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I BAMBINI E LA MALATTIA
(Terza parte)
L’ospedalizzazione dei bambini e le norme a tutela della loro salute.

Al centro di ogni intervento medico deve esserci sempre il conseguimento del vero bene del bambino, considerato nella sua dignità di soggetto umano con pieni diritti.

Raggiungere il giusto equilibrio tra insistenza e desistenza terapeutica.
Il Pontificio Consiglio per la Pastorale degli Operatori Sanitari.

La Pastorale nella cura dei bambini malati.

La mortalità infantile.

La vita umana non appartiene all’essere umano.

La tecnologia al servizio della cura dei bambini.

La missione fondamentale delle istituzioni socio-sanitarie di ispirazione cristiana.

“Gesù si recò in una città chiamata Nain…ed ecco che veniva portato al sepolcro un figlio unico di madre vedova…Il Signore ne ebbe compassione e le disse: Donna, non piangere! Ed accostatosi disse: Giovinetto, dico a te, alzati! Il bambino si levò a sedere e cominciò a parlare. Ed Egli lo diede alla madre.’’ (Luca, 7, 1-7)
L’ospedalizzazione dei bambini e le norme a tutela della loro salute.

Cinquant’anni fa, in un lavoro che avrebbe fatto il giro del mondo, intitolato “Bambini in ospedale”, uno studioso inglese, James Robertson, affermò e dimostro, per la prima volta, che l’allontanamento dei bambini dai loro genitori, durante la loro ospedalizzazione, provoca gravi sofferenze mentali.

Questa visione era inusuale in quegli anni, nei quali la pediatria era considerata semplicemente una branca specialistica della medicina generale. Ancora nel 1961, infatti, la stessa Organizzazione Mondiale della Sanità definiva la pediatria “un’applicazione della medicina generale ai bambini”, non tenendo in alcuna considerazione i bisogni psicologici dei bambini e non prevedendo la necessità di elaborare un diritto speciale dei bambini in ospedale.

Nel 1959, ad avvalorare lo studio di Robertson, ci pensò il rapporto della Commissione ministeriale inglese Platt (dal nome del chirurgo che aveva iniziato l’inchiesta), intitolato “The welfare of children in hospital”. Il rapporto evidenziò condizioni di confusione, paura, regressione e ridotta autostima nei bambini ospedalizzati e sottolineò che gli adolescenti, in particolare, guardano alla malattia come ad una situazione d’inferiorità verso i loro pari sani, per ragioni dovute alla loro ridotta autonomia ed alla sensazione di essere differenti, non “normali”.

Il rapporto Platt indicava alcune raccomandazioni a proposito degli aspetti “non medici” dell’assistenza ai bambini, tra cui quella di non limitare le visite, autorizzando i genitori a visitare i bambini in qualsiasi momento in cui ci si può ragionevolmente attendere che questi siano svegli, consentire alle madri di bambini sotto i cinque anni di età di rimanere in ospedale insieme ai figli, migliorare la formazione dei medici e del personale infermieristico, con lo studio delle necessità emotive dei bambini.
Nel 1961 cominciarono a sorgere, dapprima in Gran Bretagna e poi in altri Paesi europei, associazioni di volontari orientate a consigliare, informare e sostenere le famiglie dei bambini malati, a richiamare l’attenzione di medici, infermieri e altri operatori sanitari sul benessere del bambino malato.

Negli anni ’70 si svilupparono numerose ricerche, che evidenziavano che l'ospedalizzazione del bambino rappresenta un rischio per il suo equilibrio psichico e che la gravità delle alterazioni è inversamente proporzionale all'età del bambino ricoverato. Furono queste ricerche e queste nuove teorie a stimolare una riflessione sulla possibilità che il bambino potesse reagire all’ospedalizzazione in maniera differente rispetto all’adulto e a incoraggiare la nascita, sul piano giuridico, di un diritto speciale. 

Nel 1924, la Quinta Assemblea Generale della Lega delle Nazioni aveva approvato la Dichiarazione di Ginevra sui diritti del bambino. Consisteva di cinque principi: il bambino ha diritto a uno sviluppo fisico e mentale, a essere nutrito, curato, ha il diritto di essere riportato ad una vita normale se vive in ambienti demoralizzati, accudito e aiutato, se orfano.

Oltre vent’anni dopo, la Dichiarazione Universale dei Diritti dell'Uomo del 1948 da un lato aveva introdotto, con l’art. 2, il principio dell’uguaglianza e della non discriminazione, secondo cui a ciascuna persona è riconosciuta la qualità di soggetto giuridico capace di godere di tutti i diritti e di tutte le libertà che sono enunciate senza distinzione di razza, di colore, di sesso, di lingua, di religione, di opinione politica o di ogni altra opinione, d'origine nazionale o sociale, di condizioni economiche, di nascita o di ogni altra condizione; dall’altro, nell’art. 25, si sancì la necessità di concedere una protezione speciale alla maternità e all’infanzia. Si introdusse così l’idea di un diritto speciale per i bambini, esattamente perché portatori di esigenze diverse dagli adulti.

Il 20 novembre 1959 l’Assemblea Generale delle Nazioni Unite era tornata sul tema dei diritti dell'infanzia con una nuova Dichiarazione sui Diritti del Bambino, poiché: "il fanciullo, a causa della sua mancanza di maturità fisica e intellettuale, necessita di una protezione e di cure particolare, ivi compresa una protezione legale appropriata, sia prima che dopo la nascita." La Dichiarazione constava di dieci principi, nei quali si ribadivano i diritti ad un sano sviluppo psico-fisico, a non subire discriminazioni, ad a vere un nome, una nazionalità, assistenza e protezione dallo Stato di appartenenza. 

Il primo principio stabilisce: “Il fanciullo deve beneficiare di una speciale protezione e godere di possibilità e facilitazioni, in base alla legge e ad altri provvedimenti, in modo da essere in grado di crescere in modo sano e normale sul piano fisico intellettuale morale spirituale e sociale in condizioni di libertà e di dignità. Nell'adozione delle leggi rivolte a tal fine la considerazione determinante deve essere del fanciullo.”  Si approfondisce il concetto di protezione speciale, ma in materia più strettamente sanitaria il principio quarto prevede genericamente un diritto a ricevere cure mediche adeguate, senza una vera e propria differenziazione con interventi sanitari rivolti agli adulti. In particolare si legge nel documento: “Il fanciullo deve beneficiare della  sicurezza sociale. Deve poter crescere e svilupparsi in modo sano. A tal fine devono essere assicurate, a lui e alla madre le cure mediche e le protezioni sociali adeguate, specialmente nel periodo precedente e seguente alla nascita Il fanciullo ha diritto ad una alimentazione, ad un alloggio, a svaghi e a cure mediche adeguate.” Di particolare interesse, infine, anche ai fini del riconoscimento dei diritti sanitari del bambino, è inoltre il diritto all'educazione e a cure particolari nel caso di handicap fisico o mentale. 

Solo la Convenzione sui diritti dell’infanzia del 20 novembre 1989 (entrata in vigore il 2 settembre 1990) opera una protezione piena e completa dell'infanzia e rappresenta lo strumento normativo internazionale più importante e completo in materia di promozione e tutela dei diritti dell'infanzia.
In quanto dotata di valenza obbligatoria e vincolante, la Convenzione del 1989, obbliga gli Stati che l'hanno ratificata a uniformare le norme di diritto interno a quelle della Convenzione e ad attuare tutti i provvedimenti necessari ad assistere i genitori e le istituzioni nell'adempimento dei loro obblighi nei confronti dei minori. Di fondamentale importanza è il meccanismo di monitoraggio previsto dall'art. 44: tutti gli Stati sono infatti sottoposti all'obbligo di presentare al Comitato dei Diritti dell’Infanzia un rapporto periodico (a due anni dalla ratifica e, in seguito, ogni cinque anni) sull'attuazione, nel loro rispettivo territorio, dei diritti previsti dalla Convenzione.

Secondo la definizione della Convenzione sono "bambini" (il termine inglese "children", in realtà, andrebbe tradotto in "bambini e adolescenti") gli individui di età inferiore ai 18 anni (art. 1), il cui interesse deve essere tenuto in primaria considerazione in ogni circostanza (art. 3). 
Tutela il diritto alla vita (art. 6), nonché il diritto alla salute e alla possibilità di beneficiare del servizio sanitario (art. 24), il diritto di esprimere la propria opinione (art. 12) e ad essere informati (art. 13). I bambini hanno diritto al nome, tramite la registrazione all'anagrafe subito dopo la nascita, nonché alla nazionalità (art.7), hanno il diritto di avere un'istruzione (art. 28 e 29), quello di giocare (art. 31) e quello di essere tutelati da tutte le forme di sfruttamento e di abuso (art. 34).
La Convenzione ribadisce tutti i diritti già in precedenza riconosciuti, ma aggiunge l’obbligo internazionale in capo a tutti gli Stati di introdurre leggi e politiche a favore dell’infanzia e perciò ad essi si rivolge direttamente. Il diritto alla salute è garantito dall’art. 24, ma ancora una volta in un ottica di tutela, piuttosto che di valorizzazione della personalità del bambino. Viene, cioè, introdotto l’obbligo di assistenza, prevenzione, informazione in materia sanitaria, ma nulla è previsto in tema di trattamento dei bambini ospedalizzati.

Del resto, nemmeno la Carta dei diritti dell’Unione Europea approvata a Nizza il 7 - 9 dicembre 2000 ha introdotto novità in merito. L’ articolo 24 prevede il diritto alla protezione ed alle cure necessarie per il benessere dei bambini, la libertà di esprimere la propria opinione, la preminenza dell’interesse superiore del bambino negli atti compiuti da autorità pubbliche o da istituzioni private, il diritto di intrattenere relazioni personali e contatti diretti con i due genitori “qualora ciò non sia contrario al suo interesse”.

Nel 1986 venne abbozzata una Carta Europea dei Diritti dei bambini, proposta dalla European Association for Children in Hospital, documento che, pur di grande rilievo, rimane sprovvisto di una vera e propria veste giuridica, nonostante sia stata oggetto, sempre nel 1986, di una raccomandazione del Parlamento Europeo e, sulla base di quest’ultima, nel 1988 dodici di associazioni impegnate nel volontariato in ospedale si siano incontrate a Leida, nei Paesi Bassi, su iniziativa dell'associazione "Kind en Ziekenhuis" (Bambino e ospedale) dove fu redatta la carta di Ledha (conosciuta come carta di Each), che riassume in dieci punti i diritti del bambino in ospedale:

1. Un bambino o una bambina saranno ricoverati in ospedale solo se le cure di cui hanno bisogno non possono essere assicurate, con la stessa efficacia, a casa o in regime di day hospital.
2. Un bambino o una bambina ricoverati in ospedale avranno diritto alla vicinanza dei propri genitori o di altre persone amiche in ogni momento della giornata.
3. I genitori verranno accolti all'interno del reparto e saranno aiutati e incoraggiati a rimanervi. Essi saranno messi in condizione di non dovrer affrontare spese aggiuntive o subire perdite economiche. Per partecipare alla cura del proprio figlio, i genitori saranno informati riguardo ai tempi e ai ritmi della vita del reparto e la loro attiva collaborazione sarà incoraggiata.
4. Bambini e genitori hanno diritto a ricevere informazioni in modo adeguato alle proprie conoscenze e capacità di comprensione. Il personale cercherà di minimizzare lo stress fisico ed emotivo conseguente al ricovero ed alla lunga ospedalizzazione.
5. Bambini e genitori hanno il diritto a partecipare consapevolmente alle decisioni sanitarie che li riguardano. Ad ogni bambino o bambina saranno evitate cure mediche ed esami superflui.
6. Un bambino o una bambina ricoverati saranno curati assieme ad altri bambini che hanno le stesse esigenze di crescita e sviluppo e non saranno inseriti in reparti per adulti. Non viene posto nessun limite all'età dei visitatori dei bambini ricoverati.
7. Un bambino o una bambina ricoverati avranno la possibilità di giocare, divertirsi e lavorare in maniera adeguata alla loro età e condizione medica. Avranno la possibilità di vivere in un ambiente pensato e attrezzato per le loro esigenze in questo senso.
8. Bambini o bambine saranno seguiti da uno staff adeguatamente preparato in grado di affrontare i bisogni fisici, emotivi, e di crescita dell'intero nucleo familiare.
9. Continuità e costanza nelle cure sarà assicurata dall'equipe del reparto.
10. Bambini e bambine ricoverati saranno trattati con tatto e comprensione; la loro privacy sarà

      rispettata in ogni momento.
Sulla base di un progetto depositato presso il Parlamento Europeo, si vuole trasformare questo documento, opportunamente modificato, in una vera e propria Carta Europea dei diritti dei bambini in ospedale, giuridicamente vincolante per le famiglie e il personale sanitario. Il bambino ospedalizzato verrebbe riconosciuto in modo completo come soggetto giuridico dotato di specifici diritti, scaturenti dal suo essere ricoverato in un’istituzione sanitaria. 

La Carta si presenta in otto punti essenziali, con i quali vengono introdotti il diritto al ricovero del bambino solo se l’assistenza non può essere fornita altrettanto bene a casa o in regime ambulatoriale; il diritto ad avere accanto, in ogni momento del ricovero, i genitori o un loro sostituto senza costi aggiuntivi; il diritto ad essere informato in modo adeguato ad età e capacità di comprensione (i genitori o i tutori, invece, hanno il diritto di essere informati in modo completo), il diritto di partecipare al consenso, soprattutto quando viene coinvolto in un progetto di ricerca o sperimentazione clinica; il diritto ad essere assistito insieme a bambini con le stesse esigenze psicofisiche, evitando il ricovero in reparti per adulti; il diritto ad avere piena possibilità di gioco, ricreazione e studio; il diritto all’assistenza da parte di personale con preparazione adeguata alle sue necessità fisiche, emotive e psichiche; il diritto ad essere trattato con tatto e comprensione e a veder rispettata l’intimità in ogni momento. 

Al centro di ogni intervento medico deve esserci sempre il conseguimento del vero bene del bambino, considerato nella sua dignità di soggetto umano con pieni diritti.

Benedetto XVI, nel ricevere il 15 novembre 2008 i partecipanti alla XXIII Conferenza Internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute) sul tema: " La Pastorale nella cura dei bambini malati ", che si è tenuta in Vaticano dal 13 al 15 novembre 2008, ha pronunciato un discorso nel quale, tra l’altro, ha affermato: “La cura del bambino malato rappresenta un argomento che non può non suscitare l'attento interesse di quanti si dedicano alla pastorale della salute. Un'accurata analisi dell'attuale stato delle cose è indispensabile per intraprendere, o continuare, una decisa azione tesa a prevenire per quanto possibile le malattie e, quando esse sono in atto, a curare i piccoli ammalati mediante i più moderni ritrovati della scienza medica, come pure a promuovere migliori condizioni igienico-sanitarie soprattutto nei Paesi meno fortunati. La sfida è oggi scongiurare l'insorgenza di non poche patologie una volta tipiche dell'infanzia e, complessivamente, favorire la crescita, lo sviluppo e il mantenimento di un conveniente stato di salute per tutti i bambini”. 

Raggiungere il giusto equilibrio tra insistenza e desistenza terapeutica
Il Papa ha aggiunto che “La ricerca medica si trova talora di fronte a scelte difficili quando si tratta, ad esempio, di raggiungere un giusto equilibrio tra insistenza e desistenza terapeutica per assicurare quei trattamenti adeguati ai reali bisogni dei piccoli pazienti, senza cedere alla tentazione dello sperimentalismo. Non è superfluo ricordare che al centro di ogni intervento medico deve esserci sempre il conseguimento del vero bene del bambino, considerato nella sua dignità di soggetto umano con pieni diritti. Di lui pertanto occorre prendersi cura sempre con amore, per aiutarlo 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 particolarmente invasivi, è importante assicurargli una comunicazione costante con i familiari. Se gli operatori sanitari, medici e infermieri, sentono il peso della sofferenza dei piccoli pazienti che assistono, si può ben immaginare quanto più forte sia il dolore 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'umanità. Il malato, in modo speciale il bambino, comprende particolarmente il linguaggio della tenerezza e dell'amore, espresso attraverso un servizio premuroso, paziente e generoso, animato nei credenti dal desiderio di manifestare la stessa predilezione che Gesù nutriva per i piccoli”.

