
via di sviluppo a prezzi accessibili.
In questo modo ci sara un aumento
sostanziale della popolazione con
accesso sostenibile a medicinali,
specialmente per le cosiddette
“malattie dimenticate”. Bisognera
inoltre appoggiare la ricerca e lo
sviluppo negli aspetti della farma-
cologia clinica, dimostrare 1’effi-
cacia e la sicurezza dei nuovi me-
dicinali e delle combinazioni di
medicinali, sviluppare nei Paesi
medicinali generici bio-equivalen-
ti e cid genera nuovi impieghi e sti-
mola I’educazione.

Esiste inoltre un’iniziativa del
gruppo “The Health in Action”,
pubblicata in PloS Medicine, che
segnala una nuova strada per i
Paesi in via di sviluppo che non
hanno o non possono mantenere
una vigilanza epidemiologica tra-
dizionale, con uffici nei Ministeri
della Salute, Istituti Nazionali,
agenzie e laboratori con attivita
programmate e flusso continuo di
informazione sulla salute della
popolazione.

Con il sostegno della Rete
(Web-accesible information sour-
ces) ¢ stata creata una Vigilanza
senza Frontiere, e cioé una rete in
Internet volta a creare una Mappa
della Salute nel Mondo e con il
controllo sulle malattie infettive,
come obiettivo centrale.

Questa iniziativa ¢ molto impor-
tante poiché ha le seguenti finalita.

— Pubblicare in rete informazio-
ni utili, forum di discussione, ca-
selle di posta di governi e organiz-
zazioni non governative, liste di
indirizzi e-mail e novita sulle ma-
lattie infettive.

— L’informazione elettronica ¢
quasi immediata e ha un ruolo
molto importante nel rilevamento
di focolai epidemici che possono
rimanere nascosti per settimane
nei mezzi tradizionali di vigilanza.

— Nella valutazione dell’infor-
mazione si sottolineera di distin-
guere tra ““vero o falso”.

— La Mappa della Salute ¢ ac-
cessibile, gratuita, e attualmente
disponibile nelle principali lin-
gue: inglese, cinese, spagnolo,
russo e francese, mentre € in corso
di elaborazione in indu, portoghe-
se e arabo, ha questo indirizzo:
http://www.healthmap.org/ e fun-
ziona dal 2006.
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Per concludere, vorrei dire che
ho rivisto diversi documenti e cre-
do che sia fattibile avere un mondo
sano, giusto ed equo, applicando
conoscenze e pratiche gia esistenti,
ma frustrate nella loro applicazio-
ne per motivi molto diversi, che
possiamo riassumere in una paro-
la: egoismo. Vediamo.

Gli interventi richiesti per ridur-
re la mortalita infantile sono ben
conosciuti, di fatto meno dell’1%
delle morti nei minori di 5 anni av-
Vengono per cause sconosciute e
2/3 si potrebbero evitare completa-
mente, con interventi semplici co-
me la vigilanza e I’assistenza du-
rante la gravidanza e il parto, e al
neonato, soprattutto se con basso
peso; la promozione dell’allatta-
mento materno, dell’igiene, la pre-
venzione della trasmissione del-
I’HIV madre/figlio e la diagnosi
precoce e il trattamento adeguato
dell’AIDS. L’alimentazione ade-
guata del neonato con latte mater-
no per almeno 6 mesi, e continuare
con altri alimenti complementari a
partire da questo momento fino ai
2 anni almeno; la sommistrazione
di vitamina A, di almeno 6 vaccini
per evitare malattie gravi, la rei-
dratazione orale e lo zinco nei casi
di diarrea, antibiotici per la polmo-
nite, dormire sotto zanzariere trat-
tate con insetticida e diagnosi pre-
coce e trattamento adeguato per la
malattia, sono tutte misure che
possono ridurre la mortalita nei
bambini.

— Bisogna concentrare lo sforzo
su quei 60 Paesi che hanno una per-
centuale elevata di mortalita infan-
tile, compresa quella perinatale,
che viene valutata con 2 criteri: ol-
tre 50.000 morti nei minori di 5 an-
ni e percentuale annuale di morta-
litd infantile uguale o superiore a
90/1000 nati vivi. Nel 2003 si sono
riuniti specialisti e scienziati, medi-
ci e paramedici, persone impegna-
te, politici, direttori di programmi
di salute, ecc. a Bellagio, in Italia,
ed hanno stabilito che queste cifre
debbano diminuire fino al 2015,
con un monitoraggio affidato a del-
le conferenze da tenersi ogni 2 an-
ni. La prima ha avuto luogo nel
2005 mentre un’altra si ¢ tenuta a
Capetown, in Sudafrica, nell’aprile
2008. Queste conferenze sono in-
coraggianti per il futuro.

160 Paesi segnalati hanno accu-
mulato nel 2005 il 93% di tutte le

morti nei minori di 4-5 anni. Tra
questi Paesi ce ne sono sette: Ban-
gladesh, Brasile, Egitto, Filippine,
Indonesia, Messico e Nepal, che
possono riuscire a ridurre la morta-
lita infantile con pochi sforzi, ma
ce ne sono altri che necessitano di
maggiore impegno.

— Bisogna riunire diversi inter-
venti, destinati alle madri, ai neo-
nati e ai bambini nelle tappe fon-
damentali del ciclo vitale e nel-
I’ambito di un’assistenza continua.

Gli interventi “verticali” nel ca-
so di un problema pressante solita-
mente non sono efficaci, se si com-
binano in una sorta di “pacchetto”
aumentano notevolmente la loro
efficacia, soprattutto se si sommi-
nistrano in punti chiave del ciclo
vitale. Ci sono misure integrate,
come la vaccinazione e la sommi-
nistrazione di vitamina A, il con-
trollo della gravidanza, I'immuniz-
zazione con toxoide tetanico, 1’as-
sistenza qualificata durante il par-
to, mantenere asciutti e coperti i
neonati, la rianimazione cardio-
polmonare se necessaria, informa-
re la madre sull’allattamento ma-
terno e un’attenzione speciale ai
neonati con basso peso, trattare le
infezioni dei neonati e delle madri,
che riducono la mortalita da parto
fino al 72% e oltre. Vorrei menzio-
nare un’esperienza messicana di
successo: la focalizzazione diago-
nale, che si riferisce alla fornitura
pro-attiva, su larga scala e incorag-
giata dalla domanda, di una serie di
interventi dal buon rapporto co-
sti/benefici per portare i servizi sa-
nitari di attenzione primaria nei
luoghi in cui vengono richiesti.

Tra il 1980 e il 2005 il Messico
ha istituito vari programmi: la di-
stribuzione di sali per i casi di diar-
rea, un programma per ottenere ac-
qua pulita, Giornate Nazionali di
Vaccinazione, campagne specifi-
che contro il morbillo, un Pro-
gramma Universale di Vaccinazio-
ne, Settimane Nazionali di Vacci-
nazione e Settimane Nazionali di
Salute, durante i quali ¢ stata di-
stribuita vitamina A e una terapia
contro le parassitosi intestinali,
che hanno portato il Messico a es-
sere uno dei 7 Paesi che possono
raggiungere gli ODM e a essere
uno dei 6 Paesi prioritari nel pro-
gramma dell’OMS per il 2015, che
si riferisce alla sopravvivenza in-
fantile.

— Rafforzare i sistemi sanitari e
le alleanze comunitarie. Le misure
preventive sono molto importanti,
richiedono cambiamenti nelle abi-
tudini, processo che deve iniziare
gia in famiglia, e che bisogna ap-
poggiare nella comunita e nella
scuola. Le donne vi partecipano
con molto entusiasmo. Di fronte
alla tradizione, esse modificano 1
comportamenti, diventano pil
istruite e preparate, chiedono ser-
vizi igienici, pozzi, acqua potabile,
le cucine accessibili promuovono
I’igiene e, infine, nelle alleanze co-
munitarie si instaurano dei legami
tra gli operatori sanitari e la comu-
nita mobilitata e chiedono ai go-
verni, ai 3 livelli, servizi sanitari di
qualita.

L’alleanza rafforza il senso di
appartenenza, rivitalizza i servizi
sanitari e giunge nelle zone piu re-
mote; queste alleanze si sono in-
staurate nei Paesi piu poveri e si &
dimostrato che sono utili.

Tutti questi interventi pero ri-
chiedono un quadro legale, econo-
mico e di servizi che devono esse-
re sostenibili, in due parole un am-
biente favorevole.

La pace ¢ cruciale in questo ca-
so, i1 Paesi in conflitto, internazio-
nale o civile, sono quelli che soli-
tamente hanno una mortalita tra i
minori di 5 anni uguale o superiore
al 20%.

Le istituzioni giuridiche devono
promulgare e fare in modo che sia-
no rispettate leggi che proteggano
il lavoro. L’equita del lavoro e un
lavoro dignitoso sono essenziali
nelle politiche socio-economiche
nazionali e internazionali.

E necessario adoperarsi per la di-
fesa delle donne, affinché evitino
la prostituzione, vigilare per la san-
tita del matrimonio e affinché le
giovani evitino la gravidanza, al-
meno prima dei 15 anni, promuo-
vere e educare i giovani, maschi e
femmine, per promuovere 1’auto-
nomia della donna, sociale ed eco-
nomica, sono tutte azioni che por-
teranno a un mondo piu giusto,
equo e rispettoso, in cui i diritti
umani siano una realta viva.

Per raggiungere 1’equita sanita-
ria € necessario un impiego sicuro,
ben remunerato, senza pericoli,
che sia stabile, e che esista un giu-
sto equilibrio tra la vita professio-
nale e la vita privata delle persone.
Bisogna offrire a donne e uomini
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un impiego ben remunerato, te-
nendo conto del costo della vita,
oltre a proteggere il lavoro; gli or-
ganismi internazionali devono vi-
gilare per far rispettare norme la-
vorative nel settore legale e illega-
le, che garantiscano 1’equilibrio tra
la vita lavorativa e la vita persona-
le, e riducono o eliminano — se & il
caso — 1 rischi fisici e psicologici
per tutti i lavoratori.

Se costruiremo un mondo giusto
potremo raggiungere 1’equita sani-
taria e un ambiente salubre per la
popolazione, di modo che il fardel-
lo delle malattie e delle morti pre-
venibili si riduca al minimo, obiet-
tivo questo della Medicina.

Che il Signore ci aiuti affinché
la minaccia della crisi economica
attuale si attenui in tutto il mondo,
che ci sia pace, e si possano dedi-
care gli sforzi dell’'umanita a rag-
giungere gli obiettivi del Millen-
nio, per avere un panorama mi-
gliore con la presenza delle virtu
teologali: Fede, Speranza e Carita.

Mi auguro che cid avvenga.

Prof. PEDRO ANTQNIO
REYES LOPEZ

Direttore della Ricerca,

Istituto Nazionale di Cardiologia
“Ignacio Chdvez”,

Messico
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VITO FERRI

8. Il bambino malato e la sua famiglia

Qualsiasi discorso o studio sul
“bambino malato e la sua fami-
glia” deve tener conto di un grande
numero di variabili e di contesti
che si incrociano e si influenzano
vicendevolmente. L’eta e il livello
di sviluppo del bambino all’insor-
gere della malattia; la sua persona-
lita; le capacita di coping; il tipo di
patologia col suo decorso e la sua
prognosi; le terapie; la disabilita;
I’ospedalizzazione: sono solo al-
cune delle variabili — semplici e
complesse — implicate. E la varia-
bile che comunque pit di ogni al-
tra sempre influisce sulle reazioni
del bambino alla malattia ¢ il clima
emotivo presente in famiglia. Inol-
tre, le diverse variabili sono a loro
volta rese uniche dai contesti in cui
si manifestano. Il contesto prima-
rio di cui il bambino malato ¢ par-
te integrante ¢ la famiglia, con una
sua configurazione, composizione,
storia e con le sue risorse e i suoi
cicli di vita. La famiglia a sua vol-
ta & collocata in un contesto socia-
le e in una rete di rapporti che la in-
fluenzano e ne sono influenzati. E
nella nostra attuale societa, post-
moderna, il termine “famiglia” ha
perso il significato univoco e con-
diviso per millenni ed ¢ utilizzato
per indicare una pluralita di situa-
zioni di convivenza, anche senza
vincoli matrimoniali: situazioni e
relazioni sempre pit fluide, “liqui-
de”. Tutto cid0 complica ulterior-
mente lo studio delle problemati-
che del bambino malato e della sua
famiglia.

Fatta questa premessa, preferi-
sco riformulare il titolo della mia
relazione, che ora potrebbe suona-
re cosi: “Il bambino malato con la
sua famiglia” o ancor piu specifi-
camente: “Il bambino con patolo-
gia, malato con la sua famiglia”.
Quando il bambino ¢ colpito da
una patologia, infatti, una qualsiasi
patologia — banale o severa — la fa-
miglia stessa si ammala, soffre.

Entriamo idealmente in queste

famiglie, proviamo a fare alcuni
passi attraverso i loro vissuti, a
esplorarli assumendo diverse posi-
zioni: osserviamo con empatia,
consideriamo il punto di vista del
bambino e quello dei vari compo-
nenti della famiglia, consideriamo
anche la posizione della comunita
e della societa. Per guardare la fa-
miglia attraverso la mente del
bambino malato, utilizzero alcuni
risultati di uno studio che ho con-
dotto insieme alla professoressa
Matilde Panier Bagat, su 154 dise-
gni della famiglia realizzati da
bambini suddivisi in quattro grup-
pi di patologia: tumore, sordita,
epilessia, asma. Mentre, per assu-
mere la prospettiva dei genitori,
faro riferimento alla loro testimo-
nianza e alla mia esperienza di psi-
coterapeuta.

Fragilita

Il nostro primo passo nella realta
della famiglia con un bambino ma-
lato ci fa incontrare la fragilita.

Dal punto di vista psicologico,
la fragilita ¢ essenzialmente una
condizione di vulnerabilita, di mi-
nor resistenza (resilience), di scar-
sita di fattori protettivi per fronteg-
giare e contrastare il pericolo e
prevenire la “rottura” (break-
down). La condizione di fragilita
richiede attenzione e cura; questa
richiesta ¢ spesso tacita, va com-
presa, letta, colta. Sui pacchi con-
tenenti, ad esempio, bicchieri di
cristallo, si usa scrivere a caratteri
cubitali rossi «FRAGILE — MANEG-
GIARE CON CURA» (fig.1). Cioe si
scrive usando forme e colori che
attirino 1’ attenzione; le scritte sono
oblique, non orizzontali, perché le
diagonali risaltano particolarmen-
te. La scritta “FRAGILE” € un segno
linguistico, il cui significato ri-
chiama il concetto di rischio della
rottura; ma con questa scritta si
vuol attirare 1’attenzione soprattut-

to sulla cura per questi pacchi, sul-
la necessita di “trattarli con cura”.

Alle persone malate e ai bambi-
ni ¢ indiscutibilmente attribuito lo
status di individui “fragili” e quin-
di soggetti a cui dedicare cure e at-
tenzioni particolari. Questo rico-
noscimento lo ritroviamo a qual-
siasi livello: sociosanitario, istitu-
zionale, antropologico, etico, bio-
logico, psicologico e spirituale. La
malattia, intesa come patologia e
come condizione, ¢ un amplifica-
tore di fragilita, soprattutto quando
colpisce il bambino. Ulteriore am-
plificatore della fragilita deriva
dalla particolare percezione e rap-
presentazione del bambino nelle
societa occidentali postmoderne
(come sanno bene i pubblicitari e
I’industria del consumo). I bambi-
ni sono pochi e quindi percepiti
come piu preziosi (riprendendo la
metafora del pacco, si pud amplifi-
care la percezione di fragilita,
usando come scritta il superlativo
“FRAGILISSIMO” e stampando sul-
I’involucro I’immagine di un bic-
chiere di cristallo infranto, oppure
dichiarando la preziosita del con-
tenuto). I bambini sono oggi og-
getto di iperinvestimento affettivo,
economico e progettuale da parte
dei genitori; inoltre sono oggetto
di ipercontrollo come se fossero in
uno stato di perpetuo pericolo, sin
dal periodo fetale (basta contare il
numero di ecografie — mediamente
il doppio di quelle consigliate — e
di esami diagnostici effettuati du-

Figura 1
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rante la gravidanza); costantemen-
te minacciati da microbi, sofistica-
zioni alimentari, cattivi maestri,
bulli, pirati della strada, inquina-
mento, pedofili, droga e da una se-
rie infinita di eventi potenzialmen-
te traumatici. Cosi assistiamo al
paradosso che la malattia del bam-
bino, nelle societa occidentali, fa
pil paura oggi di quando, in passa-
to, la mortalita infantile era molto
piu elevata. Il progresso della me-
dicina, con sempre nuove terapie,
nuovi vaccini, nuove tecniche dia-
gnostiche, pare abbia reso piu al-
lertati, apprensivi, ansiosi i genito-
ri di oggi anziché rassicurarli e in-
coraggiarli.

Come il bambino, anche la fa-
miglia oggi ¢ sempre piu fragile,
persino quella in cui tutti godono
di ottima salute. E una fragilita per
lo piu spirituale, culturale e socia-
le. Ed ¢ grave che tale fragilita ri-
guardi proprio la famiglia che co-
me istituzione, come struttura an-
tropologica di base, come luogo
protetto e protettivo, ¢ da millenni
essa stessa un baluardo contro la
fragilita di bambini, anziani, mala-
ti, morenti. La stessa coppia di
sposi novelli € una realta intrinse-
camente fragile, che ha nell’istitu-
to della famiglia e nel vincolo ma-
trimoniale la base solida su cui
edificare il focolare domestico e
accogliere nuova vita.

Cosl, quando ci riferiamo alla
famiglia con un bambino malato,
sappiamo sin dal principio di tro-
varci di fronte a una “struttura
complessa di fragilita”. “La malat-
tia mette a dura prova le fragilita di
qualsiasi natura presenti nel tessu-
to familiare e le porta spesso al li-
mite di rottura™'.

11 bambino malato percepisce la
fragilita propria e della famiglia: ¢
rilevato dai disegni in cui il bambi-
no rappresenta la propria famiglia
0 una famiglia immaginaria. Sono
disegni’ di figure esili (fig.2), in bi-
lico, disarticolate, fluttuanti in aria
(fig.3); le case, simboli di prote-
zione e della famiglia stessa, spes-
so sono sbilenche, pericolanti, bi-
sognose di riparazioni (fig.4); i
personaggi disegnati sono minu-
scoli, collocati in un angolo (fig.5),
o al riparo di tetti e pareti (fig.6). A
volte i1 personaggi sono del tutto
assenti: ¢’¢ solo la casa (fig.7) o un
paesaggio, pur avendo richiesto al
bambino di disegnare la famiglia:

quasi che il fatto di rendere grafi-
camente presenti i componenti
della famiglia, possa esporli al pe-
ricolo; oppure i personaggi sono
fantasticamente dotati di armi, co-
razze, poteri magici, trasformati in
draghi (fig.8) che alitano fuoco
verso il futuro minaccioso e com-
pensano la percezione di fragilita.

Desolazione, abbandono,
solitudine

Facciamo ora il secondo passo
nei vissuti della famiglia con un
bambino malato. Dovendo neces-
sariamente limitare il mio discorso,
fard una selezione servendomi di
un filtro fenomenologico. Guar-
dando attraverso di esso appare una
realtd dominata da vissuti di deso-
lazione, abbandono, solitudine.

La desolazione ¢ una forma di
sofferenza poco studiata dalla psi-
cologia clinica contemporanea. E
un vissuto irriducibile a quadri no-
sografici come la depressione, il
cordoglio, I’ansia. In presenza di
una patologia acuta o cronica seve-
ra come un tumore, o quando il
bambino nasce con un deficit fisi-
co e/o psichico, la famiglia &€ come
scaraventata da un giardino fiorito
in un deserto arso dal sole. Dove
fino a poco tempo prima c’era un
magnifico palazzo ci sono solo ro-
vine; la desolazione € un vissuto
“ex post”, un vissuto “del dopo”,
“del compimento”, ¢ un assistere
impotenti a quanto rimane dopo il
passaggio di uno tsunami esisten-
ziale.

La desolazione compare dopo lo
shock iniziale, dopo la diagnosi,
dopo i primi interventi terapeutici.
Rosa’ ¢ la mamma di Gabriele.
Colpito all’eta di due anni da un
tumore intramidollare, il bambino
entro in coma. Ne usci gravemente
disabile: con deficit intellettivo,
sensoriale e motorio. Rosa ha an-
cora impressa nel cuore “la desola-
zione — dice — di quando abbiamo
dovuto seppellire I’idea di un Ga-
briele come gli altri e i progetti a
questo connessi”. La malattia gra-
ve, cronica o a prognosi infausta
che colpisce il bambino, come uno
tsunami spazza via nei genitori il
“bambino del desiderio” e gliene
offre un altro di bambino. Inizial-
mente questo “altro” & vissuto co-
me un alieno, da tenere nascosto:

una creatura che ¢ si un figlio, ma
non ¢ pit “il loro” figlio. Questo
“scippo”, questa sostituzione, &
vissuta come brutale. Ed & accom-
pagnata spesso da senso di colpa e
da una grande rabbia verso il desti-
no o verso Dio. Pud accadere che
famiglie prima credenti smettano
di andare a Messa, protestino con-
tro 1l silenzio di Dio, da cui si sen-
tono abbandonate, condannino la
Sua sordita verso le loro suppliche
e la richiesta del miracolo. La fa-
miglia subisce anche un altro
“scippo”’, quando il bambino € co-
stretto a trascorrere molto tempo in
ospedale, tra le mani di medici, in-
fermieri, fisioterapisti. Mani che,
per quanto attente e delicate, non
sono le mani della mamma o del
papa. A sua volta, il “bambino-
alieno” vede come “aliena” tutta la
sua famiglia, forse per restare uni-
to a essa, pur nell’alienazione. In
alcuni disegni i personaggi della
famiglia immaginaria sono tutti di-
segnati come extraterrestri (fig.9).
E desolazione il ritrovarsi “alieni”
in quella che prima della malattia
era la quotidianita, la calda e fami-
liare quotidianita. Ed ¢ desolazio-
ne anche ritrovarsi in una societa
che ¢ — come dice Rosa — “troppo
standardizzata e modulata su per-
sone normali e che ci confermava
e assecondava nella nostra desola-
zione”.

Altri due vissuti spesso intrec-
ciati con la desolazione e da essa
alimentati sono la solitudine e
I’abbandono. La famiglia abban-
donata e sola rischia di perdere la
sua stessa coesione e unita. Tante
sono le coppie di genitori che han-
no rotto il sacro vincolo matrimo-
niale proprio quando un loro figlio
¢ stato colpito da una grave patolo-
gia: uno dei due ha ceduto, ¢ fuggi-
to. Non sempre la fuga vuol dire
separazione fisica e legale, c’¢ la
fuga come disimpegno: padri che
“fuggono nel” lavoro e madri che
“fuggono nella” dedizione assolu-
ta al bambino malato. Ci sono le
fughe dal ruolo di marito e moglie,
pur restando padre e madre, una
sorta di “divorzio senza separazio-
ne”*. Ci sono anche le fughe dalla
razionalita e dalla fede che portano
alla superstizione e tra gli artigli di
maghi e ciarlatani senza scrupoli.
L’isolamento “della” famiglia ¢ a
volte aggravato dall’isolamento
“nella” famiglia. I disegni dei
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bambini mostrano famiglie i cui
componenti vagano come fanta-
smi (fig.10), sono disegnati sullo
stesso foglio, ma distanti, isolati
tra loro e dall’ambiente circostante
(fig.11). La solitudine e I’isola-
mento sono resi pit dolorosi dal ri-
piegamento su se stessi. E questa
una reazione della famiglia nello
sforzo estremo di raccogliere tutte
le energie e le risorse disponibili
per impegnarsi nel cammino tera-

peutico, nei “viaggi della speran-
za”. Oppure I’autoisolamento ¢ un
estremo e arcaico tentativo di chiu-
dersi in difesa: la famiglia si bloc-
ca rannicchiandosi in un angolo
della propria esistenza (fig.12).
“Provo solitudine — continua Rosa
— ogni volta che le persone che in-
contriamo salutano me e ignorano
Gabriele”. La solitudine, soprattut-
to se la patologia determina gravi
disabilita, sta nell’incomprensio-
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Fig.2 Maschio, 4 anni, tumore

—Fig:3 Femmina; 4 anni, tumore

ne, nella superficialita, nella segre-
gazione inflitta a queste famiglie
da una societa drammaticamente
sempre pil eugenetica, cinica e
utilitarista. Una societa che, quan-
do non taglia a monte — con 1’abor-
to — il suo legno verde giudicato
imperfetto e non pota a valle — con
I’eutanasia — i suoi rami ritenuti
non piu fruttuosi e pesanti, e quin-
di giudicati inutili, volge il capo
dall’altra parte. Una societa che
mette in scena la commiserazione
e il pietismo: goffe e ipocrite rea-
zioni, dettate dal bisogno di pro-
teggersi dallo scandalo del dolore.
L’isolamento, quando ¢ interno al-
la famiglia, puo avere come vitti-
me i fratelli del bambino malato.
Sono loro i primi a subire la deso-
lazione e I’abbandono quando i ge-
nitori sono indaffarati tra ospedali,
medici e terapie. Ancora piu dolo-
rosi sono la desolazione e I’abban-
dono dei fratelli in presenza di
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Fig.10 Femmina, 7 anni, epilessia

Fig.11 Maschio, 5 anni, tumore

Fig.12 Maschio, 11 anni, asma
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comportamenti di iperprotezione
dei genitori nei confronti del bam-
bino malato, comportamenti che
rischiano di ostacolare in quest’ul-
timo lo sviluppo, rinforzare lo sta-
tus di malato o viziarlo fino a tra-
sformarlo in un piccolo tiranno ca-
priccioso. “I fratelli, sentendosi
trascurati dai genitori, possono vi-
vere un conflitto tra le tendenze
aggressive verso il fratello malato
e il desiderio di fare qualcosa per
lui e possono anche provare sensi
di colpa per aver avuto desideri di-
struttivi nei confronti del fratello. I
fratelli (soprattutto maggiori) del
bambino malato possono avvertire
le difficolta dei genitori e, nel ten-
tativo di aiutarli, assumere un ruo-
lo genitoriale nei confronti del fra-
tello, accudendolo; oppure posso-
no ‘lenire’ il dolore e la delusione
dei genitori, cercando di assumere
condotte compensatorie rispetto a
cido che la malattia impedisce al
malato di fare™.

Sollievo e speranza

Ed eccoci a un terzo passo nei
vissuti di queste famiglie. Non &
un passo orizzontale nella soffe-
renza, ma verticale, verso 1’alto: ¢
il passo nel sollievo. Sub levare: un
movimento che procede dal basso
verso 1’alto, invertendo la direzio-
ne della sofferenza (che ¢ sub fer-
re: “portare verso il basso”). “Il
sollievo non ¢ una soluzione, un
approdo esistenziale definitivo,
ma una sospensione, una tregua, o
almeno ¢ percepito come tale. Per
comprendere il carattere transito-
rio del sollievo ci puo aiutare 1’a-
nalogia con I’Inferno, il Paradiso e

il Purgatorio: I’Inferno e il Paradi-
so non sono i regni del sollievo, in
essi tutto € compiuto e definitivo:
non ci sono pause nell’essere beati
o dannati. Il Purgatorio, al contra-
rio — proprio per la sua transitorieta
— ¢ una realta compatibile con il
sollievo™. Alle anime purganti
“puo essere dato ‘ristoro e refrige-
rio’ mediante 1’Eucaristia, la pre-
ghiera e 1’elemosina” (Spe Salvi,
48)". Insieme al sollievo anche la
speranza permane in Purgatorio, la
“speranza di essere alleggeriti
(sub-levare) dalla pena a cui si ¢
sottoposti (sub-ferre). Senza spe-
ranza, infatti, il sollievo & un con-
cetto svuotato della sua carica libe-
ratoria: quando soffro posso spera-
re nel sollievo e al tempo stesso,
quando provo sollievo, posso spe-
rare che questo stato duri a lungo.
Ecco dunque la complessita del
sollievo: esso ¢ 1’elevazione del-
I’animo sofferente; ¢ tregua, so-
spensione, consolazione, refrige-
rio, affrancamento; & allo stesso
tempo conseguenza e fonte di fidu-
cia e di speranza’®.

Il sollievo unito alla speranza &
sorgente di gioia. Il sollievo, la
speranza, la gioia: non sono oppo-
sti alla sofferenza o incompatibili
con la condizione di malattia. An-
che nella famiglia piu fortemente
provata dalla malattia, puo non es-
serci la guarigione, ma lo spazio
per il sollievo, la gioia e la speran-
za c’e. Se ¢ vero che la famiglia ¢
“luogo di cura e di costruzione di
speranza”,’ allora ¢ anche luogo di
gioia e di sollievo. Cio ¢ evidente
in molte testimonianze di genitori
e nei disegni e nelle parole dei
bambini malati. A volte ¢ un inatte-
so sorriso del bambino o una sua

parola di conforto che sollevano la
famiglia intera; a volte ¢ il render-
si conto che il bambino malato ¢
prima di tutto figlio, fratello, sorel-
la e la malattia o la disabilita pas-
sano sullo sfondo. Allora desola-
zione e vissuto di abbandono si
dissolvono: la famiglia assume
una nuova posizione esistenziale
pur permanendo tutte le difficolta
e lo stress quotidiano (figg.13 e
14). I genitori iniziano a vedere il
figlio con un nuovo sguardo: ora ¢
un dono che ha insegnato loro il
valore delle piccole cose, dell’a-
more oblativo e quali sono i veri
problemi per cui vale la pena lotta-
re e spendere la vita. La malattia
ha filtrato amici e parenti, donando
alla famiglia solo quelli che amano
per amore. La fede torna purifica-
ta; la preghiera non ¢ piu ansiosa
richiesta del miracolo, ma ricerca
di sostegno, di consolazione, di
presenza del Signore. Rosa ci ac-
compagna anche in questo appro-
do nel sollievo; afferma che per la
sua famiglia ¢ sollievo conoscere
“persone che possono incontrare la
nostra fragilita perché non hanno
paura né della nostra né della loro
di fragilita. Persone che non temo-
no di ‘fare brutte figure’”. Rosa
sperimenta la speranza “ogni volta
che una persona spontaneamente
si avvicina a Gabriele senza pre-
giudizi”. Questa testimonianza ci
dona un esempio di sollievo in
quanto sofferenza non annullata,
ma trasfigurata e sublimata'. E te-
stimonianza di speranza matura,
distillata dalla sofferenza: non la
speranza-desiderio di guarigione o
di star meglio in futuro, ma una
speranza-certezza'' legata all’atti-
mo presente.

Fig.13 Femmina, 11 anni, asma

Fig.14 Maschio, 13 anni, sordita
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Ecco dunque la sfida della ma-
lattia del bambino: essa puo rap-
presentare una fonte di sofferenza
e un rischio di annientamento di
legami, del senso dell’esistenza e
della vita stessa, ma puo essere an-
che un’opportunita per guadagnare
cento volte tanto: “una misura
buona, pigiata, colma e traboccan-
te” di significato e di grazia & “ver-
sata nel grembo” (Lc 6,38) di que-
ste famiglie e attraverso la loro te-
stimonianza in tutti noi.

Cosa fare? Unita, solidarieta
e testimonianza

E dimostrato che alla famiglia
con bambini malati provengono
grandi benefici psicologici, sociali
e spirituali, dall’aiuto di altre fami-
glie. Non ¢ un caso che genitori
duramente provati dalla malattia o
dalla morte di un loro figlio, deci-
dano di fondare un’associazione di
genitori o di famiglie. Queste asso-
ciazioni esistono in tutto il mondo;
sono fondate su esperienze concre-
te, sulla lucida consapevolezza di
quali siano i reali bisogni delle fa-
miglie di bambini malati; per que-
sto meritano il massimo della con-
siderazione da parte del mondo
della sanita, della scienza, delle
istituzioni e di tutti i cittadini.

Le risorse dell’associazionismo
e del mutuo aiuto tra famiglie™
perderebbero gran parte della loro
efficacia se non fossero animate a
loro volta da un’altra grande risor-
sa cui abbiamo accennato piu vol-
te in questo testo: la testimonianza.
Rosa, la mamma che ho scelto co-
me testimone in questo mio contri-
buto al Convegno, ne ha espresso
molto bene il valore. Rosa si ¢ ac-
corta che la propria testimonianza
— proprio perché madre di Gabrie-
le —di fronte a una mamma che sta
vivendo la desolazione di avere un
figlio malato, ¢ molto piu efficace
di tante belle parole e pacche sulla
spalla. La testimonianza autentica,
diretta, viva penetra nel cuore del-
la persona o della famiglia che sof-
fre; ha il potere di sollevare dalla
desolazione, dalla solitudine e dal-
I’abbandono. Infatti, conclude Ro-
sa, “non bisogna andare 1i a dire
parole, ¢ una testimonianza di
gioia che bisogna dare, una testi-
monianza di condivisione. Il fatto
che si vada a condividere poi di-

venta realmente per quella mam-
ma un momento di aiuto. Sarebbe
piu difficile accettarlo da chi non
vive la stessa situazione”".

La testimonianza e la condivi-
sione sono ancora piu efficaci se
organizzate, guidate, legate a un
progetto piu grande come quello

della Chiesa. A tale proposito ac-
cenno a una bella realta che ho co-
nosciuto, recentemente, a Paler-
mo. Nella diocesi del capoluogo
siciliano esiste un centro o “Servi-
zio pastorale disabili”, costituito
nel 1999 dal Cardinale Salvatore
De Giorgi, per dare pili autonomia
a un servizio che fino a quel mo-
mento, all’interno di altri uffici pa-
storali, non era riuscito a essere ef-
ficace nel lavoro di integrazione
delle persone con disabilita nelle
comunita parrocchiali. Il “Servizio
pastorale disabili” ha come desti-
natari: le famiglie, le comunita
parrocchiali, i movimenti ecclesia-
li, gli operatori pastorali, le asso-
ciazioni laiche che si occupano di
disabilita e malattie infantili. Esso
collabora con altri centri pastorali,
quali il Centro di pastorale giova-
nile o I’Ufficio catechetico, oltre al
Centro di Pastorale della Salute del
quale ¢ parte integrante. Organizza
corsi di formazione (ad esempio
un corso di lingua dei segni per sa-
cerdoti in modo che possano con-
fessare anche persone sordomute;
o ha formato i catechisti su come
insegnare a bambini con deficit co-
gnitivi). I1 “Servizio pastorale di-
sabili” organizza anche incontri di
sensibilizzazione in cui ¢ dato am-

pio spazio alla testimonianza, fon-
te di autentica speranza, da parte di
famiglie con uno o anche pilt bam-
bini malati o disabili. Obiettivo e:
trasformare la comunita da refrat-
taria e colma di pregiudizi e paure,
in comunita accogliente e “capaci-
tante”, ossia in grado di attivare e
vivificare le famiglie con bambini
e ragazzi malati o disabili, in modo
che escano dal tunnel, dal ripiega-
mento su se stesse e dalla desola-
zione. E che anche queste fami-
glie, come quella di Gabriele, pos-
sano essere aiutate ad aprire gli oc-
chi e accorgersi che nella sofferen-
za ¢ possibile sperimentare la gioia
€ possano a loro volta testimoniare
questo, facendosi esse stesse do-
no' e speranza viva.

Dott. VITO FERRI
Psicologo, psicoterapeuta, sociologo,
Roma
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9. Personale sanitario e il bambino malato

La promozione e la tutela della
salute dell’infanzia, la qualita della
vita del bambino e della famiglia,
rappresentano gli obiettivi di tutti
gli operatori sanitari che operano
in ambito pediatrico.

Coloro che prestano il proprio
servizio professionale accanto al
bambino conoscono la rilevanza
che la famiglia e I’ambiente fami-
liare giocano durante le cure.

L’esperienza della malattiae I’ o-
spedalizzazione  rappresentano
momenti di grande difficolta sia
per i genitori sia per il bambino.
Gli effetti di questa esperienza im-
pegnano tutta la famiglia a livello
cognitivo, emozionale, comporta-
mentale, sociale, spirituale.

L’integrazione e la collaborazio-
ne delle varie professionalita im-
pegnate nella cura del bambino
hanno come obiettivi prioritari 1’u-
manizzazione dell’assistenza, la
tutela dei diritti del bambino e del-
la famiglia, la condivisione e la
realizzazione di piani terapeutici
individuali, finalizzati alla sicurez-
za e qualita delle cure.

L’umanizzazione dell’assistenza
si realizza nel prendersi cura del
bambino e della famiglia in modo
globale, senza mai perdere di vista
I’unita profonda dell’essere uma-
no, intesa come 1’insieme dei biso-
gni fisici, sanitari, sociali, educati-
vi, di autonomia, di realizzazione
affettiva e spirituale.

La presa in carico dell’intero nu-
cleo familiare richiede a ogni ope-
ratore sanitario, cristiano e laico, la
capacita di essere presente accanto
a loro con autenticita, disponibilita
all’ascolto ed empatia.

Queste qualita definiscono la re-
lazione d’aiuto', intesa come la ca-
pacita dell’operatore sanitario di
essere se stesso, portatore di valori
professionali, etici e religiosi, di
competenza tecnica e, contempo-
raneamente, capace di mantenere
il proprio cuore aperto alla com-

prensione profonda dei bisogni del
bambino e della famiglia. La di-
sponibilita e 1’attenzione autentica
favoriscono la crescita della fidu-
cia dei piccoli pazienti e dei loro
genitori nell’équipe assistenziale e
nell’intera struttura sanitaria, con-
dizione indispensabile per la rea-
lizzazione delle cure.

Essere in relazione, comunicare,
in particolare per medici e infer-
mieri, significa confrontarsi con
stati d’animo vissuti dal bambino e
dalla famiglia, espressi o inespres-
si, difficili perché condizionati dal-
I’ansia, dall’incertezza per il futu-
ro, dal dolore, dalla perdita di fidu-
cia o dalla messa in discussione di
valori, anche religiosi.

Essere in relazione, per chi cura
e assiste e per chi ¢ curato, ¢ con-
frontarsi e condividere un cammi-
no di ricerca dei significati profon-
di del nascere, vivere e morire?.

Nell’assistenza infermieristica
I’intero processo di nursing, in
ogni sua fase (valutazione iniziale
dei bisogni e identificazione del
problema di salute, pianificazione
dell’assistenza, attuazione degli
interventi pianificati, valutazione
del procedimento attuato e valuta-
zione dei risultati), diventa tera-
peutico’ se fondato sulla relazione
d’aiuto.

Molti sono i momenti, all’inter-
no di questo processo, in cui la re-
lazione, la comunicazione, la con-
divisione, la percezione del non
verbale, la presenza silenziosa e il
contatto fisico inteso come “focco
buono’ e amorevole, la speranza,
che sempre deve essere trasmessa,
assumono, per il bambino malato e
1 genitori, valenze significative,
profonde e delicate.

Tra questi, in particolare:

— il momento del ricovero e la va-
lutazione iniziale dei bisogni globa-
li del bambino e della famiglia;

— la comunicazione della dia-
gnosi, soprattutto se prenatale o

collegata a situazioni di cronicita,
handicap o di rischio per la vita;

— il coinvolgimento dei genitori
e del bambino nel piano di cura;

— la gestione del dolore;

—la dimissione e gli interventi di
educazione sanitaria;

— il decesso.

In questi momenti I’infermiere
pediatrico svolge un ruolo impor-
tante, deve agire integrandosi con
tutte le professionalita necessarie
per la soddisfazione dei bisogni
del bambino e della famiglia. L ap-
proccio multidisciplinare, difatti,
permette la presa in carico totale
dell’intero nucleo famigliare.

L accoglienza del bambino in
ospedale ¢ di fondamentale im-
portanza. Se ben gestita, soprat-
tutto dal punto di vista della co-
municazione, facilita 1’instaurarsi
del rapporto di fiducia tra il bam-
bino, la famiglia e 1’équipe assi-
stenziale e 1’adattamento alla
struttura sanitaria.

Consente, inoltre, la raccolta di
informazioni necessarie per piani-
ficare il percorso diagnostico-tera-
peutico e le prestazioni infermieri-
stiche.

Puo essere preceduta da una fase
di pre-ricovero (visita ambulato-
riale, day-hospital, day-surgery)
durante la quale I’intero nucleo fa-
miliare puo iniziare a conoscere gli
operatori e la struttura.

Dal punto di vista operativo si
realizzano colloqui, programmati o
informali, finalizzati alla cono-
scenza della struttura, del medico e
dell’infermiere di riferimento, del-
la carta dei servizi e della carta dei
diritti del bambino ricoverato, del
comportamento da tenere durante
il ricovero, dei supporti per la fa-
miglia quali possibilita di pernotta-
mento per i genitori, servizi sociali
e supporto di personale religioso.

Genitori e bambini vengono
informati della presenza di inse-
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gnanti per la prosecuzione dell’i-
struzione durante il ricovero.

Per famiglie multietniche si pre-
vedono interventi specifici nel ri-
spetto delle loro tradizioni e del lo-
ro credo, attraverso la presenza di
mediatori culturali.

Dal punto di vista strutturale, og-
gigiorno, gli ospedali pediatrici, o i
singoli reparti all’interno di struttu-
re per 1’adulto, consentono ambien-
ti a misura di bambino, colorati, al-
legri, dove possono essere riprodot-
ti il pit possibile i ritmi di vita fa-
miliare e proseguiti gli studi. Al
bambino viene assicurata la funzio-
ne pedagogica del gioco, spesso an-
che in situazioni di criticita.

In questo modo I’ambiente svol-
ge un ruolo attivo e rassicurante a
completamento degli aspetti rela-
zionali, assistenziali e terapeutici.

Il momento della comunicazio-
ne della diagnosi ¢ una fase molto
delicata sia per I’équipe sia per la
famiglia. L’équipe ha la responsa-
bilita di valutare i tempi e le moda-
lita di comunicazione, individuan-
do quelle piu adatte al nucleo fa-
migliare.

La qualita della relazione e il
rapporto di fiducia instaurati con i
genitori, la presenza e il sostegno
di figure professionali esperte in
processi comunicativi, possono fa-
cilitare I’accettazione di diagnosi
difficili da accettare, alle quali la
famiglia pu0 manifestare vissuti
emotivi forti, di paura, rifiuto, col-
pa, fragilita o reazione.

La presenza dell’infermiere aiu-
ta, anche in questo momento, a os-
servare il comportamento dei geni-
tori, estremamente soggettivo, e

raccogliere informazioni preziose
per I’équipe per preventivare azio-
ni di supporto e sostegno.

L’ambiente deve garantire tran-
quillita e riservatezza.

E necessario utilizzare un lin-
guaggio semplice e un tono di vo-
ce pacato. I genitori devono essere
stimolati al dialogo, alla discussio-
ne. La disponibilita all’ascolto,
I’empatia, il rispetto, la presenza
amorevole creano le condizioni
necessarie per far sentire i genitori
liberi di manifestare cio che prova-
no ed esprimere i loro sentimenti.

Soprattutto in questa fase la spe-
ranza deve accompagnare le pro-
spettive diagnostico-terapeutiche,
le aspettative prognostiche, gli
eventuali rischi e la qualita della
vita futura.

Strumenti informativi quali bro-
chure, rappresentazioni grafiche o
filmati  possono  completare
I’informazione e aiutare i genitori
a esprimere un consenso informato
consapevole.

Al bambino & necessario far
comprendere la propria condizio-
ne, senza spaventarlo, utilizzando
modalita comunicative semplici e
adeguate all’eta, aiutandolo a
esprimere ci0 che prova e com-
prende.

Il gioco, la drammatizzazione, il
disegno sono canali comunicativi
privilegiati per entrare in relazione
con il bambino, aiutandolo ad as-
similare informazioni e manifesta-
re sentimenti negativi associati al-
la malattia.

In questa fase il contatto fisico
inteso come tocco buono, amore-
vole — stretta di mano, mano sulla
spalla o sulla schiena, tenere in
braccio 1 bambini, coccolarli — co-
munica a bambini e familiari calo-
re, solidarieta, comprensione, con-
divisione, sostegno.

Coinvolgere genitori e pazienti
nel piano di cura riconosce loro un
ruolo attivo, informato e consape-
vole rispetto alle scelte terapeuti-
che necessarie, nel pieno rispetto
dei loro diritti, dei valori religiosi
del contesto culturale ed etnico a
cui appartengono.

Consente al bambino e alla fa-
miglia di mobilitare risorse inso-
spettate di forza e coraggio, pre-
ziose per il raggiungimento del ri-
sultato terapeutico.

L’umanizzazione dell’assistenza
al bambino fa si che il dolore pro-

vocato dalla malattia o conseguen-
te a interventi diagnostici e tera-
peutici possa essere, a 0ggi, con-
trollato grazie a specifici protocol-
li, elaborati in base a evidenze
scientifiche.

Lo sviluppo della terapia del do-
lore consente al bambino il diritto
di mantenere una buona qualita di
vita e il rispetto della sua dignita di
essere umano.

La dimissione e I’educazione sa-
nitaria devono facilitare il rientro a
casa del bambino e prevedere in-
terventi finalizzati alla padronanza
della famiglia e del paziente stes-
so, soprattutto se adolescente, del-
lo stato di salute, in termini di pre-
venzione, terapie, riabilitazione o
stili di vita idonei.

L utilizzo, anche in questa occa-
sione, di strumenti informativi
quali brochure, video, metodolo-
gie di didattica attiva quali dimo-
strazioni ed esercitazioni, sommati
a una buona comunicazione, con-
sentono a infermieri e medici di
passare tutte le informazioni e le
abilita necessarie alla famiglia a
domicilio.

La morte di un bambino, deva-
stante e destabilizzate per la fami-
glia, ma non solo, si puo condivi-
dere se presente una vera relazione
d’aiuto. Solo cosi si diventa intimi
di un dolore cosi grande e ingiusto,
che puo, essere rielaborato, accet-
tato e, grazie alla fede, trasformato
nel momento di vita pill intenso e
profondo dell’essere umano. Per
questo, al pari delle competenze
professionali e tecniche, la compe-
tenza comunicativa di infermieri e
medici, dovrebbe essere acquisita
nella formazione di base e affinata
nei corsi di aggiornamento.

La crescita e la maturazione in-
dividuale, professionale ed etica,
del singolo operatore possono ar-
ricchire la competenza comunica-
tiva ampliandone la dimensione
della comprensione che nasce dal
profondo del cuore.

Infine, poiché la cura del bambi-
no malato e il rapporto con i geni-
tori € una relazione d’aiuto reci-
proca, un dare e avere, vorrei con-
dividere tutte le cose che ho rice-
vuto e imparato da loro nel corso
della mio esercizio professionale.

Dai bambini ho appreso il valo-
re dell’innocenza e della gioia, che
aiutano a superare le difficolta e il
dolore con rapidita, ritrovando il
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sorriso subito dopo il pianto. Il da-
re risposte semplici a domande dif-
ficili, a esprimere sentimenti.

Aricordare che innocenza, gioia
e fiducia sono qualita che non si
perdono crescendo e contraddi-
stinguono I’animo umano anche
nella sofferenza.

Dai genitori ho appreso il corag-
gio, la dedizione, a mantenere
sempre la speranza anche quando
razionalmente sembra non esser-
cene la condizione, la solidarieta
che unisce e sostiene, il sacrificio,
la capacita di accettazione di cose
e situazioni difficili. Da entrambi il
valore della salute e della vita, che
merita di essere vissuta sempre.

Sono grata a tutti coloro che ho
avuto modo di avvicinare perché
ho letto nei loro occhi dubbi
profondi, paure, sentimenti che ho
sentito miei. E insieme abbiamo
percorso e condiviso un tratto del-

la nostra vita condividendone 1’o-
biettivo: il benessere complessivo
del bambino.

Dott.ssa MARIA LUCIA
SPERLINGA
Coordinatore Dipartimento
Servizi Assistenziali

Sig.ra MICHELA BAZZARI
Coordinatrice infermieristica
AAD di Chirurgia

e Chirurgia Specialistica,

IRCCS Ospedale “Giannina Gaslini”,
Genova, Italia
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10. Gli ordini e le congregazioni religiose,
e il bambino malato

Introduzione

Come in altre occasioni, nelle
quali sono stato invitato a realizza-
re un contributo in questa Confe-
renza Internazionale, ho accettato
con soddisfazione ed entusiasmo,

Mi sono messo alla ricerca di
dati che accertino questo fatto e
non ho trovato uno specifico orien-
tamento. Ho consultato uno storico
del mondo religioso che in altre
occasioni mi aveva illuminato.
Non mi ha potuto aiutare in questo
momento per mancanza di ele-
menti e si ¢ scusato per la sua im-
possibilita

Una grande soluzione per tutti
oggi ¢ laricerca su Internet. La so-
luzione non ¢ stata completa. Ho
orientato la riflessione tenendo in
fondo il titolo di questa XXIII
Conferenza del Pontificio Consi-
glio per la Pastorale della Salute
“La pastorale nell’assistenza ai
bambini malati”.

Quanto possa dire spero siano
constatazioni che ci riempiono di
soddisfazione per quanto la Chiesa
con gli Ordini e le Congregazioni
hanno realizzato a favore dei bam-
bini malati o bisognosi. Non toc-
cheremo il tema dell’insegnamento.

1. Gesu di Nazaret e i bambini

Il processo della storia ci ha por-
tato a prendere in considerazione,
con lo Sviluppo del Diritto, dell’E-
tica, dell’ Antropologia, della Psi-
cologia, della Teologia ecc. la di-
gnita delle persone. Un riconosci-
mento piu deciso hanno avuto
sempre gli uomini, perd non tutti.
Meno le donne e i bambini.

San Paolo nella lettera ai Galati
3,28, affermo che non c’era distin-
zione tra gli uomini e le donne. Ma
I’affermazione in alcuni luoghi
non ¢ ancora una realta.

Gesu Cristo difese i bambini li
volle vicino, agi in loro favore:

— Mt 19, 14, Mc 10, 14: “Lascia-
te che i bambini vengano a me, per-
ché di questi ¢ il regno dei cieli”;

— Lc 18,17: “Chi non accoglie il
regno di Dio come un bambino non
vi entrera”;

— Mt 18,3: “Se non vi convertire-
te e non diventerete come i bambini
non entrerete nel regno dei cieli”;

— Lc 9,48: “Chi accoglie questo
fanciullo nel mio nome, accoglie
me; e chi accoglie me, accoglie co-
lui che mi ha mandato. Poiché chi ¢
il piu piccolo tra tutti voi, questi ¢
grande”.

Questi testi sono la manifesta-
zione di come Gesu amava i bam-
bini; come li teneva nel suo cuore;
come li considera nella loro inno-
cenza ed espressione, cittadini del
Regno di Dio; come realizza una
scelta per essi, precisamente per-
ché devono camminare verso una
maturita non solo fisica ma umana
e spirituale.

2. Gesu di Nazaret e i malati

La vicinanza di Gesu ai malati &
molto visibile nel Vangelo. La sua
parola, spesso era accompagnata
da segni e la maggioranza dei se-
gni furono per i malati o persone
bisognose.

Conosceva molto bene la sua
missione. All’inizio della sua vita
pubblica (Lc 4,18-19), leggendo il
profeta Isaia lo conferma. Pil
avanti (Lc 7,22) davanti alla do-
manda dei discepoli del Batista ri-
sponde: “Andate e riferite a Gio-
vanni cio che avete visto e udito: i
ciechi riacquistano la vista, gli zop-
pi camminano, i lebbrosi vengono
sanati, i sordi odono, i morti risu-
scitano, ai poveri ¢ annunziata la
buona novella. E beato ¢ chiunque
non sara scandalizzato di me!”.

Lo fa in modo massiccio, tutti
coloro che lo avvicinavano erano
guariti:

— Mc 1,32-34: “Venuta la sera,
dopo il tramonto del sole, gli por-
tavano tutti i malati e gli indemo-
niati. Tutta la citta era riunita da-
vanti alla porta. Guari molti che
erano afflitti da varie malattie e
scaccio molti demoni”.

Lo fa per confermare il suo esse-
re Figlio di Dio:

— Lc 10,8: “Quando entrerete in
una citta e vi accoglieranno, man-
giate quello che vi sara messo di-
nanzi, curate i malati che vi si tro-
vano e dite loro: ‘E vicino a voi il

999

regno di Dio’”’.

3. Ordini ospedalieri medioevali

Per Gesu la cura dei malati era
fondamentale. Era un obbligo sa-
cro. Come Gesu la Chiesa ha as-
sunto il ministero della guarigione,
essendo sensibile alle necessita
delle persone.

Nel secolo X iniziano in Europa
le Fraternita Ospedaliere a causa
delle devastanti pesti ed epidemie
che imperversano a causa della
smisurata crescita delle citta. Le
crociate si incaricarono di estende-
re nel continente le istituzioni per
I’assistenza dei malati.

La lettura del Vangelo portava
alla scoperta del Cristo povero,
malato, bisognoso. Assistendoli si
assisteva lo stesso Cristo .

Sorgono nel Medio Evo una
grande quantita di Ordini Ospeda-
lieri. Il resto degli ospedali non as-
sistiti dai religiosi era sotto 1’atten-
zione dei vescovi del luogo. Ci so-
no Ordini che vivono anche in co-
munita e fanno un quarto voto: As-
sistenza al malato. Ci furono alcu-
ni Ordini che assistevano i malati a
domicilio come gli Oblati, gli
Ospedalieri Agostiniani, gli Ospe-
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dalieri di San Giovanni di Gerusa-
lemme ecc.

I pit famosi furono i seguenti.

Gli Ospedalieri dello Spirito
Santo. Fondato da Guido di Mont-
pellier nell’anno 1075. Accolgono
laregola di Sant’ Agostino. In Spa-
gna si trovano a Cadiz, a Puente la
Reina, a Sevilla e Manhuesa.

Gli Ospedalieri di Sant’ Antonio.
Conosciuti anche come Canonici
Regolari di Sant’Agostino e di
Sant’ Antonio di Vienna. Fondati
nel 1095 in un ospedale vicino a
Vienna che era conosciuto come la
casa dell’elemosina. Si estesero
durante i secoli XII e XIII. In Spa-
gna fondarono a Cervera (1215),
piu tardi a Lerida (1271) e da qui
un buon numero di fondazioni a
Cataluia, Castilla e Andalucia.

Nel 1120 nacque una confrater-
nita dedita all’assistenza dei leb-
brosi nell’Ospedale di Gerusalem-
me che adotto la regola di Sant’ A-
gostino che si trasformo nell’ Ordi-
ne di San Lazzaro estendendo i
suoi ospedali e lazzaretti in Fran-
cia, Germania, Inghilterra e nei
Paesi Bassi.

Un’altra congregazione di mi-
nore importanza fu quella dei Ca-
nonici del Santo Sepolcro, nata a
Gerusalemme nel 1144, per inizia-
tiva di Arnolfo di Rohes. I sepol-
crini orientati all’attenzione ospe-
daliera passarono in Occidente al
cadere di Gerusalemme nel 1187,
integrandosi alla fine del secolo
XV nell’ordine Ospedaliero.

Nel 1218 per iniziativa di San
Pedro Nolasco sorgeva a Barcello-
na un’altra confraternita laica di
carattere militare-assistenziale che
si trasformo in un Ordine nel 1253,
adottando il nome di Nostra Si-
gnora della Mercede. Gli obiettivi
dei mercedari erano sia militari sia
assistenziali (ospedali e redenzio-
ne dei prigionieri) sebbene presto
solo questi ebbero importanza.

4. La cultura assistenziale e
P’attenzione ai bambini malati

Quando si sono presi in conside-
razione i bambini malati? Possia-
mo pensare che ¢ stato da sempre,
benché ci sia stato un progresso
con I’evolversi del rispetto dei di-
ritti dei bambini.

La Chiesa ha avuto una tradizio-
ne di attenzione ai malati, tradizio-

ne di ospitalita. Si assistevano i
malati e, tra di essi, i bambini, perd
non ¢ dimostrato che ci fossero
delle istituzioni dedicate espressa-
mente a loro.

La prima casa dei Fratelli Ospe-
dalieri dell’Ordine Teutonico in
Germania fu fondata nel 1299 a
Kunitz, vicino a Berna, dedicate al-
I’assistenza dei malati, tra di essi ai
bambini, assumendo anche la di-
mensione dell’educazione.

La tradizione ospedaliera proli-
ferd nel Medio Evo con gli ospe-
dali istituiti in Occidente (Casa di
Dio o Hotel di Dio).

Il pit famoso fu I’Hotel Dieu de
Paris, agli inizi del XVII secolo,
dove la Madre Geneveuve Bou-
quet, istitui un noviziato. Ebbe una
missione sociale ma non di atten-
zione ospedaliera ai bambini mala-
ti. Quando si crea I’Ospedale dei
Bambini Malati entrano a farne
parte le Figlie della Carita di San
Vincenzo de Paoli e di Santa Luisa
Marillac, sostenuto da Luigi XIII e
Luigi XIV. Fondato a Parigi (Fran-
cia) nel 1802, specializzato per la
cura dei bambini malati.

Si iniziano una serie di fonda-
zioni per i bambini malati.

L’Ospedale dei bambini malati
di Londra fu fondato nel 1739, dal
filantropo Capitano Thomas Co-
ram. Raccoglieva i bambini ab-
bandonati e assicurava la loro for-
mazione e il loro mantenimento.

L’ Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu fu fondato nel 1869, a Roma,
(Italia). Realizza istituzionalmente
la sua testimonianza cristiana con
I’attivita assistenziale nel campo
sanitario. Fa parte della rete assi-
stenziale romana. Per il suo presti-
gio dal 1880 & un riferimento per
tutta la pediatria italiana, ha un ele-
vato livello di specializzazione
nell’assistenza ai bambini, non so-
lo romani o italiani ma dell’ Euro-
pa. Nel 1985 ha avuto il riconosci-
mento di “Istituto Ricovero a Cura
e Carattere Scientifico” e si trova
tra i tre primi ospedali pediatrici
nazionali. Nella sua qualita € rico-
nosciuto secondo le norme UNI
nell’ISO9001: 2000. Il suo motto ¢
“Assistete i bambini, serviteli”.

