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La lotta tra la vita e la morte da sempre
attanaglia I'uomo, soprattutto nelle professio-
ni vicine a chi soffre questo continuo scontro
logora e incide enormemente sull’operato.

Fermiamoci per un istante, durante la
frenetica attivit  dell’assistenza alle persone
malate, e chiediamoci cosa significa la ma-
lattia per i nostri assistiti. Probabimente uno
squarcio o un ostacolo nel percorso della vita.
Un blocco che intralcia il normale percorso
biologico dell'esistenza, ma che pu  portare
allo sconvolgimento dell’esistenza biografica.
Perch se la biologia segue un corso prescrit-
to e certo, lo stesso non pu  essere detto del
percorso biografico della nostra esistenzal'l,
Esso risulta essere in un continuo mutamento,
non sempre govemabile.

Si nasce, si cresce e si muore. Questo |l
normale ciclo della vita che la biologia impo-
ne. La malattia siinterpone rallentando, bloc-
cando o addirittura accelerando i normali
meccanismi del nostro organismo.

Al gioro d'oggi i modemi reparti di Te-
rapia Intensiva o Rianimazione, ma anche
le aree di emergenza degli ospedali periferi-
ci, prevedono la cura di pazienti sempre pi
complessi e gravi; questo avviene attraverso il
ricorso a risorse tecnologiche, diagnostiche e
terapeutiche sempre pi  costose e di nuova
generazionet?,

Spesso nei nostri ragionamenti di opero-

tori sanitari, ci froviamo a confrontarci con
persone adulte offlitte da una o pi patolo-
gie. Persone che possono essere prossime al
termine del loro percorso di vita. Esseri umani,
con un bagaglio personale, con cui poter in-
teragire e potersi confrontare per apprende-
re le loro volont  rispetto ai trattamenti scelti
e desiderati, ma anche rifiutati®,

Le nostre certezze, purtroppo, vacilla-
no drasticamente se nell'infelice equazione
ospeddliera inseriamo i bambini. Se nel per-
COIS0 nascere crescere morire i blocchiomo
alle prime lettere della crescita, allora ecco
che il mondo subisce uno sconquasso dalle
sue fondamenta.

Il rapporto paziente-curante  diventa
complesso, inserendo variabili non previste
e soggetti non contemplati. Se nell’adulto le
linee di rapporto sono dirette e le scelte do-
vrebbero avvenire in totale autonomia da
parte del paziente e nel rispetto delle sue
volont in un confermarsi della propria au-
tonomia decisionale®®, nel bambino questo
diventa un’impresa ardua. Mentre le Racco-
mandazioni SIIARTI fissano in modo indissolubi-
le il concetto di proporzionalit  delle cure e la
loro umanizzazione®, sul fronte dell’ assistenza
albambino ancora si riscontrano difficolt

La mozione “Accanimento clinico ©
ostinazione iragionevole dei trattamenti sui
bambini piccoli con limitate aspettative di

vital®)” scritto dal Comitato Nazionale per la
Bioetica ci fornisce una riflessione adeguata
gi iniziata con il documento “Questioni bio-
efiche relative alla fine della vita umanal®” e
proseguita con il successivo "Rifiuto e rinuncia
consapevole al frattamento sanitario nella re-
lazione paziente-medicol”,

Se nell'equazione ospedaliera analiz-
ziamo la malattia del bambino troviamo la
presenza della figura dei genitori, che pos-
sono spostare i normali equilibri nella scelta
dell'approccio clinico, legando la parola ac-
canimento clinico alla richiesta di “fare tutto
il possibile”.

difficile pensare di potersi sedere ac-
canto a un bambino, piccolo, e discutere
con luiin relazione a quali trattamenti clinici
intfraprendere e programmare le cure per il
fine vita. anche complicato, e quasi impos-
sicile, fare il medesimo ragionamento con i
genitori che si frovano davanti a tale dram-
ma. Tali atteggiamenti vanno contro il bene-
ficio del bambino portando a sofferenze, che
di riflesso si ripercuotono nei genitori e negli
operatori dediti all'assistenza, mancando di
quella componente di non maleficenzal®),

I’ documento risulta fortemente legato ai
punti saldi della bioetica, nel totale rispetto
della non maleficenza, beneficenza e giusti-
zia®l,