Il Pontificio Consiglio per la Pastorale degli Operatori Sanitari

Con il Motu Proprio "Dolentium Hominum" dell'11 febbraio 1985, Giovanni Paolo II istituì la Pontificia Commissione per la pastorale degli Operatori Sanitari, che, con la "Pastor Bonus" del 1988 divenne il Pontificio Consiglio per la pastorale degli Operatori Sanitari. I suoi obiettivi sono i seguenti: stimolare e promuovere il lavoro di formazione, di studio e di azione intrapreso in campo sanitario sia dalle varie Organizzazioni Internazionali Cattoliche (O.I.C), che da altri gruppi e associazioni che operano nello stesso, in vari modi e a diversi livelli.

Il Pontificio Consiglio ha anche il compito di coordinare le attività dei vari Dicasteri della Curia Romana riguardo alla sanità e ai suoi problemi. Diffonde, spiega e difende gli insegnamenti della Chiesa affinché questi vengano messi in pratica anche dai sanitari. Il Consiglio deve inoltre occuparsi dei rapporti con le Chiese locali e, in particolare, con le Commissioni Episcopali che si occupano del problema sanità. Deve seguire con attenzione e studiare l'orientamento dei programmi e delle iniziative pratiche della politica sanitaria, sia a livello nazionale che internazionale, per scoprire l'importanza e le conseguenze che esse avranno nella pastorale della Chiesa. Per compiere la propria missione il Consiglio chiede agli esperti di collaborare e organizzare gruppi di lavoro "ad hoc" sui vari argomenti.

Attualmente il Pontificio Consiglio per la Pastorale degli Operatori Sanitari è guidato dal Presidente, il Card. Javier Lozano Barragan, Arcivescovo-Vescovo em. di Zacatecas; dal Segretario, l’Arcivescovo  José Luis Redrado Marchite, O.H., e dal Sottosegretario Padre Felice Ruffini, M.I. I 36 Membri e i 50 Consulenti, nominati dal Papa, rappresentano alcuni Dicasteri della Curia Romana, l'Episcopato, gli Ordini Religiosi Ospedalieri e i laici che operano in campo sanitario.

La Pastorale nella cura dei bambini malati.

Alla XXXIII Conferenza internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute) sul tema "La Pastorale nella cura dei bambini malati”, hanno partecipato 625 specialisti tra medici, studiosi, ricercatori, bioeticisti, teologi, sociologi, pastoralisti, dai cinque continenti e vi sono stati oltre quaranta relatori internazionali.
L’intervento di apertura delle Conferenza è stato tenuto da S.E. il Cardinale Javier Lozano Barragan, il quale si è soffermato sull’impegno di accompagnare il bambino malato alla vicinanza di Dio, “far sì che lo Spirito Santo gli sia accanto nel dolore, che la sofferenza sia occasione di scoperta del Vangelo. Il Cardinale Barragan ha ricordato le situazioni di guerra che recano grave nocumento ai bambini, le condizioni insalubri per l’inquinamento in cui vivono tanti bimbi in tante parti del mondo e il flagello dell’Aids, ribadendo che accanto all’impegno di alleviare la sofferenza nel fisico, accanto a sentimenti e azioni di compassione, bisogna pensare all’anima di questi bimbi, confidando in quella che ha definito la forza evangelica. Il Presidente del Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari, ha rivolto il Suo pensiero ai bambini che vivono nei paesi poveri del mondo, ma ha anche raccomandato di tenere presente “l’allarmante situazione nei Paesi ricchi", dove un bambino su sei vive sotto il livello di povertà e dove - ha affermato - "molte famiglie hanno rinunciato al loro lavoro educativo".

In base ai dati dell’UNICEF, sono i bambini di Olanda, Svezia, Danimarca e Finlandia quelli che godono di maggiore benessere tra i 21 paesi dell’Organizzazione per la cooperazione e lo sviluppo economico (OCSE). La percentuale di bambini che vive in condizioni di povertà è aumentata, dagli inizi degli anni novanta al 2001, in 17 paesi ricchi su 24. Messico e USA registrano i tassi più alti di povertà infantile, con oltre il 20%, seguiti dall'Italia, con il 16,6% (+2,6% in dieci anni).  Solo in quattro paesi - Australia, Norvegia, Regno Unito e Stati Uniti – si registra un significativo decremento a partire dagli inizi degli anni novanta. Tra questi, soltanto il Regno Unito ha mostrato un progresso significativo nella riduzione del tasso di povertà infantile. Danimarca e Finlandia hanno il tasso più basso, inferiore al 3%, mentre la Norvegia è l'unico paese dove si può parlare di povertà infantile "molto bassa e in continua diminuzione". 

