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La mozione del Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB) italiano del 30 gennaio 2020, intitolata “Accanimento clinico  
o ostinazione irragionevole dei trattamenti sui bambini piccoli con limitate aspettative di vita”, enuncia 12 raccomandazioni, 
di carattere eminentemente pratico, rivolte sostanzialmente ai medici curanti che hanno in cura questi bambini e che devono 
confrontarsi con i genitori per fornire le informazioni necessarie e per sostenerli nel processo di valutazione e nella decisione 
conclusiva. Ciascuna raccomandazione è analiticamente commentata.
La raccomandazione 1 attribuisce un ruolo centrale alla pianificazione condivisa delle cure gestita dall’intera équipe medica, sostiene 
il trattamento del dolore e il sollievo della sofferenza, contrasta i trattamenti clinici inefficaci e sproporzionati, osteggia la medicina 
difensiva. La raccomandazione 2 auspica una legge nazionale che istituisca e renda operativi i comitati per l’etica clinica negli 
ospedali pediatrici. La raccomandazione 3 propone la partecipazione dei genitori e di loro fiduciari ai processi decisionali dei medici  
e dei comitati per l’etica clinica. La raccomandazione 4 enuncia la possibilità del ricorso a una seconda opinione che può essere 
richiesta sia dei genitori sia dell’équipe curante. La raccomandazione 5 ammette, come extrema ratio, il ricorso ai giudici in caso  
di insanabile disaccordo fra l’équipe medica e i familiari. La raccomandazione 6 proclama l’accompagnamento del morire da 
realizzare anche attraverso la sedazione profonda continua in associazione con la terapia del dolore. La raccomandazione 7 enuncia  
il principio di garantire l’accesso alle cure palliative. La raccomandazione 8 ribadisce la necessità di potenziare la ricerca sul dolore  
e sulla sofferenza nei bambini. La raccomandazione 9 esclude che la sopravvivenza possa essere legata meramente al portare a termine 
un progetto di sperimentazione e ricerca. La raccomandazione 10 riguarda la formazione dei medici, del personale sanitario e degli 
psicologi, per sostenere i genitori sul piano emotivo e pratico. La raccomandazione 11 esorta ad agevolare la vicinanza dei genitori  
ai bambini in condizioni cliniche estremamente precarie. La raccomandazione 12 conferisce un ruolo di rilievo delle associazioni  
dei genitori di bambini malati.

The motion approved by the Italian National Bioethics Committee January 30th,2020, entitled “Aggressive treatments or unreasonable obstinacy 
in medical care of children with short life expectancy”, sets out 12 recommendations for physicians who take care of these children and have  
the duty to communicate with their parents. The intent of this motion is to give the family the necessary information and support during  
the decision-making process. Each recommendation is analytically commented. 
Recommendation 1 advocates the adoption of shared decision-making by the entire healthcare team; promotes the relief of pain and suffering; 
inhibits disproportionate and ineffective medical treatments; opposes a defensive medicine. Recommendation 2 asks for the promulgation  
of a national law that establishes clinical ethics committees in Children’s Hospitals. Recommendation 3 implies that parents or legal guardians 
should be involved in the decision-making process of physicians and clinical ethics committees. Recommendation 4 states that a second opinion 
may be requested by both the parents and the physicians. Recommendation 5 admits an appeal to the judge in the event of an irreconcilable 
conflict between the health care team and the family. Recommendation 6 endorses the medical accompaniment of the dying patient, also by means 
of continuous deep sedation and analgesia. Recommendation 7 enunciates the principle that patients shall have the right to access to palliative 
care. Recommendation 8 confirms the necessity to strengthen research focused on pediatric pain and suffering. Recommendation 9 excludes  
that excessive medical treatment may be justified by the need to carry out experiments or research projects. Recommendation 10 concerns 
the training of physician, other healthcare workers and psychologists in order to support children’s parents both emotionally and practically. 
Recommendation 11 exhorts to encourage the interaction between parents and seriously ill children. Recommendation 12 assigns a prominent 
role to parents’ associations for ill children.

