FIDES SERVICE - FIDESDIENST - AGENCE FIDES - AGENZIA FIDES - AGENCIA FIDES - FIDES SERVICE – FIDESDIENST


[image: image1.png].a9enzia fide

AGENZIA DELLA CONGREGAZIONE PER L'EVANGELIZZAZIONE DEIPOPOLI




Agenzia FIDES – 8 marzo 2008
DOSSIER FIDES
“Un grido a favore dell'infanzia: 

prendiamoci cura dei piccoli!”

(Papa Benedetto XVI)

L’appello di Papa Benedetto XVI 

“Chi non possiede un fazzoletto per piangere la sua miseria, riesce ad aiutare un bambino che soffre”: la testimonianza di p. Marino Gemma, missionario a Nairobi 
Un bambino su cinque non dispone di fonti di acqua potabile

Un mondo a misura di bambino?

Il valore dell’istruzione

La povertà dei bambini nei paesi ricchi

Intervista alla Dott.ssa Laura Guerrini pediatra, specializzata in Neonatologia e Patologia neonatale
Cure palliative pediatriche e supporto alla famiglia, gli hospice, l’eutanasia prenatale

Questo Dossier è disponibile anche sul sito dell’Agenzia Fides: www.fides.org
L’appello di Papa Benedetto XVI 

“Vorrei… lanciare un grido a favore dell'infanzia: prendiamoci cura dei piccoli! Bisogna amarli e aiutarli a crescere. Lo dico ai genitori, ma anche alle istituzioni. Nel lanciare questo appello, il mio pensiero va all’infanzia di ogni parte del mondo, particolarmente a quella più indifesa, sfruttata e abusata. Affido ogni bambino al cuore di Cristo, che ha detto: "Lasciate che i bambini vengano a me!" (Lc 18,16)” (Angelus del 2 marzo 2008)
“Chi non possiede un fazzoletto per piangere la sua miseria, riesce ad aiutare un bambino che soffre”: la testimonianza di p. Marino Gemma, missionario a Nairobi 
Città del Vaticano (Agenzia Fides) - “Se dessimo loro del denaro, lo userebbero per comprare colla da ciabattino, che usano come droga”. E’ quanto accade in Kenya, a Nairobi, come in tante parti del mondo. Ce lo racconta Padre Marino Gemma, Parroco della Consolata Shrine Westlands. E’ il fenomeno dei bambini di strada quello che più preoccupa Padre Gemma, di origini pugliesi, che si trova in Kenya da diciassette anni (questo è il suo diciottesimo anno di missione) e che in Africa ha anche studiato Teologia. Sono più di 100.000 i bambini keniani costretti a vivere nei campi profughi a causa delle violenze seguite alle elezioni presidenziali del 27 dicembre scorso. Lo rivela un dettagliato articolo del Daily Nation, il più prestigioso quotidiano del Kenya, del 14 febbraio scorso, nel quale si precisa che la maggior parte di questi bambini è alloggiata in diversi campi profughi nella Rift Valley e intorno a Nairobi. 
A Eldoret (dove, nel gennaio scorso, si svolse il massacro di almeno cinquanta persone, soprattutto bambini, che morirono nell’incendio ap​piccato all’interno della Chiesa da un centi​naio di persone armate di machete), circa 4200 studenti elementari frequentano corsi scolastici improvvisati nelle strutture di accoglienza alla periferia della città, mentre oltre 30 bambini sono nati nello stadio di Nakuru, che per giorni ha ospitato alcune migliaia di sfollati. Nei pressi della stazione di polizia di Naivasha, dove da settimane alcune centinaia di persone si sono accampate nel timore di essere vittime di aggressioni, circa 300 bambini vivono senz'acqua e le condizioni igieniche minime. Gli operatori umanitari temono il diffondersi di infezioni e malattie; a farne le maggiori spese, ancora una volta, sarebbero proprio i più piccoli, le cui difese immunitarie sono troppo deboli. 
"I bambini sono in cima alle nostre priorità e siamo molto preoccupati del trauma psicologico causato dall'aver assistito alle violenze e dal fatto di vivere nei campi", ha ricordato il coordinatore degli aiuti umanitari delle Nazioni Unite, John Holmes, durante una conferenza a Nairobi nella quale ha sostenuto che sarebbero oltre 600.000 gli sfollati in Kenya a causa delle violenze. "Ci sono circa 300.000 persone nei campi e probabilmente altrettante fuori, che sono tornate nelle loro terre di provenienza o hanno trovato rifugio da amici e vicini da qualche parte", ha detto il responsabile ONU. Se alla povertà, si aggiunge la guerra, i bambini diventano due volte vittime della situazione. 
A Padre Marino Gemma, abbiamo rivolto alcune domande: 
Com’è strutturata la vostra presenza a Nairobi? 
Ci sono tre baraccopoli sotto la nostra giurisdizione e gestiamo un asilo, attualmente frequentato da 125 bambini. Una volta a settimana, a volte due, riusciamo a dare un pasto caldo ai bambini di strada, a fargli fare una doccia, a dargli dei vestiti. Tutto questo, con i pochi soldi che ci arrivano dall’Italia  e con le offerte, anche queste poche, che riusciamo a raccogliere qui. 
Chi sono i bambini di strada? 
In Occidente si pensa che siano bambini abbandonati. In realtà, non è così. Per una buona parte sono orfani, per un’altra parte, vivono nelle famiglie e sono le stesse famiglie a mandarli per strada per far sì che siano queste creature a raccattare qualcosa per la sopravvivenza. Il governo ha tentato di fare qualcosa, ma non è abbastanza per risolvere il problema. Per noi, è stato un grande successo, qualche settimana fa, riuscire a  mandare a una scuola tecnica quattro bambini di strada per imparare un mestiere. 
E’ vero che in Kenya aumentano anche i matrimoni di bambine, che vengono date in moglie in cambio di cibo e acqua, in periodi di particolare siccità? 
In questa zona dove si trova la nostra missione questo non avviene, in altre zone i matrimoni delle bambine sono precoci. Tempo fa, ero in missione nella zona di Saburu (zona centro settentrionale del Kenya, dove vive un popolo nomade-guerriero, n.d.r.) e mi è capitato di constatare il caso di una ragazza di 16 anni promessa sposa di un uomo di oltre cinquant’anni. Quel che è certo è che c’è da comprendere il contesto locale, prima di parlare dell’Africa. 
Che cosa intende? 
Voglio dire che qui le tribù sono quarantadue ed ogni tribù ha una sua cultura e concorre a determinare un contesto sociale complessivo, rispetto al quale sono opportune tre cose, se si vuole comprendere la realtà: tacere prima di formulare giudizi, osservare e cominciare piano piano a fare un’analisi su che cosa voglia dire il contesto tribale, su quale cultura, quali culture esprime, sul perché le esprime. 
Quali sono, a suo avviso, le responsabilità dell’Occidente rispetto al continente africano ed alla situazione particolare nella quale Lei svolge la Sua opera? 
Le responsabilità dell’Occidente sono enormi, da tutti i punti di vista. Se il colonialismo in questa nazione è finito sessant’anni fa, è finito solo formalmente. Alcuni paesi, penso alla Gran Bretagna e agli Stati Uniti, ad esempio, hanno ancora formidabili interessi economici in questa regione e non sono, evidentemente, interessi che si rivolgono allo sviluppo e al benessere di questo popolo. 
Come si è vissuta, nelle scorse settimane e come si vive, ancora oggi, la tragica situazione che si è prodotta dopo le ultime elezioni presidenziali? 
Come sempre avviene nelle guerre, anche in questo caso si vive la realtà di una situazione che è imposta dall’alto, da chi governa il rapporto conflittuale tra le etnie, le tribù. La guerra non è voluta dalla gente, dalle persone. Nella mia Parrocchia, gli avvocati ricchi e gli analfabeti fanno a gara, per così dire, per dare una mano ai tanti rifugiati che vivono per strada, sotto le tende. Mi commuovo nel vedere persone che non hanno un fazzoletto per piangere la loro miseria, che donano quel poco che hanno per aiutare un bambino che soffre.
Un bambino su cinque non dispone di fonti di acqua potabile
Tra i più importanti problemi che incidono sulla povertà e minacciano la vita dei bambini nel mondo, vi è sicuramente quello relativo alla mancanza di acqua e dei servizi igienici. Il Consiglio Economico e Sociale delle Nazioni Unite, nel novembre del 2002, affermò: "L'acqua è una risorsa naturale limitata e un bene pubblico fondamentale per la vita e la salute di tutti. Il diritto umano all'acqua è indispensabile per condurre una esistenza degna. Avere accesso all'acqua è un prerequisito per la realizzazione di tutti gli altri diritti umani". 
Nonostante le dichiarazioni di principio, come del resto avviene in molti altri casi, si registra il dato drammatico che nei paesi a basso reddito, cinquecento milioni di bambini (uno su tre) non hanno accesso a servizi igienici e un bambino su cinque non usufruisce nemmeno di fonti di acqua potabile. In occasione della Giornata Mondiale dell’Acqua celebrata l’anno scorso, Save the Children ha denunciato che nell’Africa Orientale, un bambino ogni 15 secondi muore per il mancato accesso all’acqua potabile, soprattutto nei primi 5 anni di vita. In Somalia, in cui il 71% della popolazione non ha accesso all’acqua potabile, 1 bambino su 7 muore prima di aver compiuto un anno. 
Ogni anno, sempre in Africa, sono approssimativamente 443 milioni i giorni di scuola persi da bambini e bambine: si spostano di frequente con le famiglie a causa della mancanza d’acqua o sono costretti a saltare le lezioni per accompagnare il bestiame ad abbeverarsi. Ogni giorno, le bambine africane percorrono circa 6 km per approvvigionarsi d’acqua, trasportandola poi in contenitori dal peso di circa 20 chili, con conseguenti danni alla spina dorsale e al bacino. 

Le organizzazioni internazionali stimano che occorrerebbero investimenti aggiuntivi per circa 9 miliardi di dollari all'anno, di qui al 2015 (l'80% dovrebbe essere concentrato in Asia e in Africa), per conseguire il settimo degli otto Obiettivi di Sviluppo del Millennio, sottoscritti nel 2000, che pone come traguardo per il 2015 il dimezzamento nel numero di abitanti del pianeta senza accesso all'acqua potabile e a servizi igienici adeguati, nonché l'installazione entro la medesima data di infrastrutture igieniche in tutte le scuole del mondo. Il 2008 è stato proclamato dall’ONU Anno Internazionale sulle condizioni igienico-sanitarie. Avere servizi igienici puliti e sicuri insieme ad un sistema di smaltimento delle acque nere e ad una politica di promozione dell’igiene, significa incidere in modo significativo sulla dignità umana, sulla salvaguardia della salute, sulla scolarizzazione, sullo sviluppo sociale ed economico e contribuisce a sovvertire il ciclo della povertà.

Un mondo a misura di bambino?

Si è lontanissimi, nel mondo, dal raggiungimento degli obiettivi posti dalla Sessione Speciale per l’Infanzia, intitolata “Un mondo a misura di bambino”, che l’ONU celebrò nel 2002, durante la sua 62ma Sessione. Gli Stati s’impegnarono in quell’occasione a promuovere la salute infantile, l’istruzione di qualità, a combattere l’HIV/AIDS e a proteggere i bambini da abusi, sfruttamento e violenze. 
L’11 dicembre 2007, i rappresentanti degli Stati (130 delegazioni nazionali con 40 Ministri) si sono riuniti alle Nazioni Unite per fare il bilancio di quell’iniziativa. Il 13 dicembre 2007, in quella sede, è intervenuto l’Arcivescovo Celestino Migliore, Osservatore Permanente della Santa Sede presso l'Organizzazione delle Nazioni Unite, che, tra l’altro, ha affermato: "Una sfida sempre più importante è la mancanza di accesso dei bambini e delle madri all'assistenza sanitaria di base e all'igiene, che rappresentano uno dei bisogni umani più trascurati. Gli sforzi internazionali in questo campo sono stati poco energici e i bambini sono le prime vittime di questa situazione inaccettabile".  
Richiamando il testo approvato dall'Assemblea Generale nel 1989, che contiene principi fondamentali come i diritti prima e dopo la nascita, la famiglia come ambiente naturale per la crescita e l'educazione, il diritto del bambino alla migliore assistenza sanitaria e istruzione possibile, l’Arcivescovo Migliore ha osservato: “La Convenzione dei Diritti dell'Infanzia rimane lo standard nella promozione e nella difesa dei diritti dei bambini”, ha osservato il Rappresentante della Santa Sede, aggiungendo: “La Sessione Speciale del 2002 ha riaffermato la famiglia come unità fondamentale della società e luogo idoneo affinché i bambini “acquisiscano conoscenza, coltivino le buone qualità e sviluppino atteggiamenti positivi per diventare cittadini responsabili”. 
L'Arcivescovo, ricordando che la Chiesa Cattolica è convinta che l'educazione sia alla base dello sviluppo del bambino e l’impegno della Chiesa nel mondo con le sue scuole, ha sostenuto:“Per aiutare ogni bambino ad esercitare il proprio diritto all'istruzione, molte di queste scuole si trovano in alcune delle zone più difficili, dove altrimenti i piccoli sarebbero del tutto trascurati, come villaggi remoti, città interne svantaggiate, zone di conflitto, campi di rifugiati”, ha detto Mons. Migliore, che ha così concluso: “Riconoscendo che la povertà cronica resta il più grande ostacolo per far fronte ai bisogni dei bambini, aiutare quelli che lavorano attraverso l’istruzione è fondamentale per far sì che si possa spezzare il ciclo dell’estrema povertà e  divenire consapevoli del loro valore e della loro dignità. E’ necessario trovare modi per offrire loro un’istruzione e un tirocinio di base gratuiti e integrati nel sistema educativo formale in ogni modo possibile”.

Il valore dell’istruzione
Pur essendo riconosciuto come diritto universale, l’istruzione di base nel mondo è negata, si stima, a 121 milioni di bambini, che vivono in paesi dove la scuola non è né obbligatoria né gratuita: la cifra è stimata per difetto, perché alcuni paesi hanno difficoltà a rilevare il numero della popolazione scolastica, in altri non esiste l’anagrafe, in altri ancora c’è la guerra o si tratta di bambini che vivono in stato di abbandono. Un'altra motivazione della mancata scolarizzazione infantile si ricava dalle cifre del lavoro minorile che recluta a pochi soldi piccoli operai che col loro basso salario mantengono tutta la famiglia. Oppure si tratta di bambine avviate a traffici di sfruttamento o impiegate nelle loro stesse case a crescere i fratelli più piccoli o gli anziani e i malati.
In ogni caso, ancora una volta è nella povertà e nell'ignoranza che si trovano le radici della mancata o irregolare frequenza scolastica di tanti piccoli, privati di uno dei loro diritti fondamentali.
I dati sull'analfabetismo e sulla scarsa scolarizzazione dei bambini e delle bambine in particolare, sono indicatori dello stato di povertà e sottosviluppo di un Paese. Tra le aree più toccate da questo fenomeno troviamo larghe zone dell'Africa subsahariana e alcuni Paesi dell'Asia. 

Sono oggi più di un miliardo nel mondo i ragazzi in età scolare con le loro famiglie e 58 milioni sono i loro insegnanti. In questo contesto, sono circa 250.000 le scuole cattoliche nel mondo, frequentate da 42 milioni di allievi. Al primo posto non c’è l’Europa, ma Stati Uniti e America latina, poi Africa e Asia. Gli insegnanti sono tre milioni e mezzo, quasi tutti laici. Un dato in controtendenza rispetto a non molti anni or sono, quando erano per la maggioranza religiosi. 
Come ha ricordato il settimanale “Famiglia Cristiana” del 2 dicembre 2007, in Australia, dove gli studenti delle scuole cattoliche sono 800.000, cioè il 20 per cento della popolazione scolastica, e dove si registra il più forte incremento di iscritti al mondo, i religiosi in 40 anni sono passati dal 100 per cento all’8 per cento. Anche in Spagna oggi sono poco più del 10 per cento, come in Francia, dove le scuole cattoliche raccolgono il 17 per cento degli studenti. In Italia frequenta le scuole cattoliche l’11 per cento degli alunni. La percentuale più significativa si trova negli asili, con oltre 600.000 iscritti. Negli ultimi cinque anni sono stati chiusi circa 50 istituti inferiori e medi. Anche le scuole superiori sono in calo con 100 istituti e quasi 6.000 studenti in meno. I docenti sono diminuiti del 5 per cento, mentre tra i religiosi il segno negativo è del 19 per cento. Nella scuola superiore tuttavia il picco più basso si è registrato nel 2005 con quasi 180.000 studenti, 15.000 in meno rispetto a dieci anni fa, mentre nel 2006 si è registrata una piccola risalita con 2.500 studenti in più. I dati sono contenuti nell’ultimo rapporto, il nono, sulla Scuola Cattolica in Italia, curato dal Centro studi per la Scuola cattolica della Conferenza Episcopale Italiana, che si avvale della collaborazione degli esperti della Università Pontificia Salesiana. 

Nel novembre 2007, la Congregazione per l’Educazione Cattolica ha diffuso un documento intitolato “Educare insieme nella scuola cattolica. Missione condivisa di persone consacrate e fedeli laici”, rivolto in particolare agli insegnanti. Il Prefetto della Congregazione, il Card. Zenon Grocholewski, presentando alla stampa il documento, ha spiegato che nel mondo la scuola cattolica opera spesso in condizioni difficili, a volte dove non c’è libertà religiosa, ma è sempre in grado di rispondere “alle emergenze educative di poveri ed emarginati”. Il Cardinale ha inoltre sottolineato la rilevanza del mondo della scuola, che “traspare – ha detto – dal contesto di complessità sociale, culturale e religiosa in cui crescono in concreto le nuove generazioni”. 

Il Rapporto sottolinea il disagio in cui vive il contesto odierno della scuola, soprattutto nel mondo occidentale: “diffusa fatica da parte degli insegnanti, che si sentono demotivati e vedono spesso frustrato il loro compito educativo”. Tra i segni preoccupanti, quello dell’aumento della violenza nelle scuole e tra gli adolescenti, la difficoltà delle famiglie ad essere parte attiva della comunità educativa scolastica; perdita di senso dell’educazione, strettamente legata allo smarrimento dei valori, soprattutto di quelli che sostengono le scelte di vita, la famiglia, il lavoro, le scelte morali. 
“In tal modo, l’educazione soffre anch’essa dei mali che affliggono le nostre società: il diffuso soggettivismo, il relativismo morale e il nichilismo”, ha osservato il Cardinale Grocholewski, che ha aggiunto: “A fronte di ciò, la tradizione pedagogica cattolica ribadisce con forza la centralità della persona, puntando alla sua formazione integrale, sostenuta da valori umani, spirituali e religiosi”. 
Il Sottosegretario della stessa Congregazione, Mons. Angelo Zani, ha presentato un dossier mondiale sulla scuola cattolica, collegato al Rapporto, nel quale tra l’altro si sottolinea che in Marocco 17 scuole cattoliche sono frequentate da 11.000 alunni tutti musulmani. In Terra Santa e in Giordania gli iscritti sono metà cristiani e metà musulmani. In India, i sette milioni di studenti delle scuole cattoliche sono induisti al 65 per cento. 

La povertà dei bambini nei paesi ricchi.

E’ la situazione del paese più ricco del mondo quella più allarmante in tema di povertà infantile nei paesi industrializzati. Il 20 novembre 2007, Padre Larry Snider, Presidente della Catholic Charities USA, l’associazione che riunisce le oltre 1400 agenzie cattoliche impegnate nel sociale negli Stati Uniti, presentando un rapporto intitolato  “Povertà in America: al di là delle cifre”, così dichiarava: “Il Governo federale deve fare la sua parte nella lotta contro la povertà, che ha raggiunto livelli allarmanti, perché noi da soli non ce la facciamo”. Nel Rapporto si documenta che più di 40 milioni di persone, ossia più del 13 per cento della popolazione americana, viva sotto la soglia di povertà e 46 milioni sono prive di una qualsiasi forma di assistenza sanitaria. Il fenomeno tocca per la maggior parte persone in età lavorativa e famiglie di cui uno o più dei componenti ha un lavoro. Le stime avvertono che un americano su due, raggiunti i sessant’anni, avrà sperimentato la povertà almeno una volta nella propria vita. 
Allarmanti anche i dati sulla povertà infantile, che tocca il 33 per cento dei bimbi neri, il 27-28 per cento dei nativi indiani e degli ispanici ed il 10 per cento dei bianchi. La Chiesa statunitense, per parte sua, è in grado di soddisfare un decimo del fabbisogno, garantendo assistenza a circa quattro milioni di persone ed è promotrice di una Campagna per ridurre la povertà entro il 2020.
Il Centro di ricerca innocenti dell’UNICEF ha pubblicato nel febbraio 2007 una ricerca chiamata “Report Card”, una valutazione approfondita del benessere dei bambini e dei giovani nelle economie avanzate del mondo. 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. I parametri considerati sono stati agiatezza materiale, salute e sicurezza, istruzione, relazioni con coetanei e famiglia, comportamenti e rischi, percezione del proprio benessere. Gran Bretagna e Stati Uniti sono ultimi nella graduatoria. 
Il Report Card dimostra che in tutti i Paesi Ocse presi in esame si devono compiere miglioramenti, e che nessuno degli Stati si piazza in testa alla classifica in tutte e sei le aree esaminate. 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". 

Il Rapporto UNICEF evidenzia che 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. “I risultati delle analisi indicano che gli interventi degli Stati riducono mediamente del 40% i tassi di povertà che sarebbero prodotti dall'azione delle sole forze di mercato”, si legge nello studio. 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; inoltre le risorse pubbliche dirette alle persone con basso reddito sono concentrate soprattutto sulla popolazione dai 50 anni in su. Il rapporto dell'UNICEF evidenzia le difficoltà insite nella definizione e misurazione della povertà infantile, sollecita i governi dei paesi ricchi a stabilire gli obiettivi per la riduzione della povertà infantile e a indicare una definizione di questa, insieme a piani programmatici e misure concrete per la sua riduzione. 
Secondo il rapporto, “le tre grandi forze che determinano il tasso di povertà infantile sono le tendenze sociali, le condizioni del mercato del lavoro e le politiche pubbliche». L’UNICEF attribuisce ai governi la capacità di ridurre i tassi di povertà infantile. Dai dati pubblicati si nota infatti che gli Stati che hanno consacrato una spesa maggiore all’assistenza sociale hanno i tassi più bassi di povertà. Nella maggioranza dei Paesi dell’OCSE, gli aumenti della spesa sociale nel corso degli anni ’90 sono stati destinati soprattutto alle pensioni e alla sanità. Globalmente, la spesa sociale in favore delle famiglie è diminuita in 13 dei 28 Stati dell’OCSE analizzati nel rapporto dell’UNICEF.

Intervista alla Dott.ssa Laura Guerrini, pediatra, specializzata in Neonatologia e Patologia neonatale 
Un reparto di neonatologia e patologia neonatale è un luogo dove si misura meglio, più che in altri luoghi – perché si è in contatto con vite fragili – l’approccio corretto con la persona-bambino. E’ un luogo dove ci si confronta con il dolore, con il senso della morte e della vita, con il concetto di rispetto della persona. Di questi argomenti, abbiamo parlato con la dottoressa Laura Guerrini, pediatra, specializzata in Neonatologia e Patologia neonatale, aderente all’Associazione “Scienza e Vita”, incaricata presso la U.O. di Neonatologia di Pisa per: “Gestione, studio, verifica e controllo della ‘care’ neonatale e delle problematiche di etica nella gestione del neonato in T.I.N”. Corso di Perfezionamento in Bioetica – Livello Base e livello avanzato presso la Facoltà di Medicina e Chirurgia “Agostino Gemelli” - Università Cattolica del Sacro Cuore. Master in Bioetica e formazione presso la Pontificia Università Lateranense.

Dottoressa, iniziamo con il tema del testamento biologico. Alcune proposte di legge in discussione in Italia vorrebbero consentire l’introduzione del testamento biologico anche riguardo ai bambini. Che cosa ne pensa?

Difficile, soprattutto per un pediatra, non guardare con preoccupazione ad una norma che metterebbe la stessa vita dei bambini nelle mani dei genitori.  Di regola, sono le mani più accoglienti e sicure. Ma non sempre e non necessariamente è così. Sta di fatto che, dal punto di vista giuridico e culturale, assisteremmo a mio avviso ad un vero e proprio regresso: oggi il genitore non può disporre della vita di suo figlio! Mi torna alla mente l’episodio emblematico, rievocato da Philippe Ariès (storico, n.d.r.), del condottiero, che, giunto sotto le mura della città assediata, vede in cima alle mura il proprio figlioletto, poco più che lattante, minacciato a fil di spada dal principe assediato che intenderebbe così costringerlo a togliere l’assedio. La sua reazione è rivelatrice del ruolo dell’infanzia nella cultura dell’epoca: “Credi di spaventarmi? Pensi che i miei lombi non siano capaci di generare altri figli più forti e più belli di questo?”.  Il figlio, quindi, come “cosa” del padre; e se tale è, perché non poter disporre della sua vita, magari (oggi) in un testamento biologico?

Con la Sua esperienza di neonatologa e di patologa neonatale, può spiegare che cosa si deve intendere per rispetto della persona nel caso di un piccolo paziente?

Credo che il mio ambito lavorativo possa aiutare moltissimo a capire il significato di “rispetto della persona”, proprio per le caratteristiche dei miei pazienti. Spesso dico che il mio Reparto è l’unico in cui i due confini della vita (la nascita e la morte) coesistono e, anzi, talvolta possono interessare lo stesso bambino anche in un breve arco di tempo. Questa realtà sarebbe, a mio avviso, difficilmente accettabile se non si riuscisse proprio a riconoscere il valore che è racchiuso in ciascuno dei neonati affidati alle nostre cure. Queste fragili vite che si affacciano all’esistenza ci impongono infatti di guardare a ciascuna di loro come ad una persona unica ed irripetibile (e la diversità dei decorsi a pari età gestazionale o nelle coppie di gemelli è emblematica da questo punto di vista), persona il cui valore non è modificato dalla “durata” della sua vita, né dalla patologia che può manifestare. Per questo, come medico, sono stata sollecitata a pormi di fronte a ciascuno di loro tenendo ben presente questa realtà, anzi mettendo questa verità al centro della mia professione.

Tra le conseguenze che ne derivano, la più immediata potrebbe sembrare quella assistenziale: i miei piccoli, a volte piccolissimi bambini, non si esprimono con il nostro linguaggio verbale e questo potrebbe farci cadere nell’errore di considerali “oggetti” su cui operare. Noi sappiamo bene ormai che in realtà essi hanno un loro linguaggio che ci deve guidare nelle procedure diagnostico-assistenziali che dobbiamo fare su di loro, imponendoci una grande attenzione e, appunto, un grande rispetto. Tuttavia, non credo che questo sia l’aspetto più importante (pur riconoscendone il grande significato) perché secondo me, il vero rispetto per la persona io lo realizzo nel momento in cui riconosco ad ogni bambino la “dignità” di paziente.

Che cosa vuole dire con questo?

Il neonatologo deve sentire la responsabilità di essere il “medico del neonato”, il medico cioè che si è preso l’impegno di prestare la sua opera professionale per questi bambini e questo impegno ci obbliga a capire come sostenere e accompagnare ciascuna di queste “fragili vite” in modo che possa esprimere quella capacità vitale che ha dentro di sè. Questi bambini sono “affidati” alle nostre cure, realizzando, a mio avviso in modo emblematico, l’essenza del rapporto medico-paziente (“incontro tra una fiducia ed una coscienza”).  La loro fiducia “assoluta” impone a noi medici una “coscienza retta”, per capire ciò che ciascuno di loro ha il diritto di ricevere da noi al di là delle richieste dei genitori o delle “pressioni” della società (oggi sempre più pesanti, come dimostra il dibattito in corso sui limiti di vitalità che potrebbe portare all’obbligo di non curare alcuni bambini nel sospetto che essi possano poi sopravvivere con handicap). Sarà sempre questa coscienza che, nel pieno rispetto della persona, ci aiuterà a non cadere nel tanto temuto accanimento terapeutico (rischio possibile, visto l’enorme sviluppo vissuto dalla mia specializzazione, sia a livello farmacologico che strumentale). E’ chiaro allora che il nostro atteggiamento nei momenti assistenziali sarà una semplice conseguenza di questo, così come ne deriverà un giusto rapporto con i genitori che hanno il diritto di essere informati su tutto ciò che riguarda il loro bambino, il diritto di stare il più possibile con lui e di vivere come meglio credono il legame affettivo che li unisce al proprio figlio, ma che non potranno condizionare le nostre scelte qualora le loro richieste fossero contrarie all’interesse del neonato (ad esempio, quando i genitori testimoni di Geova non danno il consenso per  eseguire trasfusioni di sangue).

L’incontro tra una fiducia e una coscienza, come Lei dice, in che cosa consiste?

A me piace pensare che il neonatologo debba realizzare con ciascun neonato un “patto di amore”, nel quale sarà capace di mettere tutto se stesso (competenza, conoscenza, abilità manuale, ma anche cuore) a servizio di questa vita, perché credo che solo così sia possibile capire come essere veramente un “medico del neonato”. A testimonianza di questo non posso non sottolineare quanto nel mio reparto sia fondamentale “chiamare per nome” i nostri pazienti: quest’attenzione, che forse può sembrare banale, ha in realtà un effetto immediato sui genitori: chiamare per nome quell’esserino, così lontano dall’immagine ideale del figlio che si erano costruiti, li aiuta moltissimo a camminare in quel percorso difficile di accettazione (di risveglio dal figlio ideale che non c’è più, al figlio reale, che ha diritto di essere amato pur nella sua fragilità, ed anzi forse ancora di più, proprio perché è così fragile), perché il poter dare il nome è un segno tangibile che quel figlio che essi percepiscono così distante (e spesso lo è anche fisicamente, perché flebo, tubi e apparecchiature varie rendono difficile il contatto fisico), ha la dignità di “figlio”, è, appunto, una persona. 

Non potrò mai dimenticare, a questo proposito, l’esperienza che ho vissuto con una coppia che pur sapendo che il figlio che stavano aspettando era affetto da una malformazione incompatibile con la vita, aveva deciso di non interrompere la gravidanza resistendo ad un vero e proprio linciaggio psicologico esercitato da parenti e sanitari; ci siamo conosciuti perché volevano cercare di capire cosa sarebbe successo e, durante il colloquio, mi è venuto spontaneo chiedere che nome avevano scelto per la piccola. La loro reazione è  stata: “Sei la prima persona che ce lo chiede. Sei la prima persona che dà a questa creatura la dignità di persona e di figlio!”. Non credo che servano ulteriori commenti!

In che cosa consiste la cura di un neonato o di un bambino in un reparto di terapia intensiva?

La cura nei nostri reparti è proprio un “prendersi cura” del paziente in tutti i suoi bisogni, significa cioè cercare di aiutarlo a sopravvivere mettendogli a disposizione tutti gli strumenti farmacologici e tecnici che oggi abbiamo, ma solo se sono “adeguati” alla sua condizione; accanto a questo significa anche farsi carico proprio del suo essere persona, cercare di decifrare il suo “codice comunicativo” per creare attorno a lui l’ambiente più adatto per poter sopravvivere (mi riferisco quindi a tutta l’attenzione alle luci, ai rumori, alla posizione, che è parte integrante dell’assistenza, oltre chiaramente al controllo del dolore) e non ultimo favorire lo sviluppo del legame affettivo con i genitori.

Qual è il cammino che devono fare i genitori dei suoi piccoli pazienti?

Il cammino che devono fare i genitori dei nostri pazienti è tutt’altro che facile, proprio perché devono dimenticare il “figlio ideale” e confrontarsi con un ”figlio reale” , ben diverso dall’immagine che avevano cullato durante la gravidanza. A questo si deve aggiungere che per questi bambini la prognosi (sia per la sopravvivenza che per eventuali esiti a distanza) rimane a lungo sospesa, rendendo il cammino dei genitori ancora più difficile; tutto questo viene poi spesso  vissuto in grande solitudine, essendo molto difficile anche per gli stessi amici e parenti stare vicini nel “modo giusto” ai genitori. Ecco, allora, che la cura di un neonato non può disinteressarsi di questo aspetto, perché, se è vero che questi bambini sono affidati alle nostre cure, è anche vero che è ai genitori che noi poi li affideremo a che saranno loro a dover poi sostenere, accompagnare e proteggere il progetto vitale di ciascuno di loro ed è evidente come, per fare questo, sia fondamentale che i genitori siano stati accompagnati (talvolta anche aiutati, se necessario) durante questo processo di riscoperta del proprio figlio. Ma la cura dei nostri pazienti ha anche un altro aspetto ed è quello dell’accompagnamento verso la morte, quando ci rendiamo conto che il principio vitale si sta spengendo nonostante le nostre cure. 

Che succede in questi momenti?

Questi momenti mettono sempre a dura prova la nostra professionalità e umanità. A livello professionale dobbiamo fare i conti con il senso di sconforto che può nascere di fronte alla constatazione del fallimento delle cure per essere capaci di accettare i nostri limiti e non cadere quindi nel rischio di “accanirsi” su questi pazienti; a livello umano (ma come dicevo in precedenza i due aspetti non dovrebbero essere scindibili) siamo obbligati a cercare in ogni situazione le modalità più giuste perché sia possibile “vivere” e non subire il momento della morte. Ciò significa permettere ai genitori di stare il più possibile accanto al figlio, di esplicare le pratiche religiose che vengono richieste e soprattutto di poter contare su una vera “compassione” da parte di tutto il personale, magari anche semplicemente con un “silenzio espressivo”, capace cioè di testimoniare il rispetto che fino alla fine è dovuto a questi bambini.

Che cosa si può imparare dai bambini rispetto al problema del dolore e della morte?

Oltre alle cose già dette credo di poterne aggiungere altre due: la prima è che i bambini di una TIN ci insegnano ad avere una grande attenzione al linguaggio non verbale di un paziente, ricercando cioè i segni della presenza del dolore anche se il soggetto non è in grado di parlare (cosa questa che dovrebbe essere estesa ad altre situazioni della vita in cui la parola viene a mancare), riportando al centro della nostra professione lo “sguardo”, quegli occhi cioè che da un lato devono essere attenti per recepire quello che l’altro ci comunica e dall’altro devono essere consapevoli di quello che sono in grado di trasmettere sia al paziente che ai suoi familiari.

La tecnologia e la burocrazia corrono il rischio di farci dimenticare l’importanza di questo strumento, che rimane un elemento insostituibile a livello diagnostico, ma che ha anche un ruolo fondamentale nella comunicazione della diagnosi stessa e della prognosi: è con lo sguardo che noi medici facciamo capire al paziente o ai suoi familiari cosa pensiamo realmente della sua situazione e nel caso dei miei piccoli pazienti questo è fondamentale nella comunicazione di stati malformativi: se siamo convinti che la vita che abbiamo di fronte non valga perché gravata da handicap trasmetteremo ai genitori la convinzione di trovarci di fronte ad una situazione di non umanità e quindi di non dignità.

In base alla Sua esperienza, che valore dare alla vita e che senso dare alla morte?

Questi bambini e le testimonianze che ci offrono spesso i genitori ci aiutano a capire quanto valore abbia la vita, indipendentemente dalla sua durata. Un figlio è tale anche se la sua vita si spegne dopo poche ore e lo è anche se la diagnosi prenatale ha già emesso un verdetto di “non sopravvivenza”. Purtroppo, la difficoltà che i genitori incontrano nella società di oggi è quella di poter vivere questa loro genitorialità dando semplicemente amore al figlio che è nato o che stanno aspettando, perché sono bombardati da messaggi contrari per i quali solo una vita “bella e sana” vale la pena di essere vissuta. Molto spesso invece loro chiedono semplicemente di poter “amare il proprio figlio” in maniera totale e gratuita, testimoniandoci quella che è la vera essenza dell’amore: dare tutto per permettere all’altro di realizzare il suo progetto vitale senza quell’idea di possesso che troppo spesso inquina i nostri rapporti.

Amore e possesso. Quale la differenza rispetto all’atteggiamento dei genitori nel caso di malati terminali e in previsione della morte dei loro figli?