Molti dei paesi OCSE avrebbero la possibilità di ridurre la povertà infantile al di sotto del 10% senza un innalzamento significativo della spesa generale; questo dimostra che una più alta spesa pubblica per la famiglia e l'assistenza sociale è associata in modo evidente a tassi di povertà infantile inferiori. In Danimarca, Svezia, Finlandia e Belgio i tassi di povertà infantile sono al di sotto del 10% e almeno il 10% del Prodotto Interno Lordo è destinato alla spesa sociale finalizzata alla riduzione della povertà infantile. In questi paesi la percentuale di sussidi è maggiore per i bambini in età prescolare e viene meno dopo i 18 anni. Invece in Grecia, Irlanda, Italia, Portogallo e Spagna non soltanto piccole porzioni della spesa pubblica vengono destinate alla spesa sociale, ma questa ha un ruolo modesto nel proteggere le famiglie a basso reddito e le risorse pubbliche dirette alle persone con basso reddito sono concentrate soprattutto sulla popolazione dai 50 anni in su.

La mortalità infantile 
Tra gli interventi della prima giornata alla XXXIII Conferenza internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute) sul tema "La Pastorale nella cura dei bambini malati”, c’è stato quello della dott.ssa Marina Cuttini, primario all’ospedale pediatrico Bambin Gesù, che ha trattato, in particolare, la questione della mortalità infantile, che fa registrare un declino dei decessi di bambini sotto i cinque anni, scendendo sotto i dieci milioni di morti all’anno e attestandosi a 9,7 milioni, rispetto ai 13 milioni del 1990. Molti dei progressi ottenuti sono il risultato dell'adozione su vasta scala di interventi sanitari di base, come l'allattamento al seno immediato ed esclusivo, la vaccinazione contro il morbillo, la somministrazione di vitamina A e l'utilizzo di zanzariere trattate con insetticidi per prevenire la malaria. Il dato drammatico è relativo al fatto che il 99% dei decessi riguarda i paesi in via di sviluppo.

Tra gli Obiettivi del Millennio promossi dalle Nazioni Unite – lontanissimi da raggiungere - vi è l'impegno a ridurre di 2/3 la mortalità infantile tra il 1990 e il 2015, un risultato che salverebbe la vita di altri 5,4 milioni di bambini da oggi al 2015. Un rapido declino della mortalità sotto i 5 anni si è avuto nelle regioni dell'America latina e Caraibi, dell'Europa centrale e orientale, nella Comunità degli Stati Indipendenti (ex URSS), nell'Asia orientale e Pacifico. Rispetto alle precedenti rilevazioni del 1999-2000, molti paesi hanno compiuto progressi particolarmente significativi, con il Marocco, il Vietnam e la Repubblica Dominicana che hanno ridotto i tassi di mortalità infantile di oltre un terzo, il Madagascar del 41% e Sao Tome e Principe del 48%. Dei 9,7 milioni di morti infantili che si verificano ogni anno, 3,1 milioni avvengono in Asia meridionale e 4,8 nell'Africa Subsahariana. Nei Paesi in via di sviluppo i tassi di mortalità infantile sono considerevolmente più elevati tra i bambini che vivono nelle aree rurali e nelle famiglie più povere. Si registrano progressi significativi anche in alcune parti dell'Africa subsahariana: tra il 2000 e il 2004  la mortalità sotto i 5 anni è diminuita del 29% in Malawi e di oltre il 20% in Etiopia, Mozambico, Namibia, Niger, Ruanda e Tanzania. I più alti tassi di mortalità infantile si registrano ancora nei paesi dell'Africa centrale e occidentale. In Africa meridionale i progressi ottenuti sono messi a rischio dalla diffusione dell'HIV/AIDS. Nei Paesi industrializzati, invece, si registrano appena 6 morti infantili ogni 1.000 nati vivi. 

La Dott.ssa Cuttini ha ricordato il dato relativo al fatto che almeno 50 mila bambini non vengono registrati alla nascita ogni anno. Viene loro negato, dunque, il primo basilare diritto umano, quello di avere un’identità legale. Questo accade in percentuali diverse nel mondo: più alta nel sud dell’Asia - 63 per cento – e anche nell’Africa subsahariana. Per i Paesi meno sviluppati, si arriva a percentuali del 71 per cento. Inoltre, ha sottolineato che delle 135 milioni di nascite che avvengono ogni anno, il 90 per cento avvengono in Paesi meno industrializzati, con cifre drammatiche relative alle donne che muoiono di parto: sono mezzo milione ogni anno. 

La vita umana non appartiene all’essere umano.

Alla seconda giornata della XXXIII Conferenza internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute) sul tema "La Pastorale nella cura dei bambini malati”, è intervenuto, tra gli altri, Monsignor Ignacio Carrasco de Paula, cancelliere della Pontificia Accademia per la Vita: “Il primato della persona del bambino malato – ha affermato - trova una crescente difficoltà di riconoscimento” anche "all'interno delle stesse strutture sanitarie”, come ad esempio in Olanda dove, in base al Protocollo di Groninghen, “medici e genitori possono decidere di rinunciare o sospendere le cure” se ritengono che la futura “qualità della vita” del bambino sia minacciata. 