Introduzione
Quando ci si interroga sulle terapie da pra-
ticare a un bambino piccolo, occorre esse-
re rispettosi della sua dignità e individuare 
quale sia il suo migliore interesse, conside-
rando le caratteristiche della patologia, le 
potenzialità e i limiti delle cure possibili 
nonché i costi, in senso lato, e i benefici 
attesi. Ogni atto medico deve tener con-

to dei criteri di appropriatezza e propor-
zionalità; interventi eseguiti esclusivamen-
te al fine di prolungare la vita fisica e che 
non considerino l’interesse generale della 
persona non sono rispettosi della dignità 
della stessa. Nell’adulto, la proporzionali-
tà tra i costi e i benefici tiene conto anche 
del giudizio dell’interessato, che la inter-
preta e la misura alla luce dei propri valori 

e della propria visione della vita. Nel caso 
del bambino, di norma, questi aspetti sono 
valutati dai suoi genitori, in quanto tutori 
naturali dello stesso [1].
Quando si tratta di bambini piccoli con 
prognosi sicuramente infausta e aspettati-
va di vita limitata e per i quali si prospet-
tano trattamenti inefficaci o inappropriati, 
spesso gravosi, la valutazione dei genito-
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ri diviene particolarmente complessa ed è 
indispensabile che sia basata su elementi 
clinici analitici e su un definito proget-
to di cura [2], chiaramente illustrati loro 
dall’équipe curante. Questa dovrà altresì 
accompagnare i genitori nel difficile pro-
cesso di accettazione della prognosi infau-
sta della malattia e della inappropriatez-
za o dell’inefficacia di determinati tratta-
menti intensivi/invasivi, fugando l’even-
tuale preconcetto che astenersi da tali trat-
tamenti equivalga a sospendere il percorso 
di cura, che invece è garantito attraverso 
una terapia palliativa [3,4].
Non raramente, il confronto fra équipe 
curante e genitori [5] fa emergere critici-
tà legate anche ad alcuni concetti fonda-
mentali per affrontare le questioni appena 
indicate. La stessa nozione di interesse [6], 
per esempio, non è di facile definizione, 

soprattutto quanto più il bambino è picco-
lo. Gli elementi caratterizzanti l’interesse 
possono rientrare in due categorie princi-
pali: quelli di natura biologica (integrità, 
funzionalità, sofferenza, dolore, coscien-
za) e quelli di natura antropologico-affet-
tivo-relazionale (essere oggetto e soggetto 
di affetto per più persone oltre ai genito-
ri, relazioni con altri, desideri, esperienze, 
espressione di sé, apprendimento, gestio-
ne dei cambiamenti e altro ancora). I pri-
mi sono individuati dal medico, i secondi 
sono percepiti dai genitori. L’uno e gli altri 
(questi ultimi talora non concordi fra loro) 
non hanno, necessariamente, la stessa idea 
di interesse del bambino.
Occorre pertanto che l’interesse del bam-
bino sia considerato anche rispetto agli 
elementi antropologico-affettivo-relazio-
nali evidenziati dai genitori [7]. Nella pra-

tica, può capitare che essi maturino un’o-
pinione favorevole a trattamenti intensivi/
invasivi ritenendo sussistente, in base a 
questi ultimi criteri, l’interesse del bambi-
no e quindi il requisito dell’appropriatez-
za, negati invece dai medici in base ai cri-
teri di natura biologica. In caso di diffor-
mità di valutazione degli interessi e quindi 
dell’appropriatezza, è da considerare che 
solo i genitori hanno percezione degli ele-
menti antropologico-affettivo-relazionali 
in funzione del loro rapporto di condivi-
sione di esperienza di vita col bambino e 
pertanto è da ritenere prevalente la valuta-
zione dei genitori, a condizione che la loro 
opinione sia espressa dopo colloqui appro-
fonditi, svolti con calma, tesi a consentire 
loro di esprimere dubbi, paure e desideri e 
di procedere a valutazioni consapevoli, pur 
nella situazione di grande dolore e stress 

BoX 1. Le 12 raccomandazioni contenute nella mozione del CNB del 30 gennaio 2020, intitolata “Accanimento 
clinico o ostinazione irragionevole dei trattamenti sui bambini piccoli con limitate aspettative di vita”.

1. Identificare l’accanimento clinico attraverso dati scientifici e clinici il più possibile oggettivi, garantendo la migliore qualità dei trattamenti disponibili e 
avvalendosi possibilmente di una pianificazione condivisa tra l’équipe medica e i genitori nel superiore interesse del bambino. II superiore interesse del 
bambino è il criterio ispiratore nella situazione e deve essere definito a partire dalla condizione clinica contingente, unitamente alla considerazione del 
dolore e della sofferenza (per quanto sia possibile misurarli), e del rispetto della sua dignità, escludendo ogni valutazione in termini di costi economici. Si 
deve evitare che i medici si immettano in percorsi clinici inefficaci e sproporzionati solo per accondiscendere alle richieste dei genitori e/o per rispondere 
a criteri di medicina difensiva.

2. Istituire per legge nazionale e rendere effettivamente operativi i comitati per l’etica clinica negli ospedali pediatrici con ruolo consultivo e formativo, 
così da favorire la valutazione della complessità di tali decisioni e cercare una mediazione di controversie emergenti tra medici e genitori. Tali comitati 
etici dovranno essere interdisciplinari, composti da medici pediatri, specialisti degli ambiti medici oggetto di analisi, infermieri, e figure non sanitarie quali 
bioeticisti e biogiuristi. I comitati non dovranno sostituirsi ai professionisti nell’adottare le decisioni del caso, ma aiutarli a esercitare in modo responsabile 
la propria autonomia.

3. Integrare i processi decisionali dei medici e dei comitati etici, con la partecipazione dei genitori e di persone di loro fiducia, garantendo lo spazio e il tem-
po della comunicazione e della riflessione, coinvolgendoli nel piano di cura e di assistenza del piccolo paziente, informandoli adeguatamente sul possibile 
evolversi della patologia in atto al fine di identificare i limiti degli interventi terapeutici e la legittimità di iniziare i trattamenti di cura o di mantenerli o di 
sospenderli facendo ricorso alle cure palliative.

4. Consentire una eventuale seconda opinione, rispetto a quella dell’équipe che per prima ha preso in carico il bambino, se richiesta dai genitori o dall’équipe 
curante, garantendo, in condizione di autorevolezza scientifica, la libertà di scelta dei genitori, tenuto conto del primario interesse del figlio. L’auspicio 
del CNB è che le due opinioni possano dare maggiore certezza della identificazione dell’accanimento clinico e una maggiore condivisione nell’iniziare o 
continuare o sospendere i trattamenti in corso. A tal fine è opportuno rendere facilmente accessibile l’intera documentazione clinica del paziente (cartella 
clinica e fascicolo sanitario elettronico), così da potere valutare il giudizio scientifico ed etico in merito al ritenuto accanimento clinico.

5. Prevedere il ricorso ai giudici, in caso di insanabile disaccordo tra l’équipe medica e i familiari, come extrema ratio e nel rispetto della legge 219/2017; 
tale soluzione andrebbe presa in considerazione solo dopo avere cercato una mediazione attraverso un’adeguata comunicazione con i genitori o la famiglia, 
tenendo conto di una corretta documentazione clinica e della richiesta al comitato di etica clinica.

6. Evitare che il divieto di ostinazione irragionevole dei trattamenti si traduca nell’abbandono del bambino nei cui confronti da parte dei medici resta fer-
mo l’assoluto dovere di trattamenti e sostegni appropriati, siano essi presidi tecnologici o farmacologici, e di cure palliative con l’accompagnamento nel 
morire, anche attraverso la sedazione profonda continua in associazione con la terapia del dolore.

7. Garantire l’accesso alle cure palliative, ospedaliere e a domicilio, in modo omogeneo sul territorio.

8. Potenziare la ricerca sul dolore e sulla sofferenza nei bambini, al fine di implementare e migliorare la validazione di scale di misurazione oggettive del 
dolore e della sofferenza, che possano orientare – insieme ad altri parametri – le decisioni cliniche.

9. Evitare che il bambino, a maggior ragione con prognosi infausta a breve termine, sia considerato un mero oggetto di sperimentazione e ricerca da parte 
dei medici.

10. Implementare la formazione dei medici, del personale sanitario e degli psicologi, per creare un nucleo di professionisti in grado di sostenere i genitori 
sul piano emotivo e pratico (assistenti sociali, psicologi, esperti di bioetica, associazioni delle famiglie, associazioni di volontariato) e accompagnarli nel 
difficile percorso, dato dalle condizioni di malattia del bambino.

11. Agevolare la vicinanza dei genitori ai bambini in condizioni cliniche estremamente precarie (es. cure palliative svolte nella propria abitazione; previsione 
di congedi dal lavoro, ecc.).

12. Riconoscere il ruolo di rilievo delle associazioni dei genitori di bambini malati e consolidare le reti per l’aiuto solidale ai genitori anche da parte della 
società.
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in cui si trovano [8]. È possibile che questi 
colloqui inducano il medico a modificare 
la propria iniziale valutazione dell’interes-
se del bambino e ad accogliere le opinioni 
dei genitori [9].
Il giudizio di inefficacia di un determina-
to trattamento, fondato necessariamente 
su basi scientifiche, è di pertinenza medi-
ca, ma anch’esso dovrà essere ben illustra-
to ai genitori, sempre tenendo presente la 
loro difficile situazione ed eventualmente 
suggerendo loro di ricorrere a un consulto. 
L’inefficacia del trattamento, per quanto 
richiesto dai genitori, impone al medico di 
astenersi dal praticarlo.
Si tratta di valutazioni molto complesse, 
che comportano decisioni assai dolorose 
per i genitori, che devono riuscire a sceve-
rare il piano emotivo da quello razionale. 
Il medico deve essere in grado di instau-
rare con i genitori un rapporto chiaro, nel 
contesto del quale fornire adeguate mo-
tivazioni di un suo eventuale giudizio di 
inappropriatezza o di inefficacia di un dato 
trattamento e saper ascoltare le considera-
zioni dei genitori circa la dignità da rico-
noscere al piccolo bambino.
La mozione del Comitato Nazionale per la 
Bioetica (CNB) del 30 gennaio 2020, inti-
tolata “Accanimento clinico o ostinazione 
irragionevole dei trattamenti sui bambini 
piccoli con limitate aspettative di vita”, do-
po un’analitica premessa, enuncia 12 rac-
comandazioni, rivolte ai medici che hanno 
in cura questi bambini e che devono con-
frontarsi con i genitori per fornire le in-
formazioni necessarie e per sostenerli nel 
processo di valutazione e nella decisione 
conclusiva (Box 1).
Nell’ultima parte di detta premessa, si con-
sidera che il tema “sebbene appaia già con-
solidato in bioetica, è in verità ancora mol-
to incerto (consapevolmente o inconsape-
volmente) nella prassi”. Le 12 raccoman-
dazioni hanno dunque significato pratico. 
Pertanto, svolgiamo un’analisi delle 12 rac-
comandazioni tenendo conto degli aspetti 
concreti che, in base anche alla nostra lunga 
esperienza, sia di consulenze ospedaliere di 
bioetica clinica [10] sia di partecipazione a 
un comitato etico per la pratica clinica pe-
diatrica, più spesso assumono importanza 
nelle singole vicende.

Analisi delle 12 raccomandazioni del CNB
Analizziamo le 12 raccomandazioni, li-
mitandoci a discutere gli aspetti di non 
chiara interpretazione e quelli innovativi 
o comportanti problemi nella applicazio-
ne pratica. 

Raccomandazione 1
La raccomandazione 1 attribuisce un ruo-
lo centrale alla pianificazione condivisa. Si 

tratta dell’applicazione all’ambito di specie 
della previsione dell’art. 5 della legge 22 
dicembre 2017, n. 219 [11,12]. La racco-
mandazione 1 non specifica che si tratta di 
pianificazione “delle cure” come fa l’art. 5. 
È comunque evidente che la pianificazione 
condivisa ha quale obiettivo la scelta delle 
modalità più appropriate di “prendersi cu-
ra” del piccolo paziente. 
La pianificazione condivisa delle cure è at-
tuabile in ogni struttura sanitaria, che, in 
forza del comma 9 dell’art. 1 della legge 
predetta, “garantisce con proprie modalità 
organizzative la piena e corretta attuazio-
ne dei principi di cui alla presente legge, 
assicurando l’informazione necessaria ai 
pazienti e l’adeguata formazione del per-
sonale”. Saggiamente, la raccomandazione 
1 non limita a un medico la partecipazione 
alla pianificazione, come previsto dall’art. 
5 della legge 219, ma la estende all’inte-
ra équipe medica, da intendere, più esten-
sivamente, come équipe sanitaria, inclu-
dente cioè tutti i professionisti curanti. La 
pianificazione va promossa nell’interesse 
del minore e l’unica ragionevole “possibi-
lità” (il richiamo è all’avverbio “possibil-
mente” usato nella raccomandazione) di 
non attuarla è data dal rifiuto dei genito-
ri, che devono comunque essere adeguata-
mente informati su questo strumento. La 
pianificazione condivisa delle cure agevola 
l’ascolto e la comunicazione reciproci ed è 
mezzo ideale per affrontare nel concreto le 
caratteristiche della malattia, la sua preve-
dibile evoluzione, i trattamenti possibili, le 
aspettative dei genitori.
La “considerazione del dolore e della sof-
ferenza”, da valorizzare in rapporto al su-
periore interesse del bambino, è comple-
tata da un’indicazione riportata fra paren-
tesi: “per quanto sia possibile misurarli”. 
Il termine “possibile” va qui inteso non 
in senso riduttivo come facoltà, ma quale 
esortazione ad adottare tutti gli strumenti 
disponibili per rilevare dolore e sofferen-
za del bambino [13,14]. In argomento, ri-
cordiamo l’art. 3 del codice di deontologia 
medica, che cita fra i doveri del medico “il 
trattamento del dolore e il sollievo della 
sofferenza”, le linee guida per la realizza-
zione dell’“ospedale senza dolore” allega-
te al provvedimento della conferenza per-
manente per i rapporti tra lo Stato, le Re-
gioni e le Province Autonome di Trento e 
Bolzano 24 maggio 2001 nonché la legge 
15 marzo 2010 n. 38 “Disposizioni per ga-
rantire l’accesso alle cure palliative e alla 
terapia del dolore”.
Le richieste dei genitori sono viste come 
potenzialmente suggestive nei confronti 
del pediatra curante e tali da poter indurre 
“percorsi clinici inefficaci e sproporziona-
ti”. In realtà le richieste dei genitori sono 

meritevoli di ascolto e di attenzione, come 
espressione dei loro bisogni e dei loro de-
sideri. Come tali vanno dunque prese in 
considerazione e rapportate ai dati clini-
ci e alle concrete possibilità di accoglierle 
nell’interesse del bambino.
La inammissibilità di trattamenti sommi-
nistrati per ragioni di medicina difensiva 
allude al condizionamento che può esse-
re indotto dall’atteggiamento dei genito-
ri o dall’idea preconcetta del medico che 
immagini che i genitori interpretino co-
me non appropriata la scelta di non attua-
re determinati trattamenti da loro richiesti 
e scelgano pertanto di rivendicare le loro 
ragioni in sede giudiziaria. La sistematica 
adozione dello strumento della pianifica-
zione condivisa delle cure è idonea a fa-
re chiarezza fra aspettative dei genitori e 
potenzialità scientifiche e limitare condi-
zionamenti dovuti ad atteggiamenti di ge-
nitori, che non sono stati resi consapevoli 
delle caratteristiche della malattia e delle 
risorse della scienza medica.

Raccomandazione 2
La raccomandazione 2 auspica una legge 
nazionale che istituisca e renda operati-
vi i comitati per l’etica clinica negli ospe-
dali pediatrici; puntualmente ne identifica 
i ruoli consultivo e formativo [15], da in-
tendere rivolti sia ai professionisti sanitari 
sia ai genitori. È corrispondente ai bisogni 
l’esistenza di un comitato per l’etica clini-
ca specificamente competente in relazione 
all’area pediatrica. Il richiamo alle “con-
troversie” può far intendere che il ricorso al 
comitato etico sia limitato ai casi in cui si 
sia instaurato un rapporto conflittuale fra 
équipe curante e genitori; in realtà, il ruo-
lo consultivo del comitato etico è quello di 
“favorire la valutazione della complessità di 
tali decisioni” a prescindere da eventuali 
controversie. Lascia perplessi l’espressione 
che rinvia a un’attività di “mediazione” del 
comitato etico, perché un siffatto interven-
to, volto a comporre l’ipotizzata controver-
sia, contrasta con il ruolo consultivo in pre-
cedenza correttamente dichiarato. Concor-
diamo con il fatto che i citati comitati etici 
siano interdisciplinari ma rilievi sono da fa-
re al proposto elenco dei suoi componenti: 
non figurano professionisti sanitari spesso 
coinvolti nella cura del bambino terminale, 
quali logopedisti, fisioterapisti e dietisti; so-
no citati gli infermieri, ma non gli infermieri 
pediatrici, figura espressamente creata, con 
D.M. 17 gennaio 1997 n. 70, per l’assisten-
za dei bambini; mancano, fra gli altri, rap-
presentanti dei cittadini, medici legali, psi-
cologi e assistenti sociali. L’elenco proposto 
dei componenti è quindi da intendere solo 
esemplificativo, anche se non è dichiarato 
come tale. 
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Raccomandazione 3
La raccomandazione 3 propone la parte-
cipazione dei genitori e di loro fiduciari ai 
processi decisionali dei medici e dei comi-
tati per l’etica clinica. La partecipazione ai 
processi decisionali dei medici rafforza la 
previsione della raccomandazione 1 circa 
l’adozione della procedura della pianifica-
zione condivisa, all’interno della quale il 
medico è chiamato a realizzare, nei con-
fronti dei genitori e dell’eventuale fiducia-
rio, le attività indicate nella raccomanda-
zione 3, che sono da attuare comunque, 
anche nelle situazioni, auspicabilmente 
rarissime, in cui non sia possibile la piani-
ficazione condivisa. Non è facile compren-
dere che cosa si intenda con la partecipa-
zione dei genitori e dei fiduciari a integrare 
i processi decisionali dei comitati etici. I 
dubbi riguardano il significato sia di “par-
tecipazione” sia di “processi decisionali”. 
Circa questa locuzione, rileviamo che il 
comitato etico non emette decisioni, inte-
se come pronunce definitive e vincolanti, 
però svolge un processo in cui vaglia ele-
menti, anche elaborati in un parere con-
clusivo, che équipe curante e genitori pos-
sono poi utilizzare per giungere a una loro 
decisione. Quanto alla partecipazione dei 
genitori al processo di riflessione ed ela-
borazione del parere del comitato etico, è 
opportuno che essi forniscano chiarimen-
ti circa il loro punto di vista ma appare di 
più complessa attuazione un loro interven-
to nella discussione che porterà al parere 
conclusivo. 

Raccomandazione 4
La raccomandazione 4 enuncia la possi-
bilità del ricorso a una seconda opinione 
che può essere richiesta sia dei genitori sia 
dell’équipe curante. Non è specificato il 
significato della seconda opinione, anche 
se è da ritenere di natura consultiva; ov-
viamente, andranno comunque ricercate 
e valutate le ragioni di eventuali opinio-
ni discordanti fra la seconda opinione e la 
prima, espressa dai curanti. Nonostante 
l’enfasi conferita all’“accanimento clinico”, 
la seconda opinione non riguarda necessa-
riamente questa tematica. È responsabilità 
delle équipe curante fornire l’intera docu-
mentazione clinica. 

Raccomandazione 5
La raccomandazione 5 ammette, come ex-
trema ratio, il ricorso ai giudici in caso di 
insanabile disaccordo fra l’équipe (que-
sta volta medica, non più curante) e i fa-
miliari. Ciò in analogia a quanto previsto 
dall’art. 3, comma 4, della legge 219/2017, 
che però prende in considerazione solo l’i-
potesi in cui “il rappresentante legale della 
persona minore rifiuti le cure proposte e il 

medico ritenga invece che queste siano ap-
propriate e necessarie” [16]. La raccoman-
dazione 5 prevede implicitamente che il ri-
corso al giudice debba avvenire anche nel 
caso in cui l’insanabile disaccordo tra équipe 
e genitori derivi dalla richiesta dei genitori 
di continuare/iniziare cure ritenute inap-
propriate dal medico. Nella nostra espe-
rienza non è infrequente che i genitori non 
modifichino la propria posizione, nono-
stante l’impegno profuso per spiegare che 
gli interventi sul bambino da loro richiesti 
rappresenterebbero una ostinazione clini-
ca, contraria ai principi dell’etica medica 
[17]. L’alternativa al ricorso al giudice tu-
telare, a nostro avviso percorribile, può es-
sere di non somministrare trattamenti ir-
ragionevoli, anche se richiesti dai genitori, 
specificando dettagliatamente nella docu-
mentazione sanitaria i motivi della deci-
sione [18,19]. Supporta questa posizione il 
disposto del comma 6 dell’art. 1 della leg-
ge 219, per cui “Il paziente non può esi-
gere trattamenti sanitari contrari a norme 
di legge, alla deontologia professionale o 
alle buone pratiche cliniche-assistenziali: 
a fronte di tali richieste il medico non ha 
obblighi professionali”.Come il paziente 
non può esigere, per sé, trattamenti con-
trari a una buona condotta professionale, 
così non può esigerli il rappresentante le-
gale del paziente minore.
Il ricorso al giudice è proponibile dopo 
aver esperito alcune attività, anche nuove 
e aggiuntive rispetto a quanto enunciato 
nelle prime quattro raccomandazioni. È 
citato un tentativo di mediazione, che non 
è specificato da chi debba essere gestito. 
I mezzi per raggiungere questa ipotetica 
mediazione sono tre. Il primo è “un’ade-
guata comunicazione” non solo con i geni-
tori, ma anche con le persone di famiglia, 
o comunque “di fiducia”, indicate dai ge-
nitori; l’eventuale presenza dei fratelli del 
bambino, anche se richiesta dai genitori 
del paziente, va valutata di volta in volta 
tenendo presente se questi abbiano rag-
giunto una sufficiente maturità e se il loro 
coinvolgimento sia opportuno visto l’im-
pegno che comporta un processo decisio-
nale del genere. Il secondo mezzo è il “te-
ner conto di una corretta documentazione 
clinica”; è solo da osservare che qui si è vo-
luto inserire l’aggettivo “corretta” che non 
figura, a proposito sempre della documen-
tazione clinica, nella raccomandazione 4. 
Il terzo mezzo è costituito dalla “richiesta 
al comitato di etica clinica”; si fronteggia-
no due possibili interpretazioni, la prima 
è che si tratti di richiesta di mediazione 
rivolta al comitato, la seconda che sia da 
intendere in senso estensivo come consi-
derazione di parere già espresso da parte 
del comitato etico, da tener presente ai fi-

ni della mediazione. Aderiamo alla secon-
da interpretazione, ritenendo il ruolo del 
comitato etico inconciliabile rispetto all’e-
manazione di un parere finalizzato alla 
mediazione.
Circa la mediazione preliminare al ricorso 
giudiziario, sono ripresi, sia pur con modi-
ficazioni, spunti delle prime tre raccoman-
dazioni, ma non è considerata la richiesta 
di una seconda opinione in conformità con 
la raccomandazione 4.

Raccomandazione 6
La raccomandazione 6 è di dubbia oppor-
tunità nella parte in cui ipotizza una con-
dotta medica, l’“abbandono del bambino”, 
in contrasto con i principi di tutela che 
ispirano pacificamente la professione. An-
che se pleonastico, opportuno appare in-
vece, vista la carente cultura di taluni me-
dici in proposito, il richiamo all’accompa-
gnamento del morire da realizzare “anche 
attraverso la sedazione profonda continua 
in associazione con la terapia del dolore”.

Raccomandazione 7
La raccomandazione 7 è rivolta, in quanto 
richiama il principio della garanzia dell’o-
mogeneità sul territorio, ai responsabili 
istituzionali dell’organizzazione dei perti-
nenti servizi. Tuttavia, va percepita anche 
dal pediatra curante come richiamo, nella 
concreta attività professionale, ad attivarsi 
personalmente per “garantire l’accesso alle 
cure palliative”.

Raccomandazione 8
La raccomandazione 8 è pure da intende-
re come di portata organizzativa genera-
le. Comunque va considerata come anche 
attinente all’attività pratica perché, a pre-
scindere dalla ricerca scientifica cui la rac-
comandazione dedica specifica attenzione, 
sono comunque disponibili, e ovviamen-
te da implementare nei singoli casi, “scale 
di misurazione oggettiva del dolore e della 
sofferenza”.

Raccomandazione 9
La raccomandazione 9 respinge il concetto 
che il bambino sia considerato “mero og-
getto di sperimentazione e ricerca”. Essa 
è da intendere nel senso che esclude non 
che il bambino terminale possa essere og-
getto di sperimentazione e ricerca, perché 
questa può avvenire in conformità ai prin-
cìpi dell’etica medica e alle norme di rife-
rimento, ma che la sua sopravvivenza sia 
legata meramente al portare a termine un 
progetto di sperimentazione e ricerca.

Raccomandazione 10 
La raccomandazione 10 riprende il tema 
della formazione dei professionisti, già ri-
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chiamata fra le funzioni del comitato per 
l’etica clinica. Questa raccomandazione è 
rivolta ai responsabili istituzionali chia-
mati a promuovere tale formazione e ai 
professionisti che dovranno attivarsi per 
ottenerla. 

Raccomandazione 11
La raccomandazione 11 riguarda il pedia-
tra sotto il duplice risvolto della informa-
zione da fornire ai genitori circa la possibi-
lità di avere agevolazioni in funzione del-
le condizioni del minore e la redazione di 
certificati adeguati.

Raccomandazione 12
La raccomandazione 12 è di carattere ge-
nerale, ma può essere considerata in rela-
zione ai singoli casi. Le associazioni citate 
possono essere eventualmente di suppor-
to per l’identificazione della persona di fi-
ducia che i genitori vorranno coinvolgere 
nella procedura di pianificazione condivi-
sa delle cure oppure, più in generale, nelle 
attività contemplate dalla raccomandazio-
ne 3.

Considerazioni conclusive
È auspicabile la capillare diffusione delle 
raccomandazioni del CNB fra i professio-
nisti sanitari, perché si tratta di strumento 
che potrà favorire e guidare la loro rifles-
sione sui criteri di efficacia, appropriatez-
za e proporzionalità da adottare nel rispet-
to della dignità di bambini con limitate 
aspettative di vita.
Due sono i temi di peculiare rilievo opera-
tivo della mozione del CNB che meritano 
specifica considerazione.
Il primo è la pianificazione condivisa del-
le cure, valorizzata quale procedura ido-
nea a realizzare un confronto costruttivo 
fra medico e genitori e la cui sistematica 
adozione scoraggerà i medici propensi, per 
“medicina difensiva”, ad accogliere passi-
vamente qualsiasi richiesta dei genitori. Il 
CNB non si limita così a respingere la lo-
gica della medicina difensiva, ma offre uno 
strumento per contrastare ipotetiche ini-
ziative giudiziarie dei genitori, poiché la 
adeguata verbalizzazione, condivisa, della 
pianificazione delle cure può dimostrare la 
inconsistenza di eventuali doglianze dei 
genitori.
Il secondo tema di rilievo è costituito dal 
ruolo indefettibile dei comitati per l’etica 
clinica, che la mozione del CNB racco-
manda siano istituiti negli ospedali pedia-
trici, ribadendone il ruolo esclusivamente 
consultivo.

Il CNB conia la locuzione “accanimento 
clinico” al posto di “accanimento terapeu-
tico”, un tempo adottata dal codice di de-
ontologia medica e non soppiantata nell’u-
so corrente dalla espressione, utilizzata 
nell’art. 16 della vigente stesura di detto 
codice, di “interventi terapeutici clinica-
mente inappropriati ed eticamente non 
proporzionati”. Il CNB opta per una so-
luzione diversa; poiché i termini “accani-
mento” e “terapeutico” sono contradditto-
ri [20], crea una nuova espressione, in cui 
è mantenuto il sostantivo “accanimento” 
qualificato come “clinico”. Eppure, e da 
tempo, proprio il termine accanimento era 
stato respinto perché ambiguo [21] e di ar-
dua definizione concettuale [22]. Di “ac-
canimento clinico” il CNB dà la seguente 
definizione: “l’inizio di trattamenti che si 
presumono inefficaci o la prosecuzione di 
trattamenti divenuti di documentata inef-
ficacia in relazione all’obiettivo di cura 
della persona malata o di miglioramento 
della sua qualità di vita (intesa come be-
nessere) o tali da arrecare al paziente ulte-
riori sofferenze e un prolungamento pre-
cario e penoso della vita senza ulteriori 
benefici”. Due criticità compaiono nell’in-
cipit della definizione; infatti, è riduttivo 
riferirsi solo all’inizio dei trattamenti e 
non ai trattamenti in sé ed è troppo vaga 
e indeterminata l’espressione si presumono 
riferita alla inefficacia degli stessi. La de-
finizione del CNB fa riferimento al con-
cetto di inefficacia e non ai due requisiti 
della inappropriatezza e della non propor-
zionalità, valorizzati nella citata locuzione 
adottata nel codice di deontologia medica. 
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