E proprieta della Santa Sede ed &
opera molto cara al cuore del San-
to Padre. E proiettato come IRCSS
per avanzare con la velocita del
progresso perd coerente con una
visione cristiana dell’esistenza e il

rispetto alla persona, umanizzando
la tecnica e facendola segno di Ge-
su Cristo.

L’Ospedale del Bambino Gesu
fu fondato nel 1877 a Madrid
(Spagna). Imitava le iniziative che
esistevano da tempo a Roma e a
Parigi. Si apri con ambulatori di
medicina, chirurgia e oftalmolo-
gia. Lo si considera come la culla
della pediatria in Spagna. In esso
lavoro Mariano Benavente, chia-
mato il medico dei bambini e con-
siderato padre e fondatore della
specialita pediatrica spagnola.

L’Ospedale dei Bambini fu fon-
dato a La Plata, Argentina nel
1887. Vi lavoro la Beata Ludovica
de Angelis, Figlia della Misericor-
dia, la quale ha operato con grande
successo, nella prima meta del XX
secolo.

L’Ospedale di Nens nacque a
Barcellona tra il 1886 e il 1890,
grazie allo sforzo realizzato dalla
Compagnia delle Figlie della Ca-
rita di San Vincenzo de’ Paoli. 1l
loro spirito generoso ha sempre
garantito il benessere dei pazienti e
dei piu bisognosi.

Era il 15 di maggio del 1886
quando il Dr. Francisco Vidal
Sikares e Suor Mercedes Viza
crearono un dispensario inaugu-
rando 4 anni piu tardi I’ospedale di
Nens per i poveri di Barcellona,
iniziando cosi una grande storia di
carita e di aiuto alla infanzia e ai
piu bisognosi.

A partire dal 1980, I’ospedale si
costituisce in una fondazione be-
nefico-sociale, senza scopo di lu-
cro, sotto il nome di Patronato del-
I’ospedale dei Bambini di Barcel-
lona, che ha per obiettivo 1’assi-
stenza medica dell’infanzia, la me-
dicina preventiva e la docenza
esercitata principalmente nel terri-
torio della Catalufia, aperta a
estendersi fuori di essa.

E uno dei centri pionieri nell’as-
sistenza, nell’insegnamento e nella
ricerca nel campo della pediatria.
Ha tutte le specializzazioni con al-
cune attrezzature eccellenti, ma la
sua attivita si deve inquadrare in
un ambito giuridico, tecnico e
deontologico formato da un équipe
di persone molto preparate profes-
sionalmente e umanamente.

Grazie alla sua équipe umana si
trova preparato a rispondere alla
funzione che socialmente gli corri-
sponde, secondo la sua identita.
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Il Patronato ¢ formato da 18 per-
sone delle quali 11 sono Figlie del-
la Carita e presiedute dalla Sorella
Provinciale Suor Maria Dolores
Cruz Arbeloa Quarte.

5.1’0Ordine Ospedaliero
e i bambini malati

Come ¢ accaduto nelle altre Isti-
tuzioni, I’Ordine Ospedaliero alla
quale appartengo, chiaramente de-
finita dal carisma dell’ ospitalita si
¢ dedicato ai malati e alle persone
bisognose.

Nelle sue istituzioni sono stati
presenti i bambini nella misura in
cui erano orientate a essi. San Gio-
vanni di Dio nella seconda lettera a
Gutiérrez Lasso in due occasioni
parla dei bambini che ha (n. 5 e 7)
quando fa una descrizione del tipo
di malati che si trovano nel suo
centro.

Senza fare uno studio esaustivo,
perché non ¢ cio che ci interessa al
momento, confermo dalla mia
esperienza personale avvenuta al
momento di entrata all’Ordine nel-
I’anno 1964.

Entrai nell’Ordine in una Istitu-
zione Psichiatrica, Sant Boi de Llo-
bregat (Barcellona), dove tra le di-
verse unita di adulti si trovava una
di disabili psichici lievi e profondi,
bambini e adolescenti, con circa 40
posti di ricovero o ospedalizzazio-
ne. La provincia aveva asili-ospe-
dali per malati con polioostiomeliti
con una sala di bambini e un’altra
di adolescenti a Barcellona, Valen-
cia, Calafell (Tarragona), Manresa
(Barcellona), Palma de Mallorca.
Amministrava una fondazione per
epilettici, a Madrid con due sezioni
di bambini e una di adolescenti, ol-
tre a una partecipazione nel suo
programma di circa 130 bambini e
adolescenti che venivano al day ho-
spital.

La nostra tradizione continua
con servizi di pediatria in molti
ospedali generali o centri di disabi-
li dove noi siamo presenti.

Di fatto potremo presentare il
nostro Ospedale di Esplugues
(Barcellona) come punta di dia-
mante poiché si tratta di una strut-
tura dedicata materno-infantile.

Nel 2006 ¢ stato presentato un
Piano Strategico che ¢ stato deno-
minato Paidhos che venendo dal
greco si ¢ scelto per il significato

che hanno per noi le sette lettere
che compongono le iniziali delle
parole che esprimono il suo conte-
nuto: Prossimi, Accessibili, Inve-
stigatori, Docenti, Ospedalieri,
Aperti e Solidali.

Mi focalizzo solo sulla parola
ospedalieri.

Ospedalieri: Un modello
centrato sulla persona.

Potenziare la dimensione
di organizzazione amabile.

Piano di miglioramento dei pro-
cedimenti amministrativi. Si por-
tera a termine un’analisi esaustiva
di tutti i processi amministrativi
dell’ospedale e si proporranno
azioni di miglioramento, decentra-
lizzandoli, semplificandoli e avvi-
cinandoli agli utenti.

Piano di miglioramento del set-
tore alberghiero. Si miglioreranno
tutti gli aspetti che hanno a che ve-
dere con il conforto dei bambini e
dei familiari mentre sono all’ ospe-
dale. Il piano incorporera azioni
che avvicinano le nostre prestazio-
ni alberghiere agli utenti.

Opinione del cliente. Si porte-
ranno a termine studi sulla qualita
percepita, si migliorera la gestione
dei suggerimenti e si aumentera la
comunicazione con |’utente, per
andare oltre la ricezione dei siste-
mi classici di ricezione, di reclamo
e dei contrattempi.

Hotel delle Associazioni dei ge-
nitori dei pazienti. Si potenzieran-
no le relazioni con le associazioni
affinché la loro partecipazione sia
un vero elemento terapeutico e di
sostegno. L’hotel delle associazio-
ni dara risposta alle loro necessita
di spazio, canali di informazioni,
presenza nell’ospedale ecc.

Servizi complementari. Si stu-
diera la viabilita per offrire servizi
subappaltati non assistenziali che
possono dare risposta a necessita
complementari delle famiglie.

Garantire i valori dell’ ospitalita
nella cultura interna

Area dell’ospitalita. Si creera
un’area di responsabilita che coor-
dini le attuali iniziative che com-
plementino I’atto assistenziale con
i valori dell’ ospitalita.

Programma di diffusione dei va-
lori. L’ospedale ¢ una organizza-

zione centrata sulla persona. Il ma-
lato e la sua famiglia sono il centro
della nostra attivita. Si disegnera
un programma di approfondimen-
to dei valori che aiuti a garantire la
loro presenza e diffusione.

Dal servizio religioso al servizio
spirituale. L eterogeneita crescen-
te degli utenti dell’ospedale esige
un maggiore sforzo per garantire il
rispetto delle diversita culturali e
religiose. Il servizio della pastorale
sara il garante di questa necessita,
proporzionando gli spazi e gli in-
terlocutori appropriati.

La presenza dei volontari. 1 vo-
lontari sono una chiave importante
nel nostro centro e arrivano a esse-
re un osservatorio permanente del-
la realta, aiutando a scoprire nuove
necessita. Si continuera a incorpo-
rarli nelle nuove aree di attuazione.
Si miglioreranno i programmi di
formazione e saranno presenti nel-
la cerchia di partecipazione dell’o-
spedale.

La bioetica. Intendiamo la for-
mazione in bioetica come una par-
te fondamentale per I’esercizio
della buona prassi. Si portera a
compimento un programma siste-
matico di formazione per i profes-
sionisti.

6. Ordini o congregazioni
che si sono curati
dei bambini malati

Non desidero che questo para-
grafo sia un elenco. Perd vorrei
che fosse una dimostrazione di ciod
che la Chiesa ha praticamente rea-
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lizzato attraverso le diverse fami-
glie religiose a favore dei bambini
malati. Intendo illustrare alcune
delle istituzioni ordinandole cro-
nologicamente secondo I’anno di
nascita.

Servi dei Poveri

Fondati a Somasca, Bergamo,
da San Gerolamo Emiliani; San
Pio V li approva come Ordine nel
1567. Le loro priorita furono i po-
veri e i bambini che vagavano ab-
bandonati per strada.

Ordine di San Camillo de Lellis
Ministri degli Infermi

Gia nel 1586 Sisto V approva e
conferma quella prima ‘“compa-
gnia” come “‘congregazione” cio¢
gli da un primo riconoscimento
ecclesiastico come forma di vita
religiosa, pero ancora senza il vin-
colo dei voti pubblici. Nel 1591
arriva a essere dichiarato da Gre-
gorio XIV Ordine religioso. In
questo anno Camillo e i suoi se-
guaci professano di porsi al servi-
zio degli infermi anche a rischio
della propria vita. Quest’ultimo &
il voto principale e caratteristico
dell’Ordine.

Figlie della Carita

Furono fondate da Vincenzo de’
Paoli e Luisa de Marillac nel
1617. Hanno come monastero le
case dei malati, per chiostro le
strade della citta. Fondate con un
marcato carattere assistenziale.
Rinnovarono 1’attenzione che si
dava agli ospedali, agli orfanotro-
fi, agli ospizi, alle case di adozio-
ne, alle istituzioni psichiatriche, e
ai centri di aiuto nella Francia del-
la loro epoca.

Ospedaliere
della Santa Croce

Fondate nel 1792 come confra-
ternita di carita o Pia Associazio-
ne di Suore Infermiere dedite al
servizio dei Poveri dell’Ospedale
Generale della Santa Croce di
Barcellona. Nel 1927 venne costi-
tuita come Congregazione delle
Sorelle della Santa Croce. Tra le
diverse fondazioni vi € una clinica
“Stauros” a Barcellona per 1’In-
fanzia.

Sorelle della Carita di Sant’Anna

La loro storia inizia nel 1804,
precisamente nell’Ospedale della
Santa Croce di Barcellona, dove vi
era un gruppo di volontari che si
dedicava ai malati dell’ospedale.
Un ospedale del secolo XVIII era
il rifugio di ogni tipo di dolore;
non pensiamo all’ospedalizzazio-
ne rapida dei nostri giorni. L’ ospe-
dale era il rifugio dei passanti, casa
di accoglienza per gli orfani, spa-
zio di recupero per i malati, luogo
di cura dei dementi, riposo delle
prostitute, maternita per le madri
nubili... Come se tutte le opere so-
ciali che oggi conosciamo si con-
centrassero in un unico luogo.

Incontriamo il padre Juan Bo-
nal, Cappellano dell’Ospedale e
Maria Rafols tra i volontari della
confraternita. Barcellona invia vo-
lontari del gruppo esistente nell’O-
spedale della Santa Croce. A Zara-
goza arrivano nel 1804, 12 fratelli
e 12 sorelle per prestare assistenza
nell’ospedale dal 1° gennaio del
1805. Cosi inizia la storia di una
nuova Congregazione fondata da
Madre Rafols e dal P. Bonal.

Suore Ospedaliere
del Sacro Cuore di Gesu

La Congregazione di Suore
Ospedaliere del Sacro Cuore di
Gesl, fu fondata a Ciempozuelos
(Madrid, Spagna) nell’anno 1881
da San Benito Menni, Sacerdote
dell’Ordine di San Giovanni di
Dio, insieme a Maria josefa Recio
e Maria Augustias Giménez, scelti
da Dio per occuparsi delle persone
che soffrono disturbi mentali
unendo due criteri fondamentali:
carita e scienza.

Il nome Ospedalieri del Sacro
Cuore ¢ espressione del carisma
della Congregazione, poiché la sua
ragione di essere nella Chiesa ¢
I’esercizio della carita ospedaliera,
vissuta nello stato di consacrazio-
ne religiosa secondo il modello
della carita perfetta, Cristo simbo-
leggiato nel suo Cuore.

Nei loro centri ospedalieri e di
riabilitazione curano, tra gli altri
malati, bambini e adolescenti.

Figlie della Misericordia

Fondate da Maria Josefa Rosello,
hanno una religiosa di grande san-

tita e devozione: Suora Ludovica de
Angelis che, trasferita a La Plata,
Argentina nel 1907, fu I’anima del-
I’ospedale dei Bambini fino a che
mori nel 1962. Fu beatificata da
Giovanni Paolo II nell’anno 2004.

Sorelle della Provvidenza

Fondate da Emilia Tavernier
Gamelin a Montreal Canada nel
1844. La chiamano “madre dei po-
veri”, “angelo dei prigionieri”,
“provvidenza dei fortunati”,

Adoratrici Schiave del Santissimo
Sacramento e della Carita

Fondate dalla Madre Micaela
del Santissimo Sacramento, fonda-
te a Madrid e approvate dalla San-
ta Sede nel 1861. Mosse dalla ca-
rita, si dedicarono a favore dei ma-
lati giovani nell’ospedale di San
Giovanni di Dio e al recupero dei
giovani dalla cattiva condotta.

Religiose angeliche

Fondate da Madre Genoveva
Torres Morales che, dopo una
grande esperienza di sofferenza,
apri la sua prima casa a Valencia
nel 1911. Il suo carisma ¢ orientato
ad “alleviare la solitudine delle
persone per difficolta nel loro cor-
po e nel loro spirito”.

Suore della Carita di Miyazaki

Fondate il 15 Agosto del 1937 a
Miyasaki (Giappone), attualmente
lavorano negli asili infantili, negli
ospedali, negli ambulatori ecc.

Congregazione religiosa
delle Sorelle Serve di Gesii

Furono fondate nel 1939 a Bar-
cellona da Dolores Permanyer i
Volart che, assecondando 1’azione
divina, fece germinare il seme del
carisma della fondazione, eredita
del Padre Jacinto Alegre, sotto la
direzione spirituale del Padre Juan
Guim cofondatore. Appare cosi
una nuova famiglia del cottolengo.
Si dedichera ai poveri e ai malati
molti dei quali bambini e adole-
scenti.

Missionarie della Carita

Furono fondate dalla Beata Te-
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resa di Calcutta. La piccola societa
con 12 membri si stabili nel 1950.
Attualmente hanno diverse espres-
sioni: Sorelle Attive e contemplati-
ve, Fratelli attivi e contemplativi,
Sacerdoti, Collaboratori, Movi-
mento Corpus Christi, Missionari
Laici della Carita, Volontari.

Suor Cecilia Montana

Nativa del Lesotho (stato all’in-
terno del Sudafrica) salesiana, la-
vora nel “Centro Don Bosco’ in un
programma di prevenzione del-
I’HIV, “Love Matters”. Nel conti-
nente africano esistono 25 milioni
e mezzo di persone affette dal-
I’HIV e 12 milioni di orfani.

USG

E una commissione di salute. T
religiosi e le religiose nella pande-
mia dell’HIV, si occupano di un
programma di 11 opere, tra le qua-
li una orientata ai bambini orfani e
a quelli affetti dall’HIV.

Ordine dei Frati Minori
in Terra Santa

Programma di Emergenza Be-
tlemme. Il P. Pierbattista Pizzabal-
la, in occasione del Natale 2007,
elaboro e realizz0 questo program-
ma a favore dei bambini maltratta-
ti, malati, in difficolta, nella terra
dove nacque Gesu.

7. Premiazioni

Come simbolo desidero ricorda-
re questi due premi concessi alle
nostre istituzioni e alle nostre per-
sone.

— Madre Teresa di Calcutta fu
insignita del Premio Nobel della
Pace nel 1979.

— Figlie della Carita di San Vin-
cenzo de’ Paoli insignite del Pre-
mio Principe delle Asturie della
Concordia nel 2005.

8. La Chiesa e la societa
chiamate a continuare
a favore della debolezza
dei bambini

Tutte queste piccola riflessioni
ci portano a continuare a lavorare a
favore dell’umanita con le nostre

espressioni basate sulla carita di
Cristo.

Siamo nel mondo per portare la
salvezza di Cristo. Lo dobbiamo
fare con la Parola, 1o dobbiamo fa-
re con la vita, amando come Cristo
e come i nostri fondatori hanno
amato.

Che questo contributo sia un ri-
cordo e una valorizzazione di ci0o
che molto si ¢ fatto, che sia anche
uno stimolo per continuare cid che
stiamo realizzando e una chiamata
a vivere sempre con grande spe-

ranza, confidando in Dio e nelle
persone.

9. Conclusione

Termino con due annessi. Sola-
mente come testimonianza degli
appoggi ricevuti per la missione.

Fratel PASCUAL PILES
FERRANDO, O.H.
Ordine Ospedaliero

di San Giovanni di Dio

Allegato 1.

denutriti.

Equatoriale

Marruecos

67.000 euro.

Sierra Leone

150.000 euro.

sollecitata: 7.303 euro.

Progetti di una Cassa Bancaria, sollecitati dalle Congregazioni
Religiose per situazioni che coinvolgono i bambini malati
ed emarginati, concessi nel 2007

— Assicuriamo il futuro. I minori con disabilita in Ghana (Africa)
Entita promotrice: Fondazione Benito Menni, Suore Ospedaliere del
Sacro Cuore di Gesu. Quantita sollecitata: 20.792 euro.

— Attenzione nutrizionale nel Wale Wale-Ghana per bambini e donne

Entita promotrice: Fondazione Juan Bonal, Suore della Carita
di Sant’ Anna. Quantita sollecitata: 27.802 euro.

— Edificazione di una casa focolare Ama Mayte per orfani in Guinea

La prima congregazione femminile autoctona africana, le missionarie
di Maria Immacolata fondate nel 1809 nella Guinea Equatoriale,
celebra il primo centenario della sua fondazione, sempre all’assistenza
dell’infanzia pit emarginata in Africa, i bambini orfani e abbandonati
che se negli anni della sua fondazione erano molti, ora con le guerre
civili nelle repubbliche africane, i bambini soldati e I’HIV sono
aumentati notevolmente. A motivo dell’anniversario, desideriamo
potenziare il recupero di alcuni dei suoi antichi orfanotrofi, pero con il
nome di casa focolare. Quantita sollecitata: 797.259 euro.

— Formazione e alimentazione per la O. Social de Dar Driouch, Nador

Figlie della Carita di San Vincenzo de’ Paoli. Quantita sollecitata:

— Gemellaggio dell’Ospedale San Giovanni di Dio con il Lunsar di
Ospedale di San Giovanni di Dio, Esplugues. Quantita sollecitata:

— Prevenzione della trasmissione dell’ HIV in Rwanda Africa
Fondazione Juan Bonal, Suore della Carita di Sant’ Anna, Quantita

— Progetto alimentare per assisere i bambini malnutriti in Rwanda
Missionari dei Sacri Cuori. Quantita sollecitata: 9.153 euro.