Sul dono della vita umana si è incentrato l’intervento di S.E. il Cardinale Dario Castrillon Hoyos, presidente della Pontificia Commissione “Ecclesia Dei”, il quale ha, tra l’altro, affermato: “La vita umana non appartiene all'essere umano. E' qualcosa che abbiamo ricevuto e di cui facciamo esperienza. Non viviamo grazie a noi stessi, la nostra esistenza è un dono, un regalo di Dio di cui siamo in qualche modo gestori, amministratori di una proprietà non nostra". "Alcuni credono di avere un diritto sulla vita – ha proseguito - La fede dà una certezza: Dio è l'autore della vita e vuole il nostro bene; lo vuole sempre, anche quando siamo ammalati, sebbene questo non coincida con il concetto che noi a volte coltiviamo. Anche davanti a un bambino malato, la fede ci deve portare a scoprire che la vita è certamente un dono di Dio, che va protetta sin dall'inizio, dal momento in cui c'è la prima cellula". Il relatore ha poi affermato che "la fede insegna ad unire a Cristo la sofferenza del bambino e a convertire in salvezza ciò che apparentemente risulterebbe assurdo ed inutile per un essere umano. La fede trasforma il dolore di un innocente in un sacrificio a vantaggio di tutti. Il bambino intuisce il motivo per cui Dio ha permesso questo dolore, perché ha creato l'uomo a sua somiglianza chiamandolo ad esistere per amore. La comprensione del dolore innocente si inserisce nel mistero di comunione personale con Dio".

Per Monsignor Sergio Pintor, Vescovo di Ozieri, in Sardegna e consultore del Pontificio Consiglio di pastorale sanitaria, che ha parlato della catechesi per i bambini malati, “non bisogna isolare mai la catechesi dal contesto della comunità cristiana, al cui interno occorre offrire a tutti il significato e valore della sofferenza. Tenendo presenti le varie condizioni di malattia o di disabilità, si dovrà pertanto partire da una catechesi specifica per puntare in seguito a un insegnamento organico". Secondo Pintor "c'è da chiedersi come offrire una catechesi a quelle categorie di bambini che soffrono particolari forme di deprivazione, quali i poveri, gli emarginati, i figli di famiglie devianti". Da ultimo mons. Pintor ha parlato del caso di Daniela, una bambina di sette anni malata di una forma particolarmente grave di talassemia che la costringe a ripetute trasfusioni. "Una sua preghiera in chiesa, durante una celebrazione – ha riferito il Vescovo - è stata: 'Gesù fammi trovare un midollo compatibile con il mio'. Incontrata la bambina, mi ha spiegato questa sua preghiera: 'Se Gesù vuole può farmi guarire. Ma se vuole portarmi con lui, sono contenta ugualmente'. È un grande insegnamento sulla fede dei bambini", ha concluso Monsignor Pintor.
Nell’intervento sul tema “sviluppo di nuovi farmaci nei bambini”, Paolo Rizzini, vice-presidente e segretario generale della Fondazione Smith Kline, ha tra l’altro affermato: “Le aree di ricerca nelle quali esistono maggiori bisogni in pediatria e nelle quali oggi esiste un maggiore impegno sono l'Hiv, le malattie oncologiche, la psicofarmacologia, le malattie rare e i vaccini. Fino ad oggi gli studi farmacologici nei bambini sono stati relativamente molto scarsi e spesso si somministrano molecole che sono prive di specifiche informazioni pediatriche", ha aggiunto. Tuttavia "miglioramenti significativi si sono verificati, anche se un limite è rappresentato dagli alti costi e dal minore ritorno economico derivante dall'utilizzo di farmaci nei piccoli pazienti". Rizzini ha precisato, riguardo alle "malattie rare" che "alcune tra le 18 nuove molecole sono state sperimentate anche nei bambini, ma ad oggi sono ancora migliaia le malattie rare per le quali non esiste una risposta terapeutica adeguata, ed almeno la metà sono presenti o esclusive dell'età infantile".

Alla Conferenza, sono intervenuti anche rappresentanti di altre religioni. Tra questi, Kezevino Aram, pediatra e direttore del Centro "Ashanti Ashram" di Coimbatore (India) invitata come esponente dell'Induismo, che ha tra l’altro sottolineato: "Il circolo vizioso della deprivazione, in particolare dei ceti più poveri, richiede l'inclusione e il sostegno e quindi anche l'impegno attivo di ciascuno di noi. Se vogliamo vedere un cambiamento nella cura dei bambini malati, noi dobbiamo essere tale cambiamento, come ci ha insegnato Gandhi. Ogni bambino che nasce è Dio e come tale deve essere trattato". Secondo Chen Kai-Yu, buddista e direttore dell' "Istituto per lo Studio della vita e della morte" di Taiwan, "l'essenza dell'assistenza spirituale ai bambini malati deve puntare anche al risveglio delle energie che lui possiede per cogliere il senso della propria esistenza. Dobbiamo quindi aiutare i bambini malati a coltivare l'essenza della vita e il suo senso, capendo che la qualità della vita è molto più importante della sua quantità".

La tecnologia al servizio della cura dei bambini.