Possono essere significative le testimonianze della mamma di Davide (nato alla 26 settimana di gravidanza e dimesso dopo quasi 5 mesi di degenza con diagnosi di grave sofferenza cerebrale) e di Gloria Maria (a causa di una malattia gravissima, ha lasciato la vita dopo soli dodici giorni).

“Ogni volta che andavo a trovarlo – ha raccontato la madre di Davide - mi sentivo più forte…forte delle mie stesse debolezze…un amore incondizionato per quell’anima coraggiosa che stava lottando per restare e noi lì a condividere con lui quest’esperienza. Adesso capisco i miei genitori e il difficile loro ruolo…non un gestire, non un decidere per il proprio figlio ciò che si crede sia meglio per lui, ma restare con amore infinito lì, a sostenerlo, in ogni sua scelta qualunque essa sia… Adesso, a distanza di mesi, ripenso al parto, alla storia di mio figlio e sono felice… questa esperienza mi ha fatto crescere, diventare grande… ho capito quanto ci sentiamo potenti pensando di fare andare le cose come vogliamo noi e come ci sentiamo frustrati e piccoli se questo non succede perdendo di vista invece la preziosità di ogni attimo con quello che c’è … Sento la mia forza, che è la forza di ognuno di noi, nell’essermi lasciata andare ad una volontà più grande… […] e la riconoscenza per fare parte del Disegno infinito.”

“Dopo dieci anni di matrimonio, io e mio marito – ha ricordato la madre di Gloria Maria - stavamo per diventare genitori per la seconda volta, avremmo ricominciato di nuovo con pannolini, pappine, giostrine. Durante la gravidanza abbiamo scoperto che la bambina che portavo in grembo era affetta da una malattia cromosomica che non dava alla nostra bambina alcuna speranza di vita: la trisomia 18 (La sindrome di Edwards o trisomia 18 appartiene al gruppo delle patologie determinate da alterazioni del numero o della struttura dei cromosomi. Si stima che si presenti in 1 neonato su 6000. I neonati affetti presentano grave ritardo di crescita, anche nel periodo prenatale, grave ritardo mentale, malformazioni multiple: micrognazia - mascella di dimensioni inferiori alla norma - occipite prominente, alterazioni degli arti, cardiopatia, anomalie renali. Alla sindrome sono associati moltissimi difetti che causano morte prematura; n.d.r.). Gloria Maria ci ha lasciato dopo soli dodici giorni di vita…spero di averle fatto sentire che l’amavo, di un amore profondo che mi portava a coprire di baci il suo esile corpicino sofferente, nella consapevolezza che il giorno seguente, forse, non sarei stata più in tempo per stringere quella manina e sentire quel cuoricino battere forte. Non so comprendere il perché di tanta sofferenza, so però che in questa circostanza ho incontrato sulla mia strada il prossimo. Persone mai viste… persone pronte a partecipare al mio dolore: con un sorriso, con una lacrima, con una carezza, con un abbraccio, con una parola di conforto…”.

Come si affronta con i genitori il problema di una malattia terminale?

Il confronto con una malattia terminale è sempre un momento di grande sofferenza anche per noi sanitari e doverne parlare con i genitori è sicuramente molto difficile. Ciascuno di loro ha una sua storia personale, un suo vissuto, un suo carattere e di conseguenza noi dovremo essere capaci di rapportarci con ogni genitore nella maniera giusta per lui. E’ facile capire come questo sia molto complesso per le nostre debolezze personali, perché nessuno ci aiuta a crescere su questi aspetti durante gli anni della formazione, ma anche perché la medicina sempre più burocratizzata corre il rischio di farci allontanare dalle persone. Se riconosciamo ai nostri neonati la dignità di persona e siamo capaci di testimoniarlo non solo nel modo con cui lavoriamo, ma anche nello sguardo che rivolgiamo sia ai bambini che ai genitori, allora saremo capaci di affrontare questo momento con quella caratteristica usata da Herbert Jasper (medico, neurologo e fisiologo canadese, n.d.r.) per definire un vero medico e cioè una “apparente imperturbabilità”, la capacità cioè di mantenere un cuore desto, una serenità dalla quale “scaturisce quello sguardo che sa penetrare senza che le lacrime ne pregiudichino la chiarezza”.

Perché questo sia possibile, che cosa occorre?

Sarà necessario sviluppare in noi e testimoniare ai genitori che crediamo nel valore profondo che ha l’esistenza del loro figlio, un valore che non si misura con la durata della sua vita, ma anzi che va ben oltre la vita fisica, perché l’uomo non è solo corporeità. Allora, solo allora, ci renderemo conto che la vita di questi piccoli-grandi bambini è in realtà un dono per ciascuno di noi, una ricchezza insperata. Credo infatti che questo ci possa aiutare a scoprire che cos’è la vera umanità; troppo spesso, mi sembra, oggi pensiamo che essa sia semplicemente la riduzione della sofferenza, una specie di “anestesia”. Non voglio certo sminuire l’importanza del controllo sul dolore (ma nel nostro caso come potremo farlo nei confronti dei genitori?), ma credo che questo da solo non sia sufficiente se non è accompagnato dalla volontà di dare speranza.

Ma di quale speranza si può parlare a un genitore il cui bambino ha una malattia terminale? 
Sono i genitori stessi che ce lo dicono, perché in fondo quello che loro chiedono è ancora una volta “semplicemente” di poter essere genitori: “Lasciatemi amare mio figlio – ha scritto una madre - la sua vita non è inutile, il mio amore per lui non è inutile, io ho bisogno di amarlo, ho bisogno di sentirlo mio figlio”. E un’altra: “Sono stata mamma per 5 giorni…adesso il dolore è grande, immenso, ma so che ho fatto la cosa giusta, so che dovevo far nascere Mariasole…e sono stata ripagata dalla nascita di mia figlia, un esserino meraviglioso che ci ha insegnato cosa vuol dire la vita…io adesso soffro, è vero, ma so che lei ha compiuto la sua missione e che rimarrà per sempre nel mio cuore come la gioia più grande di tutte”.

Queste poche parole testimoniano la grande “fecondità” di esperienze tanto drammatiche che, devo ammettere, mi hanno aiutato a crescere in questi anni di lavoro facendomi capire quanto sia importante coltivare in me sentimenti oggi troppo spesso trascurati: lo stupore di fronte a questi meravigliosi bambini, quello stupore che è capace di vedere un “oltre” a quello che io posso fare con la mia competenza, l’umiltà perché devo riconoscere che non ho risposte pre-costituite, la vera compassione che mi fa sentire che anche il più disabile e malato degli individui appartiene alla comune natura umana e perché il dolore dei genitori non può essere lenito dalla scienza e non ultimo lo sguardo contemplativo dell’Evangelium Vitae, n. 83: 
“è lo sguardo di chi vede la vita nella sua profondità, cogliendone le dimensioni di gratuità, di bellezza, di provocazione alla libertà e alla responsabilità. è lo sguardo di chi non pretende d’impossessarsi della realtà, ma la accoglie come un dono, scoprendo in ogni cosa il riflesso del Creatore e in ogni persona la sua immagine vivente. Questo sguardo non si arrende sfiduciato di fronte a chi è nella malattia, nella sofferenza, nella marginalità e alle soglie della morte; ma da tutte queste situazioni si lascia interpellare per andare alla ricerca di un senso e, proprio in queste circostanze, si apre a ritrovare nel volto di ogni persona un appello al confronto, al dialogo, alla solidarietà”. Non posso allora che auspicare per me e per ogni operatore sanitario di riscoprire e coltivare tutto questo per essere veramente capaci di farci prossimo delle persone che incontriamo nella nostra professione. Credo che anche noi potremo così riscoprire l’essenza della nostra professione, la sua fecondità che renderà feconda anche la nostra vita. 

Cure palliative pediatriche e supporto alla famiglia, gli hospice, l’eutanasia prenatale
L’OMS definisce le cure palliative pediatriche come l’attiva presa in carico globale del corpo, della mente e dello spirito del bambino, e comprende il supporto attivo alla famiglia. Hanno come obiettivo la qualità della vita del piccolo paziente e della sua famiglia e il domicilio rappresenta, nella stragrande maggioranza dei casi, il luogo scelto e ideale di assistenza e cura. Per ragioni culturali, affettive, educazionali e organizzative il bambino raramente ha fruito di tale approccio. Tuttavia la realtà quotidiana conferma che le persone in età pediatrica sperimentano tutte le problematiche cliniche, psicologiche, etiche e spirituali che la malattia grave e irreversibile e la morte comportano. 
La letteratura internazionale indica una prevalenza di patologia inguaribile pari a 10 su 10.000 minori in età 0-19 anni e una mortalità annua pari a 1 su 10.000 per le età 0-17 anni. I bisogni rilevati per queste categorie di pazienti, attraverso indagini realizzate in diverse aree del mondo, mostrano una costante omogeneità nonostante le diversità geografiche, culturali, organizzative e sociali, in particolare per quanto attiene il desiderio di essere assistiti a casa, le attese di una migliore comunicazione tra i professionisti coinvolti e maggiore disponibilità di servizi di supporto. Il New York Times del 22 marzo 2007 ha raccontato del Deeya, in sanscrito significa “una piccola luce”: è il nome di uno dei quaranta hospice perinatali ai quali ci si può rivolgere, negli Stati Uniti, per essere accompagnati e sostenuti quando il figlio che si attende ha una malattia genetica “incompatibile con la vita”, un figlio che sicuramente morirà prima o poco dopo la nascita. Si trova all’interno del Children’s Hospitals and Clinics, a Minneapolis. Una ricerca dice che dal 20 al 40 percento delle famiglie a cui è stata fatta questa diagnosi decide di portare avanti la gravidanza e aumenta il numero di chi si rivolge agli hospice per avere un supporto tecnico e spirituale. Sono associati a strutture ospedaliere,vi lavorano medici, ostetriche, assistenti sociali che preparano le donne al parto, in gruppi separati da quelli con le donne con gravidanze normali, e nel caso in cui il bambino sopravviva più di qualche giorno – circa il 30 per cento, in questi casi – insegnano loro come comportarsi a casa. In Minnesota, dallo scorso anno, per legge, le donne devono essere informate sull’esistenza di questo tipo di strutture. 

Mentre negli Stati Uniti - rispettando la volontà di quelle madri che, consapevoli, vogliono comunque mettere al mondo un figlio che sicuramente morirà prima o poco dopo la nascita – si incrementano le strutture di hospice, in Europa si diffonde l’eutanasia prenatale, cioè una morte ”attivamente programmata” di un feto considerato terminale. E' necessaria “una medicina che non dice solamente 'io ti curo', ma che dice soprattutto: 'io mi prendo cura di te'”, ha sostenuto Giuseppe Noia, professore associato di Ginecologia e Ostetricia all'Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma, intervenendo, nel maggio scorso, presso la Facoltà di Bioetica dell’Ateneo Pontificio “Regina Apostolorum”, alla presentazione del libro "Il figlio terminale: storie di amore straordinario in risposta alla ordinaria eutanasia prenatale”. 
Intervistato dall’Agenzia Zenit il 21 maggio scorso, il Professor Noia ha spiegato che “l’evoluzione delle conoscenze sul benessere fetale negli ultimi 30 anni hanno fortemente rilanciato la medicina del feto e anche se si parla sempre più di feto come paziente, non si può sottacere che dinanzi a molte condizioni di anomalie del feto si procede tout court ad una vera e propria eutanasia”. A parere dello scienziato, il più grande olocausto della storia umana è rappresentato dal numero degli aborti volontari praticati annualmente nel mondo e il fatto del non rendersi conto di un  miliardo di vittime indifese soppresse in più di trent’anni, è dovuto ad un fenomeno di rimozione, di “narcosi del cuore“, che rende terminali embrioni e feti, che tali non sono. In questo contesto, il Prof. Noia denuncia “la sindrome del feto perfetto”, quella cultura secondo cui “se il figlio perfetto non è, si può eliminare”. “La diagnosi prenatale così intesa – dice Noia – utilizza un falso concetto di prevenzione: vedere per eliminare, mentre la sua finalità etica è vedere per curare. Come si vede una stessa conoscenza, senza discernimento etico, può essere usata contro la persona umana! Questa prassi, che risponde ad un criterio eugenistico e selettivo, è una prassi ormai consolidata”.
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