— Veicolo per dispensario medico di Palmarin-Facao (Senegal)
Associazione benefico-culturale “Kalao” O.N.G.D. Figlie del Sacro
Cuore di Maria de Palmarin. Facao, Senegal. Quantita 26.0000 euro.
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Allegato 2. Linea Storica della Neonatologia
Anno Personaggio Evento
715-673 AC Riferimento pill antico a un’operazione cesarea
(Legge Romana di Numa Pompilio)
98-138 Soranus di Efeso Medico greco, esercitd a Roma, scrisse sulla cura del neonato
di grande influenza nel XV secolo
500 ca Aiuto agli orfani a Treves
1200 ca Ospedale per orfani, Papa Innocenzo III
1400 ca I neonati hanno I’anima
1538 Enrico VIII Comparsa della Bills of Mortality
1640 Luigi XIII Si inaugura I’Ospizio des Enfants Trouvés
1650 Chamberlen Invenzione del forcipe ostetrico
1662 Graunt Analisi e pubblicazione sulla Bills of Mortality
1691 Ruysch Primo rapporto dell’entita clinica ora conosciuta come
malattia di Hirschsprung
1733 Calder Primo caso riportato di atresia del duodeno
1741 Coram Inaugurazione del Foundling Hospital (Ospedale per Orfani),
Londra
1753 Roederer Prima pubblicazione sulla media corretta tra il peso della nascita
e la taglia
1769 Inaugurazione del Dispensario per i Bambini Poveri, Londra
1780 Chaussier Prima utilizzazione dell’ossigeno (02) nei neonati
1788 Beardsley Prima descrizione della stenosi ipertrofica del piloro nell’infanzia
1795 Inaugurazione dell’Ospedale des Enfants Trouvés
(Ospedale per Orfani), Paris
1797 Prima descrizione della Trasposizione dei Grandi Vasi
1802 Inaugurazione dell’ Hopital des Enfants Malades, Pris,
primo ospedale pediatrico
1802 Heberden Si pubblica una descrizione sull’idrocefalo nei bambini
1803 Hey Prima chiusura chirurgica di successo di un onfalocele
1814 Fondazione della Maternita di Parigi
1821 La Jumeau Prima dimostrazione pubblica dell’auscultazione della frequenza
cardiaca fetale
1834 Blundell Prima descrizione dell’intubazione endotracheale per la
rianimazione del neonato.
1835 von Riihl Primo uso conosciuto del “tubo caldo™
(“‘warming tub” — Warmewanne) San Pietroburgo
1836 Registro obbligatorio della nascita in Inghilterra
1839 Frolich Prima descrizione della sindrome di Prune-Belly
1847 Primo uso dell’etere come anestetico in ostetricia
1851 Marchant Primo rapporto di alimentazione per gavage nei bambini
1852 ‘West Fondazione del Great Ormond Street Hospital, Londra
il primo ospedale pediatrico nei paesi di lingua inglese
1854 Fondazione dei primi ospedali pediatrici del Nord America:
New York Nursing and Child Hospital, e il Children’s Hospital
of Philadelphia
1857 Denucé Prima descrizione pubblicata di un’incubatrice
nella letteratura occidentale
1861 Little Paralisi Cerebrale (PC) descritta e relazionata con I’asfissia
e la nascita traumatica, trauma della nascita
1870 Inizio dell’“Infant Welfare Movement”
1879 Credé Nitrato di argento per la ophthalmia neonatorum
1880 Tarnier Presentazione dell’incubatrice chiusa di Tarnier-Martin, a Parigi
1880 Winckel Prova del “bagno di acqua permanente” per prematuri, Dresden
1882 Biedert Trattamento calorico del latte per 2 ore a 100 gradi centigradi
per alimentazione artificiale
1883 Auward Presentazione dell’incubatrice individuale di Tarnier-Auvard,
Maternita Parigi
1884 Tarnier Alimentazione per gavage
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1888
1888

1889
1891

1891

1891
1892

1893
1894
1894
1896
1896
1897

1897

1898
1899
1899
1900
1900
1901
1902
1904
1906
1907

1908
1908

1909

1911
1911
1912
1912

1913
1914
1915

1915
1916

Hirschspung
Fallot

Tarnier
Bonnaire

Lion

Rotch
Budin

Henry
Townsend

Lion
Councy (?)
Councy (?)

Eisenmenger

Councy
De Lee
Ahlfeld
Budin

Councy

Councy

Heidenhain o Aue

1903-1933(?) Councy

Zahorsky
Councy
Budin

Carrel
Garrod

Hess

Blackfan
Ramstedt

Richter

Hess

Helmholtz
Ernst

Prima descrizione della stenosi del piloro

Prima descrizione dell’ associazione del difetto del setto ventricolare,
stenosi dell’infundibulo ventricolare destro, accavallamento
della valvola aortica sul ventricolo destro e ipertrofia ventricolare
destra (ora conosciuta come Tetralogia di Fallot)

Primo uso dell’ossigeno (02) per prematuri

Prima descrizione nella letteratura dell’uso dell’ossigeno (02)
in bambini prematuri (utilizzato da Tarnier nel 1889)
Incubatrice termoregolata posteriormente industrializzata

da Paul Altmann a Berlino

Incubatrice portatile di Rotch, Boston

Stabilisce le “Consultations de Nourrissons”

(Consultazioni di Infermeria)

Padiglione per i piu deboli nella Maternita Parigi

Descrizione della “Malattia Emorragica del neonato”

Primo “milk depots”

Inaugurazione del”’Oeuvre Maternelle de Couveuses d’Enfants”,
Paris

Esibizione di un’incubatrice per bebé

nel Berliner Gewerbe-Ausstellung

Esposizione di incubatrici neonatali nell’Esibizione

dell’Era Vittoriana in Earl’s Court, London

Descrizione della cardiopatia congenita che associa il difetto
del setto ventricolare (VSD), I’ipertensione polmonare,

shunt da sinistra a destra e accavallamento della valvola aortica,
poi conosciuto come complesso di Eisenmenger

Esposizione di incubatrici neonatali nella Esposizione
Trans-Mississipi, Omaha Nebraska

Presentazione di una nuova incubatrice a Chicago

e sistema Lying-in-ospital

Primo trattamento di successo dell’onfalocele per mezzo

di un trattamento esterno del sacco con alcol

Pubblicazione de “Le Nourrisson” [L’Infermeria] in Francia
Esibizione di incubatrici neonatali nell’Esibizione Mondiale, Parigi
Esibizione di incubatrici neonatali nell’Esposizione Panamaericana,
Buffalo, New York

Prima riparazione di successo di un ernia diafragmatica congenita
Esposizione di incubatrici in Coney Island

Esposizione di incubatrici neonatali nell’ Esposizione di acquisti
della Louisiana e Fiera Mondiale, St Louis

Esposizione di incubatrici neonatali nella Esibizione di Lewis
and Clark, Portland, Oregon

Pubblicazione di “The Nursling” (L’ Infermeria) in Inghilterra
tradotto da Maloney

Prima trasfusione per la malattia emorragica del neonato
Descrizione degli “errori innati del metabolismo”e la loro
trasmissione ereditaria secondo le leggi di Mendel

Fondazione della Kaiserin Auguste Victoria Haus, Berlin,
centro per I’insegnamento e la ricerca nella prevenzione

della mortalita neonatale

Culla neonatale aperta riscaldata dall’elettricita (termoculla)
“Baby Tents di Chicago”

Dispositivo per la raccolta di campioni di sangue nei neonati
Primo trattamento di successo della stenosi pilorica per mezzo
della pilorectomia

Legatura transtoracica della fistola tracheoesofagica

Incubatore unito al Michael Reese Hospital, Chicago
Esposizione di incubatrice neonatale nella Panama-Pacific
International Exposition, San Francisco

Infusioni intravenose e raccolta di sangue del seno longitudinale
Prima riparazione chirurgica di successo dell’atresia congenita
del duodeno
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1919
1920 ca

1922
1922

1922
1925
1928
1930

1933-
1934

1934
1934
1934
1935

1936
1937

1938
1938

1939

1939
1941
1941
1941
1941
1941
1942
1942

1943
1944
1944
1944
1945
1946
1946
1946
1946
1946

1947
1947

1947
1948

Sidbury

Hess
Hess

Hess

Hart
Fleming

Fglling

Abbot

Andersen
Gross and Hubbard

Runge

Councy

Levine, Katzin & Vogel

Gregg

Florey and Chain
Clifford

Haight

Terry

Diamond

Blalock & Taussig
Miller e Olney
Haight and Towsley
Willi

Craaford and Nylin
Diamond

Smith

Ehrenpreis

Taussig

Trasfusione attraverso la vena ombelicale per la malattia emorragica
del neonato

Le nascite negli ospedali aumentano dal 5% al 60%

nelle grandi citta degli Stati Uniti

Sala di Premutari nel Sarah Morris Hospital

Pubblicazione di “Premature and Congenitally Diseased Infants”
primo libro di testi sulla Prematurita nel Nordamerica

Prima incubatrice da trasporto per i neonati

Prima esanguineo trasfusione per 1’eritroblastosi fetale

Scoperta della penicillina

Fondazione dell’ Accademia Americana di Pediatria

(American Academy of Pediatrics — AAP), fondazione della
American Board of Pediatrics per la certificazione della specialita
Esposizione dell’incubatrice neonatale nella Esibizione
Internazionale per il progresso del Secolo, Chicago

Modifica dell’incubatrice riscaldata elettricamente per

la somministrazione di 02

I cinque gemelli Dionne

Scoperta della fenilchetonuria (PKU)

Primo veicolo dedicato al trasporto dei neonati, Chicago
American Academy of Pediatrics (AAP) definisce la prematurita
nel peso della nascita < 2500 gr

Uso clinico delle Sulfas

Pubblicazione dell’“Atlas of Congenital Heart Disease” (Atlante
delle cardiopatie congenite)

Trattamento con vitamina K nei disturbi della coagulazione

nel neonato

Si relaziona I’ileo da meconio con la fibrosi cistica

Legatura di successo del condotto arterioso permeabile (PDA)
Boston

Descrizione clinica della disfunzione della maturita relazionata
con la disfunzione placentaria

Esposizione delle incubatrici nella Fiera Mondiale di New York
Si stabilisce I’'isomunizzazione Rh come causa di eritroblastosi fetale
Si relazionano le cataratte congenite con 1’epidemia di rosolia
Primo uso clinico della Penicillina

Primo riconoscimento clinico della fibroplasia retrolenticolare (RLF)
Primo anastomosi di successo di una fistola tracheoesofagica
Prima descrizione pubblicata della fibroplasia retrolenticolare (RLF)
Si stabilisce una connessione tra I’'isommunizzazione Rh

e I’eritroblastosi fetale

Prima operazione di un “bambino blu” (Blalock-Taussig o BT shunt)
Angiocardiografia per bambini con malattie cardiache congenite
Riparazione di successo dell’atresia dell’esofago

Descrizione della “enterite maligna dei primi tre mesi di vita”

Si descrive la correzione chirurgica di successo

della coartazione dell’aorta

Esanguineotrasfusione via vena ombelicale

per il trattamento della eritroblastosi fetale

Pubblicazione di “The Physiology of the Newborn Infant”,
primo libro di testo di Neonatologia nordamericano

Prima diagnosi della malattia di Hirschsprung nei neonati
Verbale Hill-Burton, aiuto federale per la Costruzione di ospedali
Primo studio controllato randomizzato sugli umani

(efficacia della stretptomicina per la tubercolosi, Inghilterra)
Pubblicazione di “Congenital Malformations of the Heart”
Primo rapporto dell’uso di catetere di polietilene per
I’esanguineotrasfusione attraverso la vena ombelicale

Prima esposizione pubblica della Isolette (basata sull’incubatrice
di Chapple)

L’ Organizzazione Mondiale per la Salute definisce la prematurita
a un peso di nascita < 2500 gr
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1948
1949
1949
1949

1949
1950
1951

1952
1952
1952

1952
1953

1953
1953

1953
1953-1954

1954

1954
1954-1956
1955

1956
1956
1956
1957-1959

1957
1957

1957
1958

1958
1958
1958
1959

1959
1959

1959

1960
1960

1960-1961
1961
1962

1962
1962

Peller

Smith
Bloxsom
Cambell

Apgar
Watson & Crick

Schmid & Quaiser

Patz
Donald

Love & Tillery
Rickham

Emerson

Pick
Clifford
Gleiss
Silvermann

Tjio and Levan
Hodgman

Salk

Silverman

Cremer
Avery

Shaeffer

Koop

Saling
Weller e Neva;

Parkman, Buescher,

and Artenstein

Primo uso del termine “perinatale”

Uso del DES per prevenire parti prematuri

Vaccino DTP

Cornell offre Istituti per la Cura dei Bambini Prematuri per
Medici e infermieri

Disidratazione e digiuno del bambino prematuro

Si presenta il sistema Bloxsom Air Lock

Retinopatia del prematuro associata per la prima volta

con I’uso di 02

Score di Apgar si utilizza per la prognosi del neonato

Si descrive correttamente la struttura del DNA

Prima descrizione chiara nella letteratura inglese dell’interecolite
necrotizzante come un’entita clinica distintiva

Prime prove iniziali con alcuni difetti di procedimento che
collegarono I’ossigeno eccessivo alla retinopatia del prematuro (ROP)
Descrizione della storia naturale della sindrome di distress
respiratorio e la sua correlazione radiologica

Trazione dello sterno per la sindrome del distress respiratorio (RDS)
Prima unita di chirurgia neonatale, Alder Hey Children’s Hospital,
Liverpool

Invenzione della ventilazione di alta-frequenza (HFOV)

Studio verificato: 1’eccesso di 02 conduce alla retinopatia del
prematuro (ROP). Studio cooperativo pubblicato da Kinsey nel 1955.
Primo studio randomizzato verificato nei neonati

Associazione clinica tra il neonato piccolo di termine

e I'insufficenza placentaria

Descrizione clinica del neonato “postmaturo”

Aumento nel kernicterus dovuto all’uso profilattico di sulfas
Studio verificato: la ritenzione di liquido nel periodo postnatale
immediato non ¢ utile

Studio verificato: le sulfe incrementano il rischio di kernicterus
Studio verificato: il sistema Bloxsom non ¢ efficace

Prima pubblicazione del numero corretto dei cromosomi umani (46)
Sindrome del bebe-grigio dovuto all’uso profilattico di
clorafenicolo

Vaccino contro la polio

Produzione commerciale di aghi con alette per la canalizzazione
neonatale

Introduzione del Talidomide in Europa

Studio verificato: I’ipotermia conduce a una diminuzione

della sopravvivenza

Disponibilita di intracateteri moderni in vari modelli

Primo trasporto aereo di un neonato. Denver, Colorado (DC-3)
Prima descrizione dell’effetto della luce sulla bilirubina, Lancet
La deficienza del surfattante ¢ la causa della sindrome di distress
respiratorio (RDS)

Si identifica la trisomia 21 nella sindrome di Down

Liquidi indovenosi (IV) nei neonati con sindrome di distress
respiratorio (RDS)

Primo rapporto di cateterizzazione dell’arteria ombelicale

per ottenere campioni di gas sanguigni

Vaccino contro la Rosolia

Primo uso dei termini “neonatologo” e “neonatologia”
(“neonatologist” e “neonatology”) nei libri di testo

Difetti congeniti si relazionano con il Talidomide

La OMS (WHO) distingue la prematurita del sottopeso

Prima unita di cure intensive chirurgiche negli Stati Uniti

nel Children’s Hospital di Filadelfia

Campioni di sangue fetale per monitor di ph

Isolamento del virus della Rosolia
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1963
1963
1963

1963

1963
1963

1963-1964
1964
1965

1965

1966
1966

1966
1966
1967
1967
1967
1967

1967
1968

1968
1968
1968

1969
1969

1970
1970

1970
1971

1971
1971
1972
1972
1972
1972
1973
1973
1973
1974

1974

Liley
Guthrie

Lubchenco

Mustard

Liley

Eickhoff

Gluck

Usher et al
Rashkind and Miller

Meyer et al
Freda

Northway, Rosan & Porter

Guthkelch
Hon and Quilligan

Kantrowitz
Fontan

Amiel-Tison
Wilmore & Dudtrick

Lucey

Dubowitz

Gregory
Gluck et al
Shannon et al

Kirby

Jones, Smith, & Ulleland
Klauss & Fanaroff

Sharpe

Primo rapporto di trasfusione fetale intrauterina

Fenilchetonuria (PKU) screening test

Patrick Bouvier Kennedy muore di sindrome di distress respiratoria
(RDS) con 34 settimane di gestazione, peso 2100 gr.

Tavole standard di pesi, lunghezze e perimetro cefalico

per eta gestazionali, basati sui dati di Denver

Introduzione dei concetti di adeguato, piccoli e grande

per I’eta gestazionale (AEG, PEG, GEG)

Riparazione per la trasposizione dei Grandi vasi

(procedimento di Mustard)

Prima descrizione pubblicata di una trasfusione intrauterina

in un feto con malattia emolitica

Epidemia di rosolia negli Stati Uniti

Primo rapporto di setticemia neonatale per streptococco del Gruppo B
Primo corso e programma di addestramento di infermeria pratica
pediatrica (PNP) nell’ Universita del Colorado

Prima Unita di Cure Intensive Neonatali di Yale New Haven
Hospital, New Haven, Connecticut

Caratteristiche fisiche per il calcolo dell’eta gestazionale
Sviluppo della tecnica di settostomia atriale (si trasformo nella
terapia di riscatto per i neonati con trasposizione dei grandi vasi)
Vaccino contro la rosolia

Disponibilita commerciale di RhoGAM

Si descrive la displasia broncopolmonare (BDP)

Primo trasporto di un neonato in elicottero Peoria, Illinois
Trattamento dell’idrocefalia con valvola di Holter

Descrizione di tre tipi di decelerazione nella frequenza

cardiaca fetale

Primo trapianto cardiaco in un neonato, Brooklyn, New York
Procedimento di Fontan come chirurgia palliativa del ventricolo
unico funzionale

Disponibilita di monitor di frequenza cardiaca fetali (Corometrics)
Calcolo neurologico dell’eta gestazionale

Primo rapporto pubblicato di nutrizione intravenosa totale

di un neonato

Lancio del vaccino contro la rosolia (virus vivi attenuati)

Studio verificato: trattamento con fototerapia per
I’iperbillirubinemia

Pubblicazione di tecniche standardizzate per la cateterizzazione
dell’arteria ombelicale

Metodo di score dell’eta gestazionale basato sulle caratteristiche
fisiche e neurologiche

Primo rapporto di fotocoagulazione con arco di xenon per la ROP
Uso di pressione continua della via aerea (CPAP)

per la sindrome di distress

Calcolo della maturita polmonare per amniocentesi (L/S ratio)
Politica di regionalizzazzione delle cure perinatali della AMA
Descrizione del test di iperossiemia per la cardiopatia congenita
cianosante

Ventilazione Mandataria Intermittente (IMV)

per la sindrome di distress respiratorio (RDS) — BabyBird ventilator
Studio verificato: glucocorticoidi prenatali per la prevenzione
della sindrome di distress respiratorio (RDS)

Cateterizzazione di arterie ombelicali come uso routinario
Descrizione clinica della sindrome di alcol fetale
Monitorizzazione transcutanea del PO2 nei neonati
Pubblicazione della “Cura del Neonato di alto rischio”

(““Cara of the High-Risk Neonate™) 1? edizione

Si pubblica I’osservazione che la Indometacina produce contrazione
intensa e persistente del dotto arterioso nell’essere vivente

Inizia la certificazione come subspecialita della Perinatologia
(Ostetricia)
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1975
1975