II'bambino viene messo al centro della
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visione, dove la malattia e le aspettative ad
essa legata risultano essere fondamentali per
le decisioni da perseguire. Il concetto di pro-
porzionalit  delle cure rimane un vincolo tra
operatore e assistito, con particolare attenzio-
ne al benessere del bambino.

| genitori vengono coinvolti nel percorso
decisionale e viene raccomandata la loro vi-
cinanza, non solo fisica ma anche decisiona-
le nel rispetto delle disposizioni anticipate di
trattamento e nella pianificazione delle cure.
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Premessa

L’espressione, usata sovente nella letteratura medica, etica e giuridica di
“accanimento terapeutico”, evidenzia una sorta di contraddizione dei due termini:
‘terapia’ ha una connotazione positiva, mentre “accanimento” indica un eccesso
negativo che non si accorda con la positivita precedente; ne consegue che se
una pratica & definita come accanimento, € molto difficile che possa essere
considerata terapia.

Pertanto, il Comitato ha preferito I'espressione “accanimento clinico™. E con
tale espressione indica l'inizio di trattamenti che si presumono inefficaci o la
prosecuzione di trattamenti divenuti di documentata inefficacia in relazione
all'obiettivo di cura della persona malata o di miglioramento della sua qualita di
vita (intesa come benessere) o tali da arrecare al paziente ulteriori sofferenze e
un prolungamento precario e penoso della vita senza ulteriori benefici.

La riflessione bioetica, oltre che deontologica e giuridica, ha maturato da un
lato il rispetto della volonta espressa e consapevole del paziente di rifiutare o
interrompere il trattamento sanitario e dall’altro la convinzione che sia dovere
prioritario del medico I'astenersi dall’iniziare o dal prolungare trattamenti inutili e
sproporzionati?, soprattutto nei confronti di pazienti con prognosi infausta a breve
termine e/o di imminenza di morte3.

In genere si ritiene che l'individuazione dell’accanimento clinico comprenda
elementi scientifici ed elementi dati dal modo in cui i trattamenti sono vissuti e
autonomamente voluti dal paziente.

L'individuazione dell’accanimento clinico, di contro, risulta piu complessa
nel caso dei bambini piccoli che non possono esprimersi in modo autonomo né
sono in grado di comunicare compiutamente la percezione soggettiva del dolore
e della sofferenza. Queste situazioni diventano ancora piu problematiche quando
si tratta di piccoli pazienti con diagnosi e/o prognosi sicuramente infausta con
aspettativa di vita limitata e che richiedono altresi trattamenti gravosi. Sono
proprio questi ultimi casi, la cui valutazione complessa e a volte tragica del
“beneficio complessivo” delle cure che spettera al medico e ai genitori#, ad essere
I'oggetto di riflessione della presente mozione.

Per quanto riguarda i bambini piccoli va riconosciuto che nella prassi
I'accanimento clinico € spesso praticato perché quasi istintivamente, anche su
richiesta dei genitori, si & portati a fare tutto il possibile, senza lasciare nulla di
intentato, per preservare la loro vita, senza considerare gli effetti negativi che cio
puo avere sull'esistenza del bambino in termini di risultati e di ulteriori sofferenze.
Altre volte, invece, I'accanimento clinico viene praticato in modo consapevole,
come difesa da possibili accuse di omissione di soccorso o di interruzione attiva
delle cure o dei trattamenti di sostegno. Pertanto, queste pratiche cliniche
vengono prestate principalmente non per assicurare la salute e il bene del
paziente, ma come forma di tutela e di garanzia delle proprie responsabilita
medico-legali relative all’attivita svolta.

' Il CNB ha proposto la espressione “accanimento clinico” nel parere Rifiuto e rinuncia
consapevole al trattamento sanitario nella relazione paziente-medico, 2008.

2 Cosi I'art. 16 del Codice di deontologia medica.

8 Cosi I'art. 2 della Legge 219/2017.

4 Nella mozione verra fatto riferimento ai genitori, come primari esercenti la responsabilita
genitoriale, sebbene il consenso informato al trattamento sanitario del minore possa vedere
coinvolte altre persone in qualita di tutore o rappresentante legale.
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Le modalita di attuazione dell’accanimento clinico sono svariate e a volte
possono essere anche poco invasive. Tuttavia, nella maggior parte dei casi
I'accanimento clinico & dato dall’'uso di tecnologie, spesso sofisticate. Per questo,
sempre piu di frequente, accanto al termine “accanimento clinico”, si associa
anche quello di “accanimento tecnologico”. L'accanimento clinico pud anche
sfociare in un “accanimento sperimentale”, quando la sperimentazione non é
scientificamente ed eticamente giustificata da adeguate e razionali ipotesi di
ricerca, portate preventivamente all’attenzione della comunita scientifica e da
essa riconosciute come legittime e valutate da comitati etici indipendenti.

D’altronde la medicina pediatrica si trova oggi ad affrontare nuove criticita,
rappresentate dalla complessita dello scenario assistenziale, che si caratterizza
prevalentemente dall'incidenza crescente delle malattie croniche e rare,
associate spesso a disabilita permanenti e, a volte, alla perdita della vita in tempi
brevi. Ne consegue che il modello tradizionale, analitico-lineare, basato su
sequenze prevedibili causa-effetto, appare oggi inadeguato. Il modello che si
adatta alle esigenze effettive, quelle individuali del caso particolare, presenta una
maggiore appropriatezza, qualora perd si creino delle risposte assistenziali
globali, in grado di dar conto anche della sfera psicologica e relazionale.

Tutto cid rende ancora piu complessa la riflessione su cid che & bene fare
in queste situazioni e quando e come individuare le circostanze che portano a
ritenere un certo modo di operare nei confronti di un bambino come accanimento
clinico, contrario al suo interesse.

Per le ragioni sopra dette, il CNB & consapevole che le questioni che
coinvolgono I'accanimento clinico nei bambini piccoli vanno per lo piu affrontate
con un’analisi individualizzata, che tenga conto delle condizioni specifiche
presenti nelle diverse realta concrete: eventuali soluzioni precise possono essere
date solo da chi conosce direttamente il caso clinico in questione.

Il Comitato, pur consapevole sia del prevedibile incremento di tali situazioni
nell’ambito pediatrico a seguito dei rapidi sviluppi della scienza e della tecnologia,
sia della necessita di una valutazione caso per caso, ritiene, tuttavia, importante
fornire delle raccomandazioni su questo tema che, sebbene appaia gia
consolidato in bioetica, € in verita ancora molto incerto (consapevolmente o
inconsapevolmente) nella prassi. Raccomandazioni che tengono conto delle
condizioni e degli orientamenti in merito all'individuazione dell’accanimento
clinico; dei ruoli svolti dal medico e dai genitori nelle decisioni da prendere
nell'interesse del bambino; della doverosita di cure palliative in ambito pediatrico;
del ruolo dei comitati per I'etica clinica.

Il CNB raccomanda quanto segue:

1. Identificare I'accanimento clinico attraverso dati scientifici e clinici il piu
possibile oggettivi, garantendo la migliore qualita dei trattamenti disponibili e
avvalendosi possibilmente di una pianificazione condivisa tra 'equipe medica e i
genitori nel superiore interesse del bambino. Il superiore interesse del bambino
e 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 dignita,
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.
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2. Istituire per legge nazionale e rendere effettivamente operativi i comitati
per l'etica clinica® negli ospedali pediatrici con ruolo consultivo e formativo, cosi
da favorire la valutazione della complessita 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. | comitati non dovranno sostituirsi ai professionisti nell’adottare le
decisioni del caso, ma aiutarli ad 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
tempo 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 legittimita 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’equipe
che per prima ha preso in carico il bambino, se richiesta dai genitori o dall'equipe
curante, garantendo, in condizione di autorevolezza scientifica, la liberta di scelta
dei genitori, tenuto conto del primario interesse del figlio. L’auspicio del CNB &
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 & opportuno rendere faciimente
accessibile l'intera documentazione clinica del paziente (cartella clinica e
fascicolo sanitario elettronico), cosi 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 I'equipe
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
nellabbandono del bambino nei cui confronti da parte dei medici resta fermo
'assoluto dovere di trattamenti e sostegni appropriati, siano essi presidi
tecnologici o farmacologici, e di cure palliative con 'accompagnamento nel
morire, anche attraverso la sedazione profonda continua in associazione con la
terapia del dolore.

7. Garantire '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®.

5 V. parere del CNB, | comitati per I'etica nella clinica, 2017 .
6V. parere del CNB, La cura del caso singolo e trattamenti non validati (cd uso compassionevole).
Allegata una nota giuridica, 2015.
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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 (ad 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
societa.
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palliative e terapia antalgica pediatrica del Dip.to di salute della donna e del
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