S. E. Mons. Claudio M. Celli, Presidente del Pontificio Consiglio delle Comunicazioni Sociali, nella sua relazione alla XXXIII Conferenza internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute) sul tema "La Pastorale nella cura dei bambini malati”, ha sottolineato l’importanza degli sviluppi delle tecnologie d’informazione e comunicazione, che – ha detto – “hanno rivoluzionato la velocità con cui notizie importanti possono essere scambiate e hanno reso possibile immettere informazioni e avere accesso a esse, indipendentemente dalle distanze”. Tele-salute, e-salute, assistenza sanitaria online e tele-cura – i termini che vengono usati – fanno riferimento all’uso dell’ICT per garantire assistenza sanitaria: “il progressivo aumento nella velocità di trasmissione dei dati su Internet permetterà un’esplosione audiovisiva che gioverà molto ai professionisti sanitari”, ha affermato Monsignor Celli, che ha anche ricordato quanto detto da Papa Benedetto XVI ai partecipanti di un recente Congresso, organizzato dal Pontificio Consiglio delle Comunicazioni Sociali per le Facoltà di Comunicazioni delle Università Cattoliche: “Sarebbe una tragedia per il futuro dell'umanità se i nuovi strumenti di comunicazione, che permettono di condividere la conoscenza e l'informazione in modo più rapido ed efficace, non fossero accessibili a quanti già sono emarginati economicamente e socialmente, o se contribuissero solo ad accrescere la distanza che separa queste persone dalle nuove reti che si stanno sviluppando al servizio della socializzazione umana, dell'informazione e dell'apprendimento. Vorrei invitare voi qui presenti a considerare in che modo gli ospedali cattolici, uniti dal desiderio comune di garantire, in fedeltà all’esempio di Cristo, la cura per tutti i malati e soprattutto per i bambini, potrebbero istituire delle reti su base digitale di solidarietà e sostegno”.

Monsignor Celli ha richiamato un articolo comparso su una rivista africana (Africa Renewal, Aprile 2008), che evidenzia l’esempio del Ruanda e racconta del villaggio di Mayange, che si trova a 20 chilometri dalla capitale Kigali. Il suo poliambulatorio ha poco più di 40 letti, ma serve una popolazione di 35.000 persone. Grazie a un’associazione innovativa che coinvolge il governo, organizzazioni non governative e compagnie private, il centro di Mayange è  in grado di usare i cellulari per offrire un trattamento migliore. Gli operatori sanitari possono accedere alla documentazione delle donne in gravidanza tramite un database online e poi, attraverso il cellulare, possono riferire a chi presta le cure cosa fare durante un’emergenza. La memoria di ogni telefono include una guida pratica per la cura della mamma e del bambino, con immagini e istruzioni audio che possono essere inviate alle madri e alle famiglie.            

”Le nuove ICT hanno un potenziale enorme per le campagne di educazione sanitaria e lo sviluppo di strategie preventive – ha aggiunto Monsignor Celli. I mass media sono stati usati, e continueranno a essere usati, per promuovere una maggiore consapevolezza sociale sui pericoli derivanti da abuso di fumo, alcol, droga e sulla necessità di una sana pratica igienica. Questo ha permesso una campagna pubblicitaria diretta e strategie più indirette che utilizzano i programmi e i personaggi mediatici popolari per promuovere una maggiore consapevolezza di scelte sane. La diffusione di social networks e SMS di testo, permette di lanciare campagne virali tra i bambini e i giovani. Molti ospedali pediatrici hanno sviluppato i propri siti web per promuovere tra i genitori una maggiore consapevolezza dei sintomi di varie malattie e fornire i migliori pareri su determinate questioni, per chi ne avesse bisogno. Molti di questi siti web hanno sviluppato un protocollo che identifica e indirizza le domande più frequenti e che permette di agire interattivamente. Le nuove tecnologie hanno permesso di ottenere massima efficienza nell’organizzazione dell’assistenza sanitaria. I cellulari sono usati dagli operatori sanitari per fornire informazioni in tempo reale sulla diffusione di malattie infettive come il colera e la dissenteria tra i bambini, per ottenere un riscontro più efficace dalle autorità centrali. È già in grado di monitorare i progressi di questa malattia nel mondo tramite il sito www.healthmap.org, che è stato sviluppato dal Children’s Hospital di Boston. I messaggi SMS servono per ricordare ai giovani di prendere le medicine nel momento opportuno e per assicurare che i pazienti si rammentino degli appuntamenti clinici e ospedalieri. I forum online sono stati istituiti per permettere a bambini con particolari malattie e ai genitori di rimanere in contatto e scambiare informazioni ed esperienze con altri malati e con le famiglie. Le campagne mediatiche sono impiegate per mostrare la situazione di singoli bambini o gruppi di pazienti e per raccogliere fondi utili al loro trattamento o alla ricerca”.

Monsignor Celli ha inoltre evidenziato come l’uso dell’ICTL aiuti a concentrarsi anche sui personali bisogni dei bambini malati: “La presenza e il conforto delle famiglie è fondamentale per i bambini malati e lo sviluppo della telemedicina può contribuire a ridurre il tempo che essi devono trascorrere in ospedali specialistici lontani dalla famiglia e dagli amici – ha detto. Tali sviluppi possono anche contribuire a rendere la malattia di un bambino meno pesante per lo svolgimento della vita quotidiana dell’intera famiglia. Quando i bambini sono obbligati a trascorrere lunghi periodi in ospedale, come avviene in alcune situazioni, le nuove tecnologie possono aiutare a tenerli in contatto con genitori, famiglia, amici e possono anche facilitare gli ospedali a rispondere in maniera più efficace ai bisogni educativi e ricreazionali dei loro giovani pazienti”.

Alla fine del suo intervento, Monsignor Celli ha richiamato l’elemento da tutelare della riservatezza, riconosciuta nell’etica medica come un valore centrale. “Senza la certezza di una ragionevole riservatezza, i pazienti non si affidano al dottore e al sistema sanitario e non riescono a esporre le informazioni personali indispensabili per un buon servizio medico – ha affermato. Poiché sempre più dati finiscono online, dobbiamo essere vigilanti per assicurare che esistano protocolli adeguati alla tutela di queste informazioni e per garantire che siano disponibili solo per chi ha un interesse medico rilevante. Tale vigilanza aumenterà soprattutto nel caso di informazioni genetiche sui bambini - per la cui gestione si richiederà una sensibilità particolare, a causa delle conseguenze a lungo termine che, sia a livello personale che sociale, potrebbero derivare se tali informazioni non venissero adeguatamente protette”.
La missione fondamentale delle istituzioni socio-sanitarie di ispirazione cristiana.
“Il dolore innocente interroga, provoca, ma soprattutto sprona la comunità cristiano a farsi carico della sofferenza del bambino. Dunque nessuno deve sentirsi escluso dalla ‘pastorale nella cura del bambino che soffre’”, ha affermato Don Andrea Manto, direttore dell'ufficio nazionale per la pastorale sanitaria della Conferenza episcopale italiana, nel suo intervento alla XXIII Conferenza internazionale organizzata dal Pontificio Consiglio per la Pastorale della Salute. 

Don Manto ha fatto notare che il bambino che soffre evoca un concorso di interventi competenti e solidali, che vanno oltre il reparto ospedaliero ed anche oltre la famiglia, fino ad investire l'ambito più vasto della comunità in cui vive. E’ necessario che tale ambiente abbia le risorse morali, umane e civili che gli consentano di intercettare e assumere questo ruolo. In questo quadro una missione fondamentale la interpretano "le istituzioni socio-sanitarie di ispirazione cristiana - ha detto don Manto -. In tutto il mondo esse sono testimonianza concreta e fattiva della carità della Chiesa e come opere di Chiesa vanno valorizzate e stimolate ad essere sempre di più segno e profezia". 

Nell’ultima giornata della Conferenza, è intervenuto il segretario di Stato Tarcisio Bertone, il quale ha rivolto un elogio particolare al Pontificio Consiglio per la Pastorale della Salute per l'importanza "che riveste per la Chiesa l'iniziativa adottata, soprattutto oggi, in un momento in cui si dibatte il delicato problema della rianimazione neonatale dei bambini nati "grandi immaturi"". Ha poi voluto ribadire il suo personale interesse per la cura dei bambini malati "sia quando ero arcivescovo di Genova - ha ricordato - e dunque presidente dell'istituto Gaslini" sia oggi come "Presidente dell'ospedale pediatrico Bambino Gesù in quanto segretario di Stato di Sua Santità". Il cardinale ha poi riproposto alcuni suoi ricordi personali di incontri con bambini sofferenti. In particolare un episodio occorsogli durante una visita a bambini ricoverati in un ospedale pediatrico. "Ricordo - ha detto - che quando chiesi ad uno di loro cosa avrebbe voluto che io facessi per lui mi ha risposto solo ‘preghi per me’". 
Nell’ultima giornata della Conferenza, ci sono state le relazioni dei rappresentanti degli ordini e delle congregazioni religiose che si occupano di dare assistenza ai bambini malati nelle loro strutture sanitarie; dai rappresentanti delle numerose associazioni di volontariato che si prendono cura dei bambini sofferenti, e di quanti sostengono i bambini con la loro preghiera, in particolare il presidente dell'associazione medica internazionale di Lourdes ed un cappellano dell'ospedale pediatrico argentino "Ricardo Gutierrez". 

La conclusione dei lavori congressuale è avvenuta alla presenza del Papa, durante l'udienza che egli ha concesso ai partecipanti, riuniti nella sala Clementina. Il cardinale presidente Javier Lozano Barragán, dopo aver ringraziato Benedetto XVI per la sua attenzione e dopo aver presentato i partecipanti, ha illustrato al Papa lo svolgimento del congresso. "Dopo aver introdotto il tema in maniera generale - ha detto -, lo abbiamo studiato in tre fasi:  realtà, pensiero e pratica pastorale nella cura dei bambini malati. Nella prima parte, la realtà, abbiamo considerato la storia di questa cura nella Chiesa, l'attuale situazione della mortalità infantile, le malattie di oggi ed il loro impatto nell'ambiente globalizzato; quindi abbiamo riflettuto sull'origine delle suddette malattie, sia sul piano personale, che tecnologico e scientifico, politico ed ecologico. Nella seconda parte, il pensiero, abbiamo esposto i dati della Rivelazione nella Sacra Scrittura e nei Padri della Chiesa, quindi abbiamo ascoltato la testimonianza di alcuni Santi che hanno consacrato la loro vita alla cura dei bambini malati; infine abbiamo riflettuto su questi dati alla luce delle tre virtù teologali e della responsabilità dei cristiani in merito; in seguito abbiamo iniziato un dialogo interreligioso sulla cura dei bambini con rappresentanti dell'Ebraismo, dell'Islamismo, dell'Induismo, del Buddismo, e della Postmodernità. Nella terza parte, la pratica pastorale, abbiamo analizzato i seguenti temi:  dal punto di vista religioso, 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, l'accompagnamento e le istituzioni; dal punto di vista socio-politico, questi bambini ed i mezzi di comunicazione sociale, i sistemi sanitari nazionali ed internazionali, le legislazioni, le migrazioni, le risorse economiche, scientifiche e tecnologiche, le politiche alimentari e l'igiene sociale; dal punto di vista familiare, la famiglia del bambino malato, il personale sanitario e le visite ai bambini infermi.
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