1975
1975

1976
Heird
1976

1979
1979

1979

1979
1980
1980
1980-85
1981
1981
1982
1982
1983
1983
1983-1984

1984
1984

1985
1985
1985
1987
1987
1989
1990
1990
1990
1991
1991
1992
1992

1992

1996
1997
1997
2000

Olley and Coceani

Anderson Nicholson &

Jatene

Ballard

Fujiwara

Greenberg
Harrison, UCSF

Gershanik

Bailey

Harrison UCSF
Harrison UCSF

Ballard
Mc Namara

Harrison UCSF

Collins and Venter

Alimentazione parenterale (TPN nei neonati si fa di routine)
Inizia la certificazione come subspecialita della Neonatologia
(pediatria)

La prostaglandina E puod mantenere permeabile il dotto arterioso
Primo uso della ossigenazione della membranan extra-corporea
(ECMO) nei neonati

Studio verificato: 1’alimentazione parenterale totale nei prematuri

Prima operazione di successo di switch arteriale per la trasposizione
dei grandi vasi

Monitoraggio transcutaneo del PCO2 nei neonati

Studio verificato: trattamento con Indometacina per il dotto
arterioso permeabile (PDA) nei prematuri

Sistema di score dell’eta della gestazione semplificata (Dubowitz
modificato)

La FDA approva la ritodrina per il trattamento del parto prematuro
Descrizione del surfattante per il trattamento della sindrome

di distress respiratorio (RDS)

Descrizione della ventilazione di alta frequenza

Epidemia dell’HIV dovuto a trasfusioni

Somministrazione endotracheale di epinefrina (adrenalina)
Chirurgia fetale di successo per uropatia ostruttiva

Il caso “Baby Doe” Trisolia 21 con atresia di esofago

Effetti avversi dell’alcol benzilico

Inizia la certificazione di infermiere specializzate in neonatologia
La AAP e la ACOG pubblicano “Guidelines in Perinatal Care”

La vitamina E intravenosa (E-Ferol) causa ascite, fallo renale ed
epatico, trombocitopenia e morte nei neonati di basso peso
Ventilatori Jet

“Baby Fae”, Primo trapianto eterologo nel neonato nel Loma Linda
University Medical Center

Studio verificato: ECMO nei bambini con insufficienza respiratoria
Studio verificato: crioterapia per la retinopatia del prematuro (ROP)
“Child Abuse Precention and treatment and Adoption Reform Act”
(Stati Uniti)

Ossimetria da polso nei neonati

Programma di rianimazione neonatale promosso dalla AAP e la AHA
Chirurgia fetale di successo per I’ernia diaframmatica congenita
Chirurgia fetale di successo per la malformazione adenomatoide
cistica (CCAM)

La ventilazione oscillatoria di alta frequenza (HFOV)

appare in prodotti commerciali

La FDA approva il trattamento con surfattante per la sindrome

di distress respiratorio (RDS)

Nuovo score di Ballard (NBS) per I’eta gestazionale, esteso

a prematuri estremi di < 26 settimane di gestazione

Studio verificato: crioterapia versus laser nel trattamento

della retinopatia del prematuro (ROP)

Chirurgia fetale di successo per la resezione di un teratoma
sacrococcigeo

Guida della AAP per la chemioprofilassi dello streptococco
Gruppo B

La AAP raccomanda la posizione supina per dormire nei bambini
dopo una riduzione del 30-40% nell’incidenza del SIDS

(sindrome di morte repentina del lattante)

Raccomandazione del CDC per lo screening e la chemioprofilassi
dello streptococco del gruppo B

La FDA approva I’uso dell’ossido nitrico per I’ipertensione
polmonare nel neonato

Studio verificato dell’ossido nitrico per I’ipertensione polmonare
nel neonato

Si completa la mappa iniziale del genoma umano.
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ALBERTA PARAYRE

11. Volontariato e associazioni dedite
all’attenzione dei bambini malati

Questa presentazione ¢ tutta ba-
sata sulla mia esperienza personale
di volontaria durata cinque anni in
un ospedale pediatrico e, successi-
vamente, per aver portato avanti la
coordinazione del dipartimento dei
volontari dello stesso, per otto an-
ni, per il quale credo fondamentale
farne una breve descrizione.

L’ Ospedale San Giovanni di Dio
¢ un Ospedale Universitario Ma-
terno-Infantile, essendo il primo
nella sua specialita fondato in Spa-
gna con una presenza a Barcellona
da pit di 130 anni. In esso si attua-
no tutte le specialita di pediatria
(dai 0 ai 10 anni) e di ostetricia-gi-
necologia.

Attualmente il nostro Ospedale
registra piu di 25.000 dimissioni
ogni anno, riceve piu di 200.000
visite per consulti esterni e soddi-
sfa pit di 115.000 urgenze. Nasco-
no 4.000 bambini e si fanno
14.000 interventi chirurgici.

Nel nostro centro lavorano
1.226 professionisti e collaborano
265 volontari.

L’inizio del volontariato nel no-
stro centro € unito all’inizio dell’ o-
spedale nella sua ubicazione attua-
le nell’anno 1973. Fu un’iniziati-
va del centro, seguendo il carisma
dell’Ospitalita evidenziato dal-
I’Ordine Ospedaliero dei Fratelli
di San Giovanni di Dio con I’ob-
biettivo di offrire un servizio assi-
stenziale complementare, nella li-
nea dell’'umanizzazione dell’ assi-
stenza ai bambini e ai familiari che
li accompagnano.

L’ ospedale lungo il suo cammi-
no ha contemplato diverse trasfor-
mazioni in un processo di moder-
nizzazione e adeguamento delle
necessita assistenziali. Il volonta-
riato si ¢ andato evolvendo in que-
sto processo e negli ultimi anni ¢
passato a occupare un ruolo fonda-
mentale nel modello assistenziale
dello stesso. Ha smesso di essere

un complemento simpatico per es-
sere un’insostituibile e necessaria
complementarieta, sia per i nostri
pazienti e i loro familiari sia per gli
stessi professionisti. Per questo
motivo, pensiamo che sia molto
importante spiagare e condividere
questo appassionante cammino.
Possiamo dire, senza timore di
esagerare, che il volontariato im-
prime una personalita propria al
nostro Ospedale.

Dalla nostra lunga esperienza
crediamo che nel processo di gua-
rigione di un bambino non solo so-
no necessari farmaci e alta tecno-
logia, ma che la ricchezza e la
complessita della vita nelle sue
prime tappe domanda un clima di
fiducia, amore, rispetto, gioia e
comprensione e che in ogni mo-
mento ci adattiamo alla loro eta
psicologica senza forzarli a com-
portarsi come un adulto. Perché
tutto questo possa avvenire, ¢ un
fattore essenziale, che nell’ingres-
so ospedaliero di un bambino, la
famiglia trovi 1’appoggio necessa-
rio nei molteplici aspetti di diffi-
colta e sofferenza che questa situa-
zione provochera nelle loro vite.

1. Perché lo facciamo.
11 bambino malato,
analisi della realta

Quando un bambino si ammala,
tutta la sua famiglia si ammala con
lui. La routine quotidiana di tutti i
suoi membri si altera per alcune
nuove priorita, I’organigramma fa-
miliare cambia e in molti casi, an-
che I’economia familiare si vede
danneggiata. Tutti si sentono col-
piti per una notizia non attesa e
che, senza previo avviso, altera
tutti 1 piani familiari.

Per alcuni genitori, accettare la
malattia del proprio figlio ¢ molto
difficile. La sofferenza umana, spe-

cialmente quella di un bambino, ¢
un mistero e, come tale, non lo pos-
siamo comprendere nella sua tota-
lita perd lo possiamo condividere.

Tenderemo a differenziare la
sofferenza del bambino davanti al-
la malattia e la sofferenza degli
adulti davanti alla realta della sof-
ferenza del bambino. La prima di-
pendera molto dalla seconda. Il
bambino vive unito ai sentimenti e
alle emozioni dei suoi genitori:
benché il cordone ombelicale fisi-
co sia tagliato al momento della
nascita, esiste un cordone ombeli-
cale psicologico, affettivo e spiri-
tuale che lo mantiene unito ai suoi
genitori. E per questo che, nel vis-
suto della malattia del bambino,
sara determinante la maturita e la
speranza di questi. E per questa ra-
gione che non possiamo svincolare
I’accompagnamento del bambino
malato da quello dei suoi genitori,
né dimenticare i suoi fratelli. La
capacita familiare di assimilare
questa situazione normalizzandola
¢ la chiave perché il bambino ma-
lato abbia un ambiente che lo aiuti
a vivere positivamente la sua situa-
zione e lotti con fermezza per re-
cuperare la salute.

Per il bambino ¢ piu facile accet-
tare la malattia con normalita che
per un adulto, poiché conserva in-
tatto il concetto di vulnerabilita e si
riconosce bisognoso e dipendente
dagli altri. Solo ha bisogno di tene-
re vicino le persone che generano
in lui fiducia e amore. Perché il
bambino si senta sicuro ha bisogno
di tenere al suo fianco la sua fami-
glia e che questa gli trasmetta fidu-
cia, sicurezza, fortezza e speranza.
Questo non significa che dobbia-
mo fingere davanti a lui alcuni
sentimenti irreali. E molto difficile
ingannare un bambino, poiché egli
capta di piu lo stato d’animo di chi
lo circonda che le parole. Un bam-
bino capira meglio le lacrime sere-
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ne di sua madre davanti al suo do-
lore che un’allegria finta e assurda
che egli non capira e gli provo-
chera un sentimento di incompren-
sione, insicurezza e rifiuto. Ciod
che piu aiutera il bambino ¢ la fer-
mezza dei suoi familiari davanti
alla sua sofferenza, non la negazio-
ne che questi fanno di essa.

IS

Per tutto cio che abbiamo espo-
sto finora, possiamo constatare che
I’accompagnamento dato al bam-
bino malato ¢ missione dei suoi
genitori e familiari, giacché il
bambino nella malattia ne ¢ piu bi-
sognoso che mai. Perd sappiamo
anche che la malattia del bambino
e I’ingresso nell’ ospedale ¢ una si-
tuazione che generera in tutti loro
profonda stanchezza, sentimenti di
impotenza, insicurezza, solitudine,
abbandono, timore... Tutte situa-
zioni strapiene di problemi, dove
le cose pratiche e apparentemente
semplici — tali come andare a far
colazione, mangiare, farsi la doc-
cia, distrarsi... possono essere cau-
sa di un maggiore stress, e che se
non gli si da una soluzione rapida,
possono essere la goccia che tra-
bocca il vaso di una pazienza gia
fortemente provata.

Vorrei sottolineare che se per
qualsiasi persona la situazione di
malattia di un figlio & difficile da
sopportare, lo ¢ in maniera molto
speciale per le persone immigrate.
Esse si trovano in una situazione di
maggiore vulnerabilita, precarieta
e mancanza di aiuti. Molti non
hanno familiari né amici che li
possono sostenere, € a questo si
sommano la difficolta nel linguag-
gio e alcuni costumi culturali di-

versi dai nostri. Non possiamo fare
una descrizione unica dell’immi-
grazione, poiché ¢ varia quanto le
loro diverse provenienze. Pero per
tutti I’ingresso nell’ospedale pre-
suppone obbedire e accettare alcu-
ne norme che per molti possono
essere difficili e per alcuni addirit-
tura incomprensibili. Questo col-
lettivo ha bisogno in modo molto
speciale dell’aiuto del volontariato
e della nostra capacita di compren-
sione, adattamento e accettazione
delle loro differenze.

2. Alcune osservazioni pratiche

Fatta questa breve analisi, gia
possiamo fare alcune concretezze
che possono aiutarci per compren-
dere il volontariato nell’Ospedale
Materno-Infantile come ¢ il nostro.
Le indicazioni che qui segnaliamo
ci sembrano di significato rilevan-
te, per questo noi osiamo indicarle
come principio di azione di grande
valore.

Dobbiamo contemplare il bam-
bino nella sua totalita, il che signi-
fica che anche la nostra attenzione
include in modo inseparabile il suo
ambiente familiare.

Perché il bambino riceva un’ot-
tima assistenza dai suoi genitori,
questi hanno bisogno molte volte
del nostro aiuto e sostegno. Aiuto e
sostegno quasi sempre saranno
nelle cose basilari come poter fare
la prima colazione e mangiare,
svolgere delle pratiche dentro o
fuori I’ospedale, un momento di
conversazione, condividere con
essi preoccupazioni, gioie, paure.

In nessun caso pretendiamo di
sostituire i genitori nella responsa-
bilita dell’attenzione e assistenza
dei loro figli, ma aiutarli a ottimiz-
zare la loro situazione e cosi mi-
gliorare la loro relazione con il
bambino malato e il resto della sua
famiglia.

3. Perché lo facciamo

Con la breve descrizione che ab-
biamo fatto, possiamo dire che ab-
biamo situato il volontariato nel-
I’Ospedale e nella realta del bam-
bino malato. E qui che inizia I’in-
sostituibile missione dei volontari.
Che cosa puo apportare il volon-
tariato?

1l principale obiettivo del volon-
tariato ¢ che I’ospedale sia il meno
traumatico possibile per il bambi-
no, visto nella sua interrelazione
familiare. E non & solo questo, ma
che il suo soggiorno in esso possa
arrivare a essere un’esperienza po-
sitiva. E molto emozionante ascol-
tare molti bambini dire nel riceve-
re la dimissione: ““Vada a casa mol-
to contento, neppure in questo
ospedale si sta male, sono stato
molto bene!”.

Parlando dal lato strettamente
professionale, credo che il volon-
tariato non debba apportare niente,
perd deve essere I’ eccipiente' dove
si diluiscono tutti i componenti,
essendo un fattore di sostegno de-
terminante perché arrivi al bambi-
no e alla sua famiglia, adattandosi
a essi nelle loro circostanze con-
crete, dando risposta alle loro ne-
cessita, sia materiali sia spirituali.

La missione del volontariato ¢
facilitare la normalizzazione del
loro soggiorno nell’ospedale e nel
processo della malattia.

Non ci stanchiamo di ripetere
che un bambino malato continua a
essere un bambino. Noi cerchere-
mo di far si che possa continuare a
sentirsi un bambino, facilitandogli
tutto quello di cui ha bisogno: gio-
chi, libri, materiale per manualita,
spazi adeguati, attivita ludiche, mo-
menti di compagnia... perché poi
dalla sua esperienza ospedaliera
possa continuare a sentirsi lo stes-
so bambino di prima e, possibil-
mente, pill maturo, giacché 1’ospe-
dale possa essere una vera scuola di
valori, dove il bambino e anche la
sua famiglia possano apprendere a
dare la priorita ad aspetti della vita
per cui prima non avevano alcun
interesse, o a cui forse non avevano
neanche pensato.

Il soggiorno in ospedale puo es-
sere un tempo di grazia, un luogo
dove apprendere a ricevere e, di
conseguenza, riconoscere la ne-
cessita di darsi agli altri. Il volon-
tario con la sua vicinanza, disponi-
bilita ed esempio di gratuita e de-
dizione puo essere una figura chia-
ve per loro.

4. Che cosa siamo
Il volontario, in un ospedale di

un paese sviluppato, non ¢ una ma-
no d’opera gratis né a buon merca-
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to. Non va a sostituire nessun pro-
fessionista né a completare la man-
canza di personale. Il volontario ¢
una persona che con la sua presen-
za nella realta complessa e molte-
plice della malattia del bambino
mostra sia al bambino sia ai suoi
genitori che non sono soli, e che
¢io che succede a essi € importante
anche per lo stesso volontario, per
gli stessi professionisti dell’ospe-
dale e per la societa in esso rappre-
sentata.

Questa importante missione del
volontario si concretizzera in una
serie quasi infinita di compiti sem-
plici che non enumeriamo, ma che
enunciamo nelle loro caratteristi-
che principali. In questo modo
possiamo vedere che cosa ¢ un vo-
lontario: se vediamo cid che fa un
volontario.

5. Che cosa facciamo

La molteplicita e varieta delle
azioni del volontario possono ve-
dersi riflesse in queste azioni che
consideriamo caratteristiche della
sua funzione al servizio del bambi-
no malato.

— La missione del volontario in
un ospedale pediatrico ¢ dare il so-
stegno necessario ai genitori e fa-
miliari perché si sentano appog-
giati, accompagnati e rinfrancati in
questa difficile circostanza.

— Propiziare un clima allegro e
pieno di speranza e di amore.

— Dare tutto I’appoggio neces-
sario ai bambini in tutte le loro ne-
cessita perché I’esperienza della
malattia non sia traumatica, ma
che possa arrivare a essere, perfi-
no, un’esperienza di grazia, di cre-
scita e di amore.

— Offrire una risorsa ai profes-
sionisti per dare ai bambini e ai lo-
ro familiari tutto cio che va oltre la
loro professione, ma che possa mi-
gliorare la loro qualita di vita du-
rante I’ingresso e perfino apportare
un beneficio allo sviluppo della lo-
ro cura.

— Possiamo affermare che cido
riduce anche lo stress del persona-
le di infermeria, poiché sanno che
potranno seguire e risolvere molte
situazioni che, nel caso non esi-
stessero 1 volontari, sicuramente
deteriorebbero I’ambiente, poten-
do perfino essere causa di preoccu-
pazione e conflitto.

6. Identificazione
con I’Istituzione.
Integrazione nel Centro

E assolutamente impossibile che
un équipe di volontari possa com-
piere la sua missione se non parte
da una totale integrazione con I’o-
spedale, cioe¢, che siano voluti e
accettati prima dalla direzione del-
I’ospedale, da ogni capo di servi-
zio dove essi vanno ad agire e, per
ultimo dai professionisti con i qua-
li vanno a collaborare direttamen-
te. Questa condizione esige anche
che il volontario si senta identifi-
cato con il centro dove collabora,
con i suoi principi e la sua filosofia
assistenziale.

Perché il volontariato sia real-
mente un complemento per i pro-
fessionisti ¢ fondamentale infor-
mare precedentemente e perfino
proiettare congiuntamente, tutti i
programmi e le attivita che svol-
gono, adeguandoli alle caratteri-
stiche proprie di ogni centro, alle
necessita dello stesso e alle loro
possibilita.

7. Organizzazione,
coordinazione, selezione
e formazione

Da quanto esposto, si deduce
che sebbene 1’apporto dei volonta-
ri ¢ di una ricchezza tanto grande
che ¢ difficile misurarla, perché
realmente sia cosi necessita di una
struttura che lo sostenga, un’esau-
riente coordinazione che lo orga-
nizzi e un’impegnata formazione

che lo renda idoneo, e anche la ve-
rifica continua dei compiti realiz-
zati e, di cruciale importanza, se-
guire e accompagnare ciascuno dei
volontari per aiutarli a risolvere in
modo sano le situazioni di soffe-
renza che possono colpirli e che
queste siano motivo di crescita e
non di sconforto e abbandono del-
la sua attivita. Non tutti siamo pre-
parati per un volontariato con que-
ste caratteristiche (con la sola buo-
na volonta si possono commettere
gravi errori).

E facile concludere da quanto
esposto che una persona che voles-
se diventare volontario in un ospe-
dale pediatrico, oltre ad avere il
profilo adeguato, avra necessita di
ricevere una formazione molto
concreta e continuata a livello ge-
nerale e specializzato secondo il ti-
po di servizio che andra a svolgere.
Per questa ragione, ¢ assolutamen-
te necessario che qualsiasi persona
che stia progettando di divenire
volontaria sia disposta ad appren-
dere, cosi come ¢ importante che
disponga del tempo necessario per
partecipare alla formazione che le
facilitera il lavoro con le garanzie
necessarie, sia nel suo compito,
nella relazione con gli altri volon-
tari e professionisti, con i pazienti
e i loro familiari, sia verso se stes-
sa. Dobbiamo conoscere i nostri li-
miti, non creando attaccamenti, di-
pendenze o sentimenti che posso-
no perfino ostacolare il nostro la-
voro e quello degli altri volontari.
Si tratta non di indurirci, ma di sa-
perci situare nel luogo che ci corri-
sponde. La malattia illumina la no-
stra realta fragile e ci mette a con-
fronto con i nostri limiti, sia fisici
sia psicologici e prova la nostra ca-
pacita di adattamento.

