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La lotta tra la vita e la morte da sempre 
attanaglia l’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 attività dell’assistenza alle persone 
malate, e chiediamoci cosa significa la ma-
lattia per i nostri assistiti. Probabilmente uno 
squarcio o un ostacolo nel percorso della vita. 
Un blocco che intralcia il normale percorso 
biologico dell’esistenza, ma che può portare 
allo sconvolgimento dell’esistenza biografica. 
Perché se la biologia segue un corso prescrit-
to e certo, lo stesso non può essere detto del 
percorso biografico della nostra esistenza[1]. 
Esso risulta essere in un continuo mutamento, 
non sempre governabile. 

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

Al giorno d’oggi i moderni reparti di Te-
rapia Intensiva o Rianimazione, ma anche 
le aree di emergenza degli ospedali periferi-
ci, prevedono la cura di pazienti sempre più 
complessi e gravi; questo avviene attraverso il 
ricorso a risorse tecnologiche, diagnostiche e 
terapeutiche sempre più costose e di nuova 
generazione[2].

Spesso nei nostri ragionamenti di opera-

tori sanitari, ci troviamo a confrontarci con 
persone adulte afflitte da una o più 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 volontà rispetto ai trattamenti scelti 
e desiderati, ma anche rifiutati[2].

Le nostre certezze, purtroppo, vacilla-
no drasticamente se nell’infelice equazione 
ospedaliera inseriamo i bambini. Se nel per-
corso nascere crescere morire ci blocchiamo 
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 
volontà in un confermarsi della propria au-
tonomia decisionale[3], nel bambino questo 
diventa un’impresa ardua. Mentre le Racco-
mandazioni SIIARTI fissano in modo indissolubi-
le il concetto di proporzionalità delle cure e la 
loro umanizzazione[4], sul fronte dell’assistenza 
al bambino ancora si riscontrano difficoltà. 

La mozione “Accanimento clinico o 
ostinazione irragionevole dei trattamenti sui 
bambini piccoli con limitate aspettative di 

vita[5]” scritto dal Comitato Nazionale per la 
Bioetica ci fornisce una riflessione adeguata 
già iniziata con il documento “Questioni bio-
etiche relative alla fine della vita umana[6]” e 
proseguita con il successivo “Rifiuto e rinuncia 
consapevole al trattamento sanitario nella re-
lazione paziente-medico[7]”.

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”. 

È difficile pensare di potersi sedere ac-
canto a un bambino, piccolo, e discutere 
con lui in relazione a quali trattamenti clinici 
intraprendere e programmare le cure per il 
fine vita. È anche complicato, e quasi impos-
sibile, fare il medesimo ragionamento con i 
genitori che si trovano 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 maleficenza[8].

Il documento risulta fortemente legato ai 
punti saldi della bioetica, nel totale rispetto 
della non maleficenza, beneficenza e giusti-
zia[8]. 

Il 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-
porzionalità delle cure rimane un vincolo tra 
operatore e assistito, con particolare attenzio-
ne al benessere del bambino. 

I 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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