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Concludere un convegno in anticipo sulla data dell’incontro sarebbe stato impossibile se Bellieni non mi avesse mostrato quasi tutti i riassunti delle relazioni. Trarrò quindi qualche considerazione generale cercando di non aprire una discussione senza interlocutori e cercando altresì di evitare il fastidioso ripetere con parole banali ciò che è stato detto con chiarezza e competenza.

Dando un occhiata al materiale che mi è stato inviato, mi convinco sempre più di come nelle scelte dei programmi e dei relatori ogni congresso rifletta non solo gli interessi, ma anche la personalità di chi ne ha curato la preparazione. Non vi è dubbio che questo incontro su “La risorsa Down” porti l’impronta del suo organizzatore Bellieni, uomo dalle caratteristiche direi non comuni. Egli rappresenta infatti una rara sintesi di rigore scientifico e metodologico, capacità di usare tutte le moderne tecnologie a disposizione delle cure al bambino malato ed infine una forte spinta umanitaria. La sintesi tra rigore scientifico e sensibilità umana mi sembra essere il filo conduttore di questo convegno che, pur nella sua brevità traccia linee coraggiose sulle quali la discussione su uno dei problemi più difficili della moderna medicina deve articolarsi.

La sindrome di Down è stato il punto di partenza per una trattazione che dal caso più noto si è estesa alle situazioni meno conosciute, ma forse ancor più numerose, nelle quali il bambino non corrisponde alle aspettative dei genitori. La scienza medica ha segnato nel secolo scorso e soprattutto negli ultimi decenni successi enormi in campo pediatrico. Laddove le conquiste della medicina sono state applicate, malattie un tempo devastanti come la poliomielite, la difterite, il tetano sono praticamente scomparse; quasi tutte le cardiopatie congenite, in passato inesorabilmente mortali, sono oggi correggibili fin dai primi giorni di vita; le leucemie, delle quali quando io ero giovane pediatra si cercava quasi di non fare la diagnosi per evitare una sentenza di condanna a morte, sono oggi guaribili in una percentuale che si avvicina al 100%. L’handicap neurologico rimane invece ancora una insidia tanto più temuta quanto più rare sono divenute le gravi malattie dell’infanzia. L’insuccesso della scienza è in realtà più apparente che reale. Non si può infatti sottovalutare la forte diminuzione di mortalità neonatale seguita non da aumento di handicap, ma da sopravvivenza di individui perfettamente normali; né si può sottovalutare il fatto che molti genitori hanno potuto realizzare un’aspirazione ad avere figli, un tempo negata. Tuttavia, in campo ostetrico-neonatologico il progresso scientifico è al centro di critiche: Queste sono in parte giuste, ma in parte forse dettate da quell’atavica ostilità verso scienza e tecnologia che si perde nella storia dell’umanità.

Le critiche giuste sono a mio parere quelle che accusano il progresso medico di essersi contentato di risultati spesso parziali ed avere trascurato approfondimenti indispensabili.

Le critiche meno giustificate mi sembrano invece quelle che accusano i medici di non avere saputo eliminare del tutto il rischio di handicap e di avere talvolta insistito su inutili accanimenti terapeutici. Qui un chiarimento è già contenuto in alcune relazioni, ma ritengo opportuno insistervi brevemente. Tentare il recupero di un neonato di età gestazionale inferiore alle 23 settimane è azione estremamente rischiosa e richiede la messa in atto di un complesso di interventi ad esito ancora incerto senza i quali il piccolo è destinato a morte. Altrettanto rischioso e sostanzialmente inutile è l’accanirsi a tenere in vita neonati in coma prolungato, con danni cerebrali devastanti ed impossibilità di respirazione spontanea. Se si escludono però i casi limite, nella maggioranza delle altre situazioni è spesso impossibile stabilire con sufficiente approssimazione se l’astenersi da interventi aggressivi non solo possa provocare la morte di un bambino che avrebbe avuto una accettabile qualità di vita, ma possa addirittura peggiorare la prognosi nel caso non impossibile che il piccolo superi da solo la fase critica. L’ eventualità che un neonato affetto da gravissime lesioni superi la fase critica, pur restando irrimediabilmente leso, ha indotto alcuni neonatologi ad accettare l’interruzione attiva della vita quando la prognosi si presenti estremamente grave. Non ho timore di dichiarare la mia convinzione secondo cui una tale decisione è inaccettabile. Le stesse affermazioni di chi giustifica l’eutanasia neonatale appaiono poco convincenti Nel documento della “Federation national des pédiatres néonatologistes” dal titolo “Dilemmes étiques de la période périnatale: recommandationes pour les décisions de fin de vie” si legge:”Nous ne pouvons nous satisfaire d’une pratique ou d’un discours qui nieraient les difficultiés que pose la transgression de l’interdit de donner la mort.

Maintenir l’interdit moral de donner la mort est une nécessité etique, sociale et culturelle. Les équipes ont pourtant à assumer un paradoxe, celui de transgresser ce qui dois etre maintenu comme intrangressable ! La procedeure peut nous aider. Dehan M et al.Arch Pediatr 2001;8:407-419” . Il rigore dell’applicazione scrupolosa di tutti i mezzi terapeutici e diagnostici deve quindi a mio parere essere rispettato con la sola eccezione dei casi, ampiamente oggi riconosciuti dalle più avanzate scuole di bioetica, nei quali sia ingiustificata un’insistenza senza speranza.

Una volta accettati razionalmente e serenamente i limiti attuali della scienza, rimane l’altro aspetto, anch’esso ampiamente trattato in questo convegno, dell’assistenza e dell’aiuto al bambino handicappato ed ai suoi genitori.

Per le ragioni sopra menzionate, non intervengo sul contenuto delle singole ottime relazioni, ma un’eccezione la devo fare ed è per la presentazione di Tommasini e Zani.

Essi, come Bellieni espertissimi neonatologi che ben conoscono le difficoltà tecniche di assistere i neonati ad altissimo rischio, hanno toccato a mio parere il punto fondamentale che riguarda tutti i bambini con difetti ed in particolare quelli con difetti del sistema nervoso centrale. Essi hanno svolto il delicatissimo tema dell’accettazione del bambino portatore di handicap sotto un profilo che a me sembra di estrema validità: l’aiuto personalizzato al bambino ed alla famiglia. Mi sembra sottinteso nelle loro parole il concetto a me caro secondo cui non c’è l’handicappato, ma ci sono gli handicappati ciascuno con la sua patologia, ciascuno con il suo problema personale, ciascuno con le sue esigenze di interazione con i genitori. Queste esigenze in alcuni casi possono essere soddisfatte da autonome iniziative della famiglia, ma in altri casi richiedono aiuto esterno da parte di persone molto qualificate ed animate da grande disponibilità. Lasciare tutto il peso dell’assistenza di bambini estremamente gravi sui genitori non deve essere consentito da una società ricca ed avanzata come la nostra. Eppure questo accade e la sofferenza è grande anche se molto spesso il coraggio e lo spirito di sacrificio non la rendono evidente. Quando i due relatori affermano coraggiosamente che può accadere che si sfrutti in qualche modo l’handicap, nessuno deve offendersi perché credo che la parola sfruttare non implichi caso nessun concetto di colpa almeno nella maggioranza dei casi. Chi in qualche modo sfrutta l’handicap lo fa generalmente non solo in buona fede, ma convinto di aiutare chi è in difficoltà. Spesso sono persone impegnate a fondo nel cercare di convincere se stesse e gli altri che il diverso non esiste e che con un po’ di buona volontà l’aiuto può non essere difficile. Purtroppo non sempre questa visione di sogno porta al successo. Nei casi più gravi, i problemi non si risolvono con appelli sinceri, accorati ed a volte anche combattivi. L’handicappato ed i suoi genitori vivono nel mondo di oggi con i suoi molteplici aspetti di egoismo e di carità, di comprensione e di stupidità di dedizione verso chi soffre e di desiderio di vita normale. Credo che chi vuole aiutare questi bambini debba soprattutto ascoltare i genitori, capire a fondo le loro difficoltà e cercare di contentare bambini, madri e padri rinunciando a schemi e protocolli. L’esempio di Genova è di un’importanza fondamentale e deve servire come punto di partenza per estendere con sempre maggiore efficienza e dedizione l’aiuto non solo al Down, ma a tutti i bambini in qualche modo diversi. C’è un problema di costi che dobbiamo peraltro affrontare nella convinzione che se c’è un campo della medicina in cui la comunità deve affrontare le spese, questo è proprio quello dell’aiuto al soggetto handicappato fin dalla tenera infanzia.

Da quanto i relatori di questo convegno hanno esposto, si evince che se le soluzioni sono difficili dal punto di vista scientifico, esse lo sono altrettanto dal punto di vista etico e pragmatico. Forse proprio l’insistere sull’approfondimento delle situazioni individuali, lo studio attento delle diversità, il mettersi al servizio dei genitori con l’ascoltare umilmente le loro necessità potrà migliorare questa delicata assistenza al bambino.

Dobbiamo tutti ringraziare Bellieni per aver saputo concentrare in una sola mattinata una visione completa di problemi estremamente complessi.