Suor ALBERTA PARAYRE
Coordinatrice del movimento
del Volontariato

Barcellona, Spagna

' Sostanza medicinale inerte che si mescola
con i farmaci per dar loro consistenza, forma,
sapore e altre qualita che facilitano la loro do-
satura e 1’uso.
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PATRICK THEILLIER

12. 11 sostegno spirituale ai bambini malati:
sacramenti e preghiera

Mi sento onorato di essere stato
invitato a questa importante Con-
ferenza Internazionale su “La pa-
storale nella cura dei bambini ma-
lati” e ringrazio sentitamente Sua
Eminenza il Cardinale Barragan.
Quando ho preso conoscenza del-
I’argomento che mi era stato asse-
gnato, mi sono chiesto se non ci
fosse un errore di persona: io non
sono un religioso ma semplice-
mente un fedele laico! Sono padre
di 6 figli e nonno di 17 nipoti, so-
no un medico, questo & vero, ma
prima di tutto da 10 anni sono in-
caricato di ricevere persone guari-
te in quanto responsabile dell’ Uf-
ficio Medico dei Santuari di Notre
Dame de Lourdes... Non era evi-
dente, ma ho avuto fiducia che lo
Spirito Santo non poteva non aver
ispirato questa scelta e che dove-
vo affrontare 1’argomento anzitut-
to a partire dalla mia esperienza
personale di padre di famiglia e di
medico presidente dell’ Associa-
zione Medica Internazionale di
Lourdes.

Festeggiamo quest’anno il giu-
bileo dei 150 anni delle apparizio-
ni. Da 150 anni, infatti, Lourdes ¢
rinomata per i suoi miracoli di
guarigione. Tanto si poteva com-
prendere in quell’epoca lontana,
tanto oggi, nel XXI secolo, biso-
gna essere realisti: ¢ la medicina a
fare “miracoli”...! Allora, cosa
vengono a cercare in questo San-
tuario mariano eminentemente cat-
tolico dei visitatori provenienti da
tutto il mondo, di tutte le culture,
razze, lingue e perfino religioni? E
il mistero di Lourdes.

In quest’anno giubilare, sono
giunti oltre nove milioni di pelle-
grini, il piu illustre dei quali ¢ stato
il Santo Padre Benedetto X VI, che
ci ha colpiti tutti per la bonta, la
semplicita, la dolcezza e la bene-
volenza. Si, Lourdes attrae, sem-
plicemente perché, credo, vi e

sempre presente Maria, la Madre
di Dio.

Bisogna sapere che la prima
guarigione miracolosa riguarda,
indirettamente, un bambino ancora
nel seno della madre. Cio accadde
la notte dal 28 febbraio al 1° marzo
1858, tre giorni dopo la scoperta
della fonte da parte di Bernadette.
Catherine Latapie, che guarisce
quella notte alla Grotta, fa come
prima preghiera: “Vergine Maria,
datemi il tempo di tornare a casa
per mettere al mondo mio figlio™.
E tre ore dopo, mette al mondo un
bambino, Baptiste, che sarebbe di-
ventato sacerdote. Prima guarigio-
ne legata a questa nuova vita di un
futuro ministro del Signore: il se-
gno mi sembra evidente.

Un altro bambino sarebbe guari-
to e quasi risuscitato poco dopo, il
piccolo Justin Bouhort, che all’eta
di 2 anni era agonizzante. Una vici-
na caritatevole stava gia preparan-
do il sudario! La madre lo avvolge
allora nel suo grembiule e lo porta a
Massabielle e lo immerge nell’ac-
qua ghiacciata per oltre dieci minu-
ti. Invece di morire, nelle ore che
seguirono, egli riprese vita e vigo-
re. Sarebbe vissuto fino al 1935.

Gli esempi di guarigione di bam-
bini a Lourdes sono molto piu nu-
merosi di quanto non si pensi. Devo
citare anche Delizia Cirolli, guarita
all’eta di 12 anni di un tumore osseo
alla tibia destra, a causa del quale la
gamba avrebbe dovuto esserle am-
putata. I genitori rifiutarono di farla
operare e allora, lasciato I’ospedale
di Catania, la portarono a Lourdes
grazie alla generosita di tutto il vil-
laggio in cui abitavano, nella Sicilia
orientale. E mentre sul momento a
Lourdes non era successo nulla, in-
vece di disperare, la gente del vil-
laggio continud a pregare regolar-
mente per la sua guarigione per di-
versi mesi. E quando gia avevano
preparato gli abiti a lutto, Delizia si

alza una mattina, sicura di essere
guarita. La medicina I’avrebbe con-
fermato poco tempo dopo. E stata la
sessantacinquesima miracolata di
Lourdes.

Si immagina sovente che i pelle-
grinaggi a Lourdes riguardino solo
gente di una certa eta. Invece, da
tempo e con sempre maggiore fre-
quenza, vi Si reca un numero sem-
pre pil grande di bambini e giova-
ni, sia in pellegrinaggio organizza-
to, sia individualmente. Faremo tre
esempi.

Il piu antico pellegrinaggio an-
nuale ¢ quello del’HCPT (Handi-
capped Children’s Pilgrimage Tru-
st), letteralmente Organizzazione
di pellegrinaggi per bambini han-
dicappati, noto come il “pellegri-
naggio dell’arcobaleno”. Creato
nel 1956 da un giovane medico bri-
tannico, Michael Strode, anglicano
fino al 1945 e poi convertito al cat-
tolicesimo. Nel 1954, con il suo
amico e collega Peter Keevney
propose di portare a Lourdes, nel-
I’ambito del pellegrinaggio di Bir-
mingham, un gruppo di bambini
disabili, cosa non abituale all’epo-
ca. Michael Strode voleva che quei
bambini fossero trattati come tutti
gli altri pellegrini e partecipassero
alle devozioni che fino ad allora
non erano destinate ai pellegrini
malati e disabili, come la spettaco-
lare processione mariana “aux
flambeaux™. Quale migliore luogo
di Lourdes per realizzare quel desi-
derio! Lourdes, luogo in cui la Ver-
gine Maria ha lasciato agli uomini
un messaggio di speranza attraver-
so I'intermediazione di Bernadette
Soubirous, fragile giovanetta di 14
anni, appartenente a una famiglia
povera e respinta da tutti.

Bisogna sapere che ’'HCPT or-
ganizza il piu grande pellegrinag-
gio delle Isole Britanniche. Que-
st’anno, con I’organizzazione ge-
mella “Irish HCPT”, sono stati
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condotti a Lourdes 5500 pellegri-
ni, di cui 2000 bambini disabili in
situazione di precarieta, divisi in
oltre duecento piccoli gruppi con il
proprio stile e colore, ciascuno con
un capogruppo, un cappellano e
un’infermiera. Ogni bambino era
accompagnato almeno da un vo-
lontario. Era prevista anche un’as-
sistenza medica speciale.

Dall’Italia, il pellegrinaggio piu
commovente ¢ quello organizzato
dall’UNITALSI per i bambini. Es-
so ¢ nato nel 2004 dall’esperienza
del pellegrinaggio internazionale
dei bambini che si ¢ svolto nei
Santuari di Notre-Dame de Lour-
des in occasione del centenario
dell’UNITALSI. 1l tema Bambini
di pace si concretizzava attraverso
un percorso di fede realizzato in
special modo per i bambini: com-
prensione e aiuto sono al servizio
dei piu piccoli per permettere loro
di crescere e costruire un mondo di
pace nella loro vita quotidiana.

Per la quinta edizione di Bambi-
ni di pace, sul tema “La nostra ca-
sa nel cuore di Bernadette”, I’UNI-
TALSI ha scelto di far scoprire ai
bambini la persona della Santa,
veggente di Lourdes. L’esperienza
di quest’anno era posta sotto I’em-
blema dell’universalita. I bambini
si sono visti proporre diverse occa-
sioni di scambio culturale, attra-
verso dei giochi. In particolare so-
no stati portati a riflettere sul se-
guente fatto: in tutto il mondo c’¢
una “Santa Bernadette”, un model-
lo per tutti di santita vissuta nella
semplicita e nell’umilta.

Bisogna rendersi conto che tra
gli 8.000 partecipanti c’erano
3.000 bambini e 2.100 volontari,
tra cui operatori sanitari, per ac-
compagnarli!

Questo pellegrinaggio € una tap-
pa di accompagnamento verso la
fede, una vera catechesi che ri-
guarda anche le famiglie dei parte-
cipanti. Questa tappa ¢ inserita in
un processo di presa di coscienza
in vista della pace, che ¢ iniziato ad
Assisi, per passare poi a Gardaland
in cui i bambini hanno potuto nota-
re che se era un luogo ludico, non
era un luogo di pace! Sono passati
poi per Lourdes prima di terminare
questo cammino di scoperta in
Terra Santa.

Durante i cinque giorni trascorsi
a Lourdes, essi hanno potuto se-
guire gli esercizi di pieta propri del

Santuario: recita del rosario presso
la grotta, eucaristia, processione,
via crucis. Sono stati impartiti i sa-
cramenti del battesimo e della con-
fermazione, la prima comunione,
ma non il sacramento dei malati,
volendo restare in un’ottica di vita
e di gioia.

Nella Prairie, ¢ stato anche pro-
posto loro di aprirsi ad altri paesi
del mondo con Ia replica di un mo-
numento celebre della loro regione
d’origine (come il Colosseo per
Roma) associata alla rappresenta-
zione di un paese in via di sviluppo.

Un altro pellegrinaggio che si
occupa da qualche anno dei bam-
bini, francese questa volta, ¢ Lour-
des Cancer Espérance. E sorto 21
anni fa allo scopo di portare in pel-
legrinaggio a Lourdes dei malati di
cancro a ogni stadio, visibile o me-
no. All’inizio, I’idea era quella di
prendersi cura dei bambini per per-
mettere ai genitori colpiti da que-
sta malattia di seguire il pellegri-
naggio organizzato per loro. Inve-
ce di farne un semplice asilo, ¢ sta-
to creato un vero pellegrinaggio
per bambini sotto la responsabilita
di un’infermiera puericultrice che
dipende dal medico-capo del pel-
legrinaggio.

Poi, poco a poco, questo pelle-
grinaggio ha raggruppato bambini
colpiti anch’essi dal cancro e si e
aggiunto un gruppo di adolescenti
in qualche modo colpiti dalla ma-
lattia e che desideravano essi stes-
si vivere un pellegrinaggio adatta-
to alla loro eta.

L’accoglienza dei bambini avvie-
ne nella giornata per permettere lo-
ro di raggiungere i genitori e la loro
delegazione in albergo per la cena e
la notte. Sul loro luogo di riunione &
attrezzato un angolo per la preghie-
ra ove potersi raccogliere.

L’ ottica ¢ quella di organizzare
un vero pellegrinaggio infondendo
il messaggio di Lourdes a piccole
dosi, in particolare grazie (anche
qui) a Bernadette.

La programmazione, adattata al
tema dell’anno, ¢ la seguente.

— 1° giorno: si fa conoscenza e
ciascuno si colloca su una cartina
della Francia. Poi, insieme, dopo
un’azione di grazia, il programma
definitivo viene adattato alla do-
manda. Il pomeriggio: si dice
buongiorno a Maria alla grotta,
quindi si visitano i luoghi di vita di
Bernadette a Lourdes, sia il museo,

sia 1 “passi di Bernadette”, sia,
quest’anno specialmente, il cam-
mino del Giubileo che inizia alle
fonti battesimali della Chiesa par-
rocchiale, passaggio al “cachot” in
cui viveva la famiglia Soubirous,
poi alla grotta di Massabielle in cui
ebbero luogo le apparizioni, e infi-
ne la dove Bernadette fece la pri-
ma comunione. La sera ¢ libera
oppure si partecipa alla festa della
luce.

— 2° giorno: si svolge all’esterno
della zona dei Santuari con un’e-
scursione sia al villaggio dei gio-
vani sull’altura, e al Santuario di
Bétharram vicino a Lourdes, sia a
Bartres ove Bernadette ¢ stata pa-
storella, sia ancora in numerosi
conventi della citta. A mezzogior-
no, un picnic riunisce i bambini
con, il piu delle volte, il vescovo o
il medico responsabile e nel pome-
riggio sono organizzati delle riu-
nioni assieme ai genitori per uno
spazio di dialogo in cui questi pos-
sono esprimersi sulla loro malattia
e la loro venuta a Lourdes. Una
Santa Messa chiude questa impor-
tante giornata.

3° giorno: la mattina si prepara
la veglia della sera e la cerimonia
dell’unzione dei malati in una cap-
pella. Pomeriggio di distensione:
piscina, canti e giochi ecc. La sera,
partecipazione alla veglia in com-
pagnia dell’ animatore.

— 4° giorno: Eucaristia con gli
adulti. Alla fine della messa, lancio
di palloncini con messaggi scritti
dai bambini. Brindisi dell’amicizia
per salutarsi, con consegna di pic-
coli souvenir.

Si vede che il contatto & preser-
vato con gli adulti e specialmente i
genitori. Le riunioni e il sacramen-
to dell’unzione dei malati sono
sempre i momenti piu forti di que-
sto pellegrinaggio.

Ecco dunque tre esempi di acco-
glienza di bambini malati, sia nel
loro corpo sia attraverso il corpo
familiare, quando si sa quanto la
malattia di un padre o di una ma-
dre possa avere un’influenza enor-
me sulla salute di un bambino che
puo temere, spesso a giusto titolo,
il peggio!

Si tratta di tre approcci differen-
ti ove, da un lato, si accentua una
pedagogia volta verso la vita pil
forte della morte e verso gli abban-
donati del nostro difficile mondo;
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dall’altro, viene messa in atto una
accoglienza globale della famiglia,
altra preoccupazione importante
nell’equilibrio dei bambini.

Si vede anche che i sacramenti
sono diversamente utilizzati, spe-
cialmente quello dei malati. Il sa-
cramento di riconciliazione, inve-
ce, ¢ sempre proposto e il piu delle
volte ¢ molto seguito dai bambini
che non hanno ancora I’amor pro-
prio dei grandi che impedisce a
tanti adulti di affidarsi alla miseri-
cordia divina.

In altri luoghi o in altri pellegri-
naggi, in particolare di nuove co-
munita carismatiche, pud essere
anche proposto ai bambini di pre-
gare per loro. Ne ho fatto I’espe-
rienza con uno dei miei figli quan-
do aveva 6 anni, in un momento
per lui molto difficile. Mia moglie
e 1o ne avevamo parlato a un sacer-
dote gesuita che ci aveva detto che
bisognava che la domanda venisse
da lui. Gli abbiamo quindi parlato
ed egli aveva — con nostra grande
sorpresa — accettato. E quando il
sacerdote gli chiese cosa doman-
dava a Gesu, egli rispose sponta-
neamente: “La pace e la gioia nel
cuore!”.

In conclusione, vorrei dire quan-
to ringrazio la Chiesa di tutto ciod
che ha dato a noi genitori per cre-
scere una famiglia, sottolineando
specialmente I’importanza dei sa-
cramenti. Non insisterd mai abba-
stanza! Temo che siamo spesso
troppo freddi in rapporto all’attesa
spirituale dei bambini in generale,
e di quelli malati in particolare, sia
di una patologia esplicita, sia di
una malattia che qualificherei di ti-
po “familiare” quando si sa quanto
una famiglia senza sostegno spiri-
tuale possa essere patogena.

La preghiera e i sacramenti sono
fondamentali per la costruzione di
una famiglia e vorrei rendere gra-
zie a Dio per aver avuto la gioia di
celebrare con mia moglie 40 anni
di matrimonio 1’estate scorsa a
Lourdes.

Permettetemi di finire con I’ico-
na del mosaico della Vergine col
bambino del Giubileo, ponendo la
domanda: siamo abbastanza sicuri
che il bambino ¢ capax Dei, capa-
ce di Dio, e dalla piu tenera eta?
Gli psicologi ci insegnano che fin
dal concepimento, il feto in utero
stabilisce un’unione intima, non
verbale ma ricca di risonanze di

ogni tipo, non soltanto con la ma-
dre ma anche con il padre, i fratel-
li, I’entourage familiare vicino e
allargato. Questa “osmosi” si tra-
duce in un’interdipendenza biolo-
gica, psicologica ma anche spiri-
tuale. I cammino percorso dal
bambino nel seno della madre ¢
gia sottoposto al lavoro della gra-
zia, al soffio dello Spirito Santo.
Quanto piu il bambino ¢ sensibile
all’ambiente in cui vive i suoi pri-
mi anni, alla testimonianza della
nostra vita spirituale, all’esempio
dato, vissuto in verita, all’amore
che dobbiamo dargli giorno dopo
giorno!

Il nostro sostegno ai bambini
malati non deve forse anzitutto
passare per un ritorno all’infanzia
da parte nostra, per una nuova na-
scita, quella di cui parla Cristo a
Nicodemo, grazie alla mediazione
di colui che Egli ci ha donato per
Madre e che ci genera alla vera Vi-
ta, la Vergine Maria?

Dott. PATRICK THEILLIER
Responsabile dell’ Ufficio Medico
dei Santuari di Lourdes

Presidente dell’Associazione Medica
Internazionale di Lourdes

Francia
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JUAN DE AGUIRRE

13. Visita del bambino malato

Nella Sacra Scrittura troviamo
la testimonianza di alcune visite
che possono illuminare la nostra
riflessione. Sono visite salvifiche,
che portano una lieta novella. Mol-
te volte avvengono in contesti di
debolezza, poverta e umilta. In
questo senso, risultano paradigma-
tiche le visite di Elia alla vedova di
Sarepta pronta a morire assieme a
suo figlio (/Re 17,9ss), la visita
dell’ Angelo a Maria nell’ Annun-
ciazione (Lc 1,9-20) e, a sua volta,
la visita di Maria alla cugina Elisa-
betta, una delle tante donne sterili
di cui ci parla la Sacra Scrittura (Lc
1,26ss).

In tutte queste visite si ripete
uno schema generale.

1) Arrivo e saluto.

2) “Non avere paura’.

3) Annuncio.

4) Domanda o dubbio (“Come
puo essere?”).

5) Affermazione dell’amore on-
nipotente di Dio e partenza.

Tale schema puo servirci da gui-
da quando ci accingiamo a orga-
nizzare le nostre visite.

Si tratta di visite a una persona
in particolare, non “agli ammalati”
in generale. Dio ha qualcosa di
speciale da dire a ciascuno.

C’¢ posto per 'incertezza e il
dubbio. La fermezza viene dall’a-
more di Dio.

In questi tre passaggi biblici c’¢
una crescita in dolcezza da parte di
colui che visita che puo segnare la
nostra indispensabile evoluzione
come operatori di pastorale della
salute.

Maria ¢ un modello da seguire:
il suo annuncio ¢ un “condividere”
la gioia che le “meraviglie” di Dio
producono. E compagna fino al-
I’ultimo momento, compagna si-
lenziosa che passa quasi inavverti-
ta. E soave, calorosa e leggera, co-
me la Grazia.

Aspetti generali

1) Visita: di fronte alla forza del
concetto “bambino ammalato” a
volte passa inavvertito il fatto a cui
ci riferiamo: la visita.

— Visita ci parla di amicizia e ri-
spetto. E una vicinanza affabile
che cerca di accompagnare e com-
piacere coloro che visitiamo. Cer-
chiamo di far passare loro un buon
momento o di alleviarne i dolori e
le pene. Non arriviamo con impo-
sizioni né in modo da dare fastidio.

— Visita ci parla di invito. Quan-
do la persona visitata non ha lo spi-
rito per riceverci, allora, senza of-
fenderci o irritarci, ritiriamoci, tan-
to piu quando si tratta di una per-
sona malata.

— Visita ci parla anche di rispetto
del luogo. Se siamo noi quelli che
visitano, ¢ perché stiamo entrando
in un terreno estraneo. La “casa”
del fratello merita un rispetto parti-
colare. Non entriamo in casa del-
I’altro per fare o dire cio che vo-
gliamo anche quando questa ‘“‘ca-
sa” ¢ la stanza di un ospedale.

2) Bambino malato: ora possia-
mo posare lo sguardo sul bambino
malato.

— Quando difendiamo la dignita
della persona umana fin dal conce-
pimento, includiamo anche i bam-
bini. Cio vuol dire che visiteremo
persone con diritto a decidere, a
essere trattati e rispettati nei loro
credo.

— Il protagonista della nostra vi-
sita ¢ il bambino malato. Non sia-
mo noi il centro dell’azione. Non
importa se siamo maldestri, se
dobbiamo attraversare situazioni
scomode, se abbiamo donato il no-
stro tempo o se abbiamo qualcosa
di importante da dire.

— C’¢ un esercizio che ¢ sempre
difficile: “metterci nei panni del-
I’altro”. Cerchiamo per un istante

di immaginarci fuori dalla nostra
casa, angosciati per la nostra salu-
te, stanchi e ammalati, mentre rice-
viamo la visita di medici e infer-
miere, veniamo medicati € siamo
doloranti. Questa breve descrizio-
ne riguarda la quasi totalita dei
malati anche quando non abbiamo
immaginato interventi chirurgici,
sieri, sonde, drenaggi ecc.

— Visitare un bambino vuol dire
entrare nel suo nucleo familiare
che include i genitori e i fratelli.
Molte volte, i bambini non posso-
no parlare, o sono ancora molto
piccoli e allora la nostra visita sara
ai genitori.

Elementi da tenere presente

E impossibile fare uno schema
unico per visitare un malato, giac-
ché le realta sono molteplici e dis-
simili. Dovremmo elaborare tanti
schemi quante sono le persone che
visitiamo. Indicheremo alcuni ele-
menti generali da tenere presente.
In seguito dard alcuni elementi piu
concreti da evitare e, infine, cer-
cherd di formulare alcuni obiettivi
per le nostre visite a Cristo bambi-
no e malato.

Elementi generali

— La situazione sanitaria del
bambino. Dobbiamo chiedere ai
medici o al personale del reparto
quale attenzione dobbiamo avere.
Dobbiamo fare in modo di non ar-
recare danno al malato (non visi-
tarlo se siamo influenzati, ad
esempio, o usare mascherine se
necessario). E importante anche
lavarsi le mani tra una visita e 1’al-
tra per non diffondere virus e bat-
teri.

— L’eta del bambino. Abbiamo
detto che molti di loro sono molto
piccoli e in questo caso il dialogo
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sara con i genitori. Con i bambini
piccoli il dialogo avverra in manie-
ra piu ludica e con gli adolescenti
potremo approfondire la comuni-
cazione. Come regola generale, di-
rei che 1 bambini che soffrono per
malattie lunghe e trattamenti inva-
sivi, mostrano una maturazione
(forzata e dolorosa) piu precoce.
L’ho notato in bambini di tutte le
eta. E come se la sofferenza li “ma-
turasse” prima, dotandoli di mag-
giore capacita di riflessione.

— La situazione familiare. La
struttura tradizionale della fami-
glia ¢ notevolmente cambiata negli
ultimi tempi. Ci sono le cosiddette
famiglie “allargate”, con fratella-
stri o figli delle nuove coppie dei
genitori. E comune che, nel visita-
re i bambini malati ci siano presen-
tati i fidanzati dei genitori del bam-
bino. Anche il consumo di droga si
¢ esteso in quasi tutte le societa.
Tutto questo rende difficile e pone
nuove sfide al momento di intavo-
lare un dialogo con i bambini e con
le loro famiglie. In questo quadro
complesso, non dobbiamo dimen-
ticare 1 bambini colpiti da AIDS,
generalmente orfani o con fami-
glie assolutamente disgregate

— La situazione sociale. Negli
ospedali pubblici del mio Paese, la
situazione sociale delle famiglie
dei ricoverati ¢ piuttosto disparata.
I livelli sociali dei bambini in cura
rispondono ad enormi differenze e
distanze che si constatano in tutta
la societa, cioe famiglie ricche, di
classe media, povere e indigenti.
Molte volte incontriamo famiglie
di migranti con lingua, cultura e
religione differenti alla nostra. Al-
tre volte assistiamo famiglie del
luogo ove la situazione educativa e
la “formazione” alla comunicazio-
ne o alla riflessione sono tanto li-
mitate che la nostra visita sara qua-
si ridotta all’aspetto ‘“‘gestuale”.
Anche in questi gesti dovremo es-
sere estremamente prudenti per
evitare malintesi.

— La situazione logistica. La mia
maggiore esperienza avviene in un
Ospedale per Bambini; ho com-
provato che 1’ospedale, mentre
agisce come “aggressore” del
bambino e dell’ambiente familiare
collabora anche nella recettivita
del paziente. Sembrerebbe che lo
stare fuori casa li renda pill per-
meabili alla nostra visita. Allo stes-
so modo, dovremo tenere presente

se la visita avviene in stanze a piu
letti o singole. Direi che le stanze
con piu letti favoriscono il dialogo
iniziale d’amicizia e che quelle
singole permettono di approfondi-
re la comunicazione, una volta sta-
bilito il legame.

Azioni da evitare

— Abbiamo segnalato la dignita
del bambino e il rispetto per le sue
decisioni e i suoi desideri. Questo
ci obbliga a rispettarne il desiderio
di essere o meno visitato. Dovre-
mo valutare se il suo atteggiamen-
to negativo corrisponde al timore
di essere nuovamente aggredito. In
questo caso la capacita dell’opera-
tore pastorale stara nel vincere
questo timore lentamente e con
dolcezza (nel modo con cui opera
la Grazia di Dio in noi). Pero dob-
biamo accettare la possibilita che il
bambino non voglia ricevere la no-
stra visita. Nella nostra valutazio-
ne sara necessario tenere conto dei
desideri dei genitori. In concreto:
se non vuole riceverci ci limitere-
mo a salutare e a offrire il nostro
aiuto qualora sia considerato ne-
cessario. Nel suo manuale di bioe-
tica, Mons. Sgreccia basa la sua
posizione in questa scienza inter-
disciplinare nella tradizione perso-
nalistica. Dice: “La tradizione per-
sonalista affonda le sue radici nel-
la ragione stessa dell’uomo e nel
cuore della sua liberta: I’'uomo ¢
persona perché ¢ I'unico essere in
cui la vita diventa capacita di ri-
flessione su di sé, di autodetermi-
nazione...".

— Viviamo epoche difficili per i
casi dolorosi che si sono presentati
riguardo ad abusi sessuali e ai qua-
li ha fatto riferimento il Santo Pa-
dre, ad esempio in occasione della
Giornata Mondiale della Gio-
ventl. Per questo suggerisco fer-
mamente di non entrare mai nella
stanza di un bambino che sia solo.
Possiamo chiedere di accompa-
gnarci ad altri operatori pastorali o
a un operatore sanitario che ci co-
nosca. Se cid non ¢ possibile, po-
sticiperemo la nostra visita. In
ospedale ci sono molti altri bambi-
ni che possono ricevere la nostra
visita.

— In questa stessa linea di pen-
siero, suggerisco di non toccare né
di alzare i bambini di nostra inizia-
tiva. Molti genitori ci chiederanno
se vogliamo tenere il loro bebe o ci
chiederanno di benedirlo o di im-
porre le nostre mani su di lui.
Aspettare che questa offerta pro-
venga da loro ¢ un’ulteriore dimo-
strazione di rispetto e prudenza pa-
storale. Il tempo forgera relazioni
piu strette di amicizia tra di noi, i
bambini e i loro genitori. Allora il
contatto fisico, tenero e caloroso,
avverra in maniera naturale. La pa-
zienza ¢ un altro aspetto che deve
caratterizzare 1’operatore di pasto-
rale della salute.

— Ricordo che 15 anni fa, quan-
do iniziai il mio lavoro di cappella-
no, rimasi sorpreso da una norma
della direzione dell’ospedale:
“Non sedetevi sul letto del mala-
to”. Con il tempo compresi che il
“suo letto” & tutto cio che il pazien-
te possiede, il suo luogo piu inti-
mo. Se il bambino puo e vuole la-
scera il letto per stare con noi.

— Suggerisco di non basare es-
senzialmente la nostra visita nei
regali che portiamo. Non trasfor-
marsi in “Babbo Natale” permette
che la gratuita dell’incontro resti in
primo piano.

Tra le azioni da evitare, vorrei
soffermarmi su una in particolare.
Puo succedere che ci sentiamo ten-
tati di imitare membri di altri grup-
pi (religiosi o no) nei loro metodi
di irruzione e insistenza. Indico qui
alcune caratteristiche proprie di
coloro che visitano i malati pen-
sando al loro bene e non al loro
profitto.

— Entriamo a vedere il malato se
ce lo permette. No alla forza. An-



174

LA PASTORALE NELLA CURA DEI BAMBINI MALATI

cora una volta sottolineo il caratte-
re di “visita” che da il titolo alla
nostra riflessione.

— Non facciamo proselitismo.
Non cerchiamo di aumentare il nu-
mero di soci né di persuadere ad
abbandonare le proprie credenze.
La riuscita della nostra missione
non sta nell’annotazione di un nuo-
vo membro al nostro “club”. La no-
stra missione sara assolta se avre-
mo dato una presenza “Cristica” di
fronte a Cristo bambino sofferente.

— Allo stesso modo, non attac-
chiamo nessun segno religioso del
malato né della sua famiglia. Non
parliamo in maniera dispregiativa
delle sue credenze o “amuleti” an-
che se ci paiono superstizioni. Se il
tempo permette che si crei una
nuova amicizia tra di noi, avremo
il tempo di condividere con loro le
nostre opinioni.

— Non riempiamo di paura il ma-
lato né di colpe la famiglia sugge-
rendo connessioni tra la malattia, le
azioni familiari e il demonio. Non
attribuiamo nemmeno alla malattia
il carattere di “castigo divino”. Pre-
dichiamo un Dio che ¢ Amore.

— Non imponiamo sacramenti né
pratiche religiose. Noi invitiamo e
offriamo il nostro aiuto cordiale
nella maniera piu delicata possibile.
E importante che comprendiamo
che la nostra urgenza per portarli a
ricevere un determinato sacramento
(battesimo, riconciliazione o unzio-
ne) ¢ piu relazionato con le nostre
angosce irrisolte che con la “Mise-
ricordia previdente di Dio”.

— Allo stesso modo, offriamo la
nostra preghiera, lasciando aperta
la possibilita di pregare assieme al
malato, nelle nostre comunita o
nella nostra preghiera personale.

— Non promettiamo cure mira-
colose. La Speranza che non de-
frauda non si basa sulla certezza
della cura. Per questo nemmeno
imponiamo pratiche religiose della
nostra devozione personale (nove-
ne, venerazione di un determinato
Santo ecc.) con la promessa di mi-
glioramenti. Potremo sempre con-
dividere una preghiera o una devo-
zione spiegando che ci aiuta o ci fa
bene.

Visita al bambino malato

In una delle sale di attesa dei
consultori esterni del mio ospedale

¢’¢ un mosaico alla cui realizza-
zione ho partecipato con il disegno
e I’idea iniziale. E una Sacra Fami-
glia che ha una particolarita: il
Bambino Gesu ¢ sdraiato e febbri-
citante; Maria pone un panno umi-
do sulla sua fronte e San Giuseppe
si avvicina con un cavallino di le-
£no in mano.

L’idea mi venne perché fin dalle
prime visite ai bambini ho speri-
mentato qualcosa di paradossale:
io ero un rappresentante di Cristo
che portava la Buona Novella a
Gesu stesso, bambino e malato.

Ricordare questo mi aiuta a cor-
reggere qualsiasi tentazione di col-
locarmi al centro della scena e mi
chiede di essere attento e creativo
nella mia missione pastorale.

E cio che dobbiamo essere in
presenza di Dio: una presenza di-
versa da quella degli altri.

Per questa presenza distinta oc-
corre che i nostri sensi siano parti-
colarmente desti.

Qualcuno disse che se Dio ci ha
dotati di due occhi, due orecchie e
una bocca deve essere perché vuo-
le che osserviamo e ascoltiamo il
doppio di cio che diciamo.

Osservare

— La situazione circostanziale:
se il bambino ¢ tranquillo o ango-
sciato, febbrile o se gioca. Se nella
stanza stanno dormendo. Da cid
dipendera che entriamo o meno e
se entriamo per realizzare una visi-
ta piu prolungata o solamente per
salutare o offrire il nostro aiuto.

— Puo succedere che il bambino
stia bene ma che non desideri gio-
care o dialogare o che stia guar-
dando un programma televisivo o
stia facendo un gioco. Di nuovo,
cio guidera la nostra visita. Non to-
gliere il bambino da un momento
di riposo o distrazione ¢ un altro
modo per dirgli che il suo benesse-
re € importante per noi.

— Se ¢ un maschio o una femmi-
na. Molte volte la chemioterapia e
la mancanza di capelli rende diffi-
cile distinguerli. E buona regola
per questo chiedere al bambino il
nome. Di solito gli brillano gli oc-
chi quando pronuncia il suo nome.
In mezzo alla malattia ¢ un modo
di affermare la sua presenza vitale.

— Osserviamo anche se ha segni
religiosi visibili (croci, medaglie,
stampe, rosari o immagini), cri-

stiani o no. Cio ci permette di ini-
ziare una comunicazione piu “fa-
miliare” se appartiene al nostro
credo o pil attenta nel caso non lo
sia 0 se non si vede nessun segno
religioso.

Ascoltare

— Il bambino: se manifesta entu-
siasmo per l’incontro, paura o
stanchezza. Se vuole giocare o
mostrarci un lavoro realizzato. Se
desidera  chiederci  qualcosa.
Ascoltiamo anche e cerchiamo di
interpretare il suo silenzio che pud
essere un silenzio di benessere o di
diffidenza.

— I genitori: & probabile che vo-
gliano manifestare le loro riflessio-
ni con I’unico obiettivo di essere
ascoltati; a volte perd cercano I’ap-
provazione che i loro pensieri sia-
no giusti. Anche loro possono ave-
re delle domande da farci.

— I medici e le infermiere: essi
possono dirci la situazione medica
di ciascun bambino ma anche
quella familiare. La loro conviven-
za permette loro di vedere il grup-
po familiare durante tutto il giorno
e per questo motivo possono darci
elementi preziosi da tenere in con-
to. Inoltre ci daranno indicazioni
tecniche come la necessita 0 meno
di usare mascherine, guanti ecc.
Potrebbe anche succedere che ci
sia impedita la visita, cosa che ac-
cetteremo con semplicita.

— I suoni della stanza: se ci sono
apparati accesi (televisione, flebo
ecc.), respirazione, pianti, risa e,
come abbiamo detto, il silenzio.

Dialogo

— Abbiamo gia detto che piu che
parlare, dobbiamo ascoltare.

— Ora vorrei dire che piu che in-
segnare dobbiamo imparare.

— A volte potremo rispondere
perd spesso dovremo dire che non
abbiamo risposte o saper restare in
silenzio giacché molte domande
non cercano una risposta ma vo-
gliono soltanto esprimere un’an-
goscia.

— E importante anche saper chie-
dere. Deve trattarsi di domande
che siano sufficientemente ampie
e profonde come per dare liberta al
bambino e alla sua famiglia. Que-
sto tipo di domande permette che
siano date risposte leggere o impe-
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gnative, ma danno luogo anche a
risposte distinte e profonde. Alcu-
ne domande che sono solito fare
sono: sei stanco?, cosa ti manca
della tua casa?, hai paura?, cosa
vorresti fare o avere?, che vuoi sa-
pere?

— Dialogare ¢ generare spazio
per le domande piu profonde e ve-
re. “Solo 1’uomo, soffrendo, sa di
soffrire e se ne chiede il perché”...
Questa ¢ una domanda difficile,
cosi come lo € un’altra, molto affi-
ne, cio¢ quella intorno al male.
“Perché il male?” (Salvifici Dolo-
ris n.9).

Riflessione finale

Dobbiamo essere gli occhi che
vedono al di 1a. Occhi capaci di
guardare senza i pregiudizi profes-
sionali dell’équipe sanitaria né
I’impegno affettivo della famiglia
del bambino.

Prenderci cura del bambino e
della sua famiglia vuol dire essere
capaci di ascoltare cio che altri non
possono ascoltare. Molte volte mi
succede che i padri mi raccontano
la gravita della malattia del loro fi-
glio (gravita che secondo loro il fi-
glio non conosce). Nell’iniziare il
dialogo con il bambino, ¢ frequen-
te che egli mi dica di essere molto
malato ma che non vuole preoccu-
pare i propri genitori. Alcune volte
mi ¢ successo che il bambino chie-
da il sacramento della riconcilia-
zione per poter restare solo con me
e chiedermi della morte o del cielo.

Siamo anche coloro che possia-
mo dire qualcosa di distinto: esse-
re generatori di speranza vera e
certa. Una speranza che include il
dolore, le sequele croniche, la di-
sabilita e la morte.

Inoltre siamo coloro che cercano
una presenza anche nel “non sape-
re”, nel “non sapere che dire” e nel
“non avere nulla da dire”. Dobbia-

mo essere anche testimoni del mi-
stero: mistero di dolore e di croce.
L’enciclica Salvifici Doloris dice
nel n. 13: “L’amore ¢ anche la fon-
te piu ricca del senso della soffe-
renza, che rimane sempre un mi-
stero: siamo consapevoli dell’in-
sufficienza ed inadeguatezza delle
nostre spiegazioni”.

P. JUAN DE AGUIRRE
Cappellano dell’Ospedale Pediatrico
“Ricardo Gutierrez”

Membro del Comitato di Bioetica
dell’Ospedale Gutierrez”

Buenos Aires, Argentina.

Nota

"' ELIO SGRECCIA, Manual de Bioética, Ed.
Diana, Méjico, 1996, p. 73.
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HEADLINES HIGHLIGHTED NEWS UPDATE

Message of His Holiness Benedict XVI for
the Seventeenth World Day of the Sick

Resignation of the President of the Alarmante nexo entre pobreza y
Pontifical Counclil for Health Pastoral patologlas visuales, advierte el dicasterio
Care and appointment of the successor para la Salud

The Holy Father
Benedict XV1
has accepted
the resignation
of His Eminence
Javier Cardinal
Lozano
Barragén, from
the office of
President of the
Pontifical
Council for
Health Care
Workers (for
Health Pastoral
Care) due to
age limit, and
appointed

«It is, indeed, necessary to affirm with vigour the Bishop Zygmunt Zimowski of Radom, Poland,
absolute and supreme dignity of every human to succeed him, elevating him at the same time
life.» [View more] to the dignity of Archbishop. [View more]

«La santé est une tension vers
I'harmonie et vers Dieu»

La souffrance doit &tre combattue,
déclare le card. Barragan
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