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Riassunto
Le scelte di fine vita rappresentano uno degli aspetti più complessi e impegnativi nell’ambito della rianimazione pediatrica. Queste raccoman-
dazioni intendono offrire alle équipe delle rianimazioni pediatriche italiane uno schema di base per il processo decisionale di fine vita. 
Il testo propone un processo decisionale basato sul principio che l’utilizzo di uno strumento diagnostico o terapeutico deve rispondere a un 
“criterio di proporzionalità”. Genitori adeguatamente informati, quali naturali interpreti e rappresentanti del miglior interesse del loro bambino, 
possono contribuire a valutare la gravosità del trattamento e la sua proporzionalità. 
La decisione di limitare, sospendere o non iniziare trattamenti di supporto vitale giudicati sproporzionati rappresenta una scelta clinicamente 
ed eticamente corretta. La decisione dovrebbe essere presa (a) in modo collegiale dall’équipe della rianimazione e dagli altri curanti, (b) con 
l’esplicito coinvolgimento dei genitori e (c) riportando nella cartella clinica del paziente le decisioni prese e le loro motivazioni. La decisione di 
sospendere o non iniziare trattamenti di supporto vitale non deve comportare mai né l’abbandono del paziente né l’interruzione di tutte le 
terapie atte a trattare ogni forma di sofferenza. Non è mai accettabile qualunque azione volta ad accelerare deliberatamente la morte del 
paziente. 
Queste raccomandazioni auspicano una decisione il più possibile condivisa tra paziente (quando possibile), genitori e curanti. Assicurare una 
piena informazione di tutti i soggetti coinvolti e che avvenga una piena e tempestiva comunicazione tra essi rappresenta la chiave per rag-
giungere questo obiettivo. Il medico alle cui cure è affidato il paziente e il primario della Rianimazione hanno la responsabilità maggiore per 
la decisione finale.
Parole	chiave: processo decisionale di fine vita, rianimazione pediatrica, proporzionalità delle cure.

Summary
End-of-life decisions represent one of the most complex and challenging issues in pediatric intensive care. These recommendations 
aim to offer Italian pediatric intensive care unit (PICU) teams a framework for the end-of-life decision-making process. The paper 

Corrispondenza a:
Alberto Giannini

Terapia Intensiva Pediatrica
Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico, 

Mangiagalli e Regina Elena 
Via della Commenda, 9 - 20122 Milano
Tel. 02.55032242 - Fax 02.55032242

e-mail: a.giannini@policlinico.mi.it 

* Il presente testo è la traduzione italiana dell’originale pubblicato sul numero di Novembre 2008 di Pediatric Anesthesia [Giannini A, et al. 
End-of-life decisions in pediatric intensive care. Recommendations of the Italian Society of Neonatal and Pediatric Anesthesia and Intensi-
ve Care (SARNePI). Pediatric Anesthesia 2008; 18: 1089-95]. Riprodotto con l’autorizzazione dell’editore, Blackwell Publishing Ltd.



La Rivista Italiana 
di Cure Palliative

Numero 1 primavera 2009 - www.sicp.it24

Articoli

INTRODUZIONE

La Rianimazione è la branca della medicina che ha come 

scopo la diagnosi e il trattamento di pazienti con patologie 

che ne mettono a repentaglio la vita in modo acuto, per 

l’alterazione di organi o funzioni vitali(1,2). Nelle categorie 

di pazienti “critici” rientrano anche coloro che, per le pa-

tologie di base o per le terapie subite, presentano un eleva-

to rischio di sviluppare serie e prevedibili complicanze(1,2). 

Questi eventi e circostanze riguardano anche i pazienti in 

età pediatrica.

La natura stessa della medicina intensiva fa sì che i medici, 

anche in ambito pediatrico, debbano affrontare decisioni 

cruciali circa la vita e la morte dei loro pazienti. Ancora 

più di altre discipline mediche, infatti, la rianimazione si 

confronta con il limite terapeutico: la medicina contempo-

ranea, per quanto sofisticata e “aggressiva”, spesso non è 

in grado di guarire i pazienti, di salvare loro la vita o anche 

solo di incidere in modo significativo sull’evoluzione della 

loro malattia. Il nostro attuale contesto sociale è frequente-

mente poco consapevole della dimensione del limite, occul-

ta e censura la morte(3) e nutre talora aspettative irrealisti-

che nei riguardi della medicina(4). 

Il fatto che le cure intensive non di rado risultino inefficaci 

nel fronteggiare la gravità della malattia del paziente, e che 

esse stesse diano sempre più origine a condizioni di limite, 

pone necessariamente molti interrogativi, clinici ed etici, 

sull’opportunità e sull’accettabilità del mantenimento dei 

trattamenti di supporto vitale. Sono temi che, sia in Italia 

sia negli altri Paesi, hanno dato origine a un dibattito serio 

e approfondito(3,5-10). In ambito pediatrico tutti questi aspet-

ti sono inoltre caratterizzati da due elementi particolari e 

cioè la frequente impossibilità di coinvolgere il paziente nel 

processo decisionale (a motivo dell’età, della consapevolez-

za di sé e degli eventi, ecc.) e, conseguentemente, il ruolo 

peculiare che vengono ad assumere i genitori quali partico-

lari interpreti e rappresentanti del bene del figlio/a.

Attualmente la maggior parte delle morti in età pediatri-

ca, per quanto riguarda i Paesi sviluppati dell’Occidente, 

avviene in ospedale(11) e più del 70% di esse in Rianima-

zione(11-14). 

La fine della vita e il processo decisionale che può preceder-

la e accompagnarla sono una realtà complessa sia sul piano 

clinico sia su quello etico. Tale complessità richiede di esse-

re affrontata con serietà, pacatezza e rigore metodologico. 

In Italia, ad oggi, nessuna Società scientifica pediatrica ha 

mai redatto alcuna specifica raccomandazione sui temi del-

la fine della vita concernenti il bambino. Con questo docu-

mento il Gruppo di Studio per la Bioetica della SARNePI 

intende offrire, a nome della SARNePI, un primo contribu-

to riguardo al tema delle scelte di fine vita in Rianimazione 

pediatrica. 

SCELTE	DI	FINE	VITA	IN	RIANIMAZIONE	

PEDIATRICA

Dignità	del	paziente

Ogni paziente, anche con disabilità fisiche e/o mentali, 

mantiene la propria dignità anche nel tempo della malattia 

e all’approssimarsi della morte. Ogni paziente, quali che 

siano le sue condizioni cliniche, resta in ogni circostanza 

pienamente persona e come tale merita totale attenzione 

proposes a process based on the principle that the use of a diagnostic or therapeutic tool must comply with a ‘criterion of propor-
tionality’. Appropriately informed parents, as natural interpreters and advocates of the best interests of their child, can contribute in 
assessing the burdensomeness of the treatment and determining its proportionality. The decision to limit, withdraw or withhold life-
sustaining treatments considered disproportionate represents a clinically and ethically correct choice. This decision should be made 
(a) collectively by PICU team and the other caregivers, (b) with the explicit involvement of parents, and (c) noting in the patient’s 
clinical record the decisions taken and the reasons behind them. The withdrawing or withholding of life support can never entail the 
abandonment of the patient nor the withdrawal of any therapy aimed at treating any form of suffering. No action aimed at delibera-
tely hastening the death of the patient is ever acceptable. These recommendations advocate a decision as far as possible shared by 
patient (whenever feasible), parents and caregivers. Ensuring that all involved are kept fully informed and that there is open and timely 
communication between them is the key to achieving this. It is the physician in charge of the patient’s care and the head of the unit 
who bear the main responsibility for the final decision.
Key	words: end-of-life decision-making process, pediatric intensive care, proportionality of treatment.
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e rispetto. In tutte le tappe della storia di malattia si deve 

dunque compiere ogni ragionevole sforzo per assicurare 

cure efficaci e palliazione dei sintomi secondo le migliori 

possibilità e gli standard più adeguati.

La	proporzionalità	delle	cure	

La disponibilità di un mezzo diagnostico o terapeutico non 

pone di per sé l’obbligo al suo utilizzo. Anche in ambito 

rianimatorio l’utilizzo di qualsivoglia mezzo di diagnosi e 

terapia deve rispondere a un criterio di proporzionalità. 

Questo criterio è rappresentato da un confronto e un bi-

lancio tra l’appropriatezza del mezzo preso in esame (che 

comprende elementi come idoneità della cura, efficacia, 

probabilità di successo, durevolezza del risultato, concreta 

attuabilità, complicanze ed effetti negativi, costi economici, 

ecc.) e la sua gravosità (ovvero il costo in termini di soffe-

renza che il paziente deve sopportare a fronte dei benefi-

ci attesi). Alla definizione della proporzionalità delle cure 

concorrono sia il medico sia il paziente, in base alle loro 

specifiche competenze e capacità(15). In particolare al primo 

compete in modo specifico, in base alle proprie conoscenze 

professionali, l’accurata definizione dell’appropriatezza del 

mezzo. La valutazione di proporzionalità non può quindi 

essere elaborata in modo astratto o generico per un deter-

minato mezzo di diagnosi o cura, ma deve essere realizzata 

per il singolo paziente, in considerazione della sua parti-

colare storia clinica, delle sue concrete condizioni di salu-

te, dei suoi bisogni, delle sue risorse psicologiche e del suo 

mondo dei valori (accertati attraverso un attento ascolto, 

un dialogo aperto e un tempo adeguato). Né il medico né 

il paziente (o i suoi genitori) possono imporre o pretendere 

trattamenti non ritenuti proporzionati. 

In ambito pediatrico, dove solo raramente è possibile un 

adeguato coinvolgimento del paziente nel processo decisio-

nale, i genitori costituiscono i naturali interpreti e rappre-

sentanti del miglior interesse del figlio/a. Pertanto essi, ade-

guatamente informati, contribuiscono alla comprensione 

del livello della gravosità delle cure e alla definizione della 

loro proporzionalità.

Sia i genitori sia i curanti devono usare grande prudenza nel 

considerare le condizioni cliniche del bambino e/o la sua 

disabilità come “intollerabile”. Anche persone con disabi-

lità possono vivere vite appaganti e i curanti devono essere 

consapevoli che quanto loro trovano intollerabile per sé 

potrebbe non esserlo per il paziente (e/o i genitori)(10).

Deve essere fatto ogni sforzo perché le decisioni circa la 

proporzionalità delle cure siano correttamente costruite a 

partire da un solido e rigoroso criterio clinico (diagnosi, 

possibilità terapeutiche, efficacia delle cure attuate, progno-

si). In alcune particolari circostanze, però, le nostre attuali 

conoscenze non consentono di pervenire a una precisa defi-

nizione della diagnosi e della prognosi (come, ad esempio, 

per alcuni quadri sindromici congeniti ancora privi di un 

preciso inquadramento eziologico). Il medico dunque può 

trovarsi di fronte alle oggettive e devastanti conseguenze di 

una malattia pur senza essere in grado di “darle un nome” 

e può conseguentemente essere chiamato a prendere deci-

sioni in situazioni di particolare incertezza. Questa dimen-

sione, intrinseca alla medicina, deve essere apertamente 

riconosciuta e deve indurre da un lato a grande prudenza 

nell’assumere decisioni, dall’altro ad attivare e coinvolgere 

tutte le competenze possibili per una miglior definizione di 

diagnosi e prognosi. 

Il medico rianimatore deve evitare di perseguire con irra-

gionevole ostinazione obiettivi o risultati “parziali” (che 

non hanno cioè nessun significativo impatto sulla condizio-

ne clinica del paziente e/o sull’evoluzione della malattia), 

che siano di fatto ininfluenti o dannosi riguardo al bene 

complessivo del paziente.

Il	processo	decisionale	di	fine	vita

La decisione di limitare, sospendere o non iniziare tratta-

menti di supporto vitale giudicati sproporzionati (secondo 

i criteri precedentemente espressi, cfr. il paragrafo 2.2 La 

proporzionalità delle cure), lasciando quindi che la pro-

gressione della malattia faccia il suo corso naturale verso 

la morte  – senza interrompere l’assistenza e le terapie giu-

dicate appropriate –, rappresenta una scelta clinicamente 

ed eticamente corretta(6-8,10,16). Salvo casi eccezionali, tali 

decisioni si realizzano non attraverso un singolo evento ma 

attraverso uno specifico processo decisionale. 

In via ordinaria, dunque, la decisione di limitare, sospendere o 

non iniziare trattamenti di supporto vitale deve essere attuata:

a. in modo collegiale all’interno dell’équipe della Rianima-

zione e, inoltre, con il coinvolgimento di tutte le figure 

sanitarie che possano contribuire a definire nel modo più 
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accurato possibile diagnosi, prognosi e appropriatezza 

delle cure:

•	medico	rianimatore;

•	curante	(pediatra,	chirurgo,	ecc.);

•	pediatra	di	famiglia;

•	infermieri;	

•	consulenti	per	problemi	specifici	(come,	ad	esempio,	lo	

specialista in medicina palliativa);

b. con l’esplicito coinvolgimento dei genitori, quali natu-

rali interpreti del miglior interesse del paziente e con un 

particolare ruolo nella definizione della proporzionalità 

delle cure;

c. riportando nella cartella clinica del paziente le tappe del 

processo decisionale, le decisioni prese e le loro motiva-

zioni.

La decisione di sospendere o non iniziare trattamenti di 

supporto vitale (sia farmacologici sia non farmacologici, 

come ad esempio ventilazione artificiale e dialisi) ha identi-

co valore sul piano etico(5,6,8,10) anche se può avere diverso 

impatto emotivo. 

Il processo decisionale che precede e accompagna la fine 

della vita deve essere attentamente orientato a: 

a. definire con precisione gli elementi clinici della storia del 

paziente;

b. identificare le possibili opzioni sul piano diagnostico, te-

rapeutico e assistenziale;

c. identificare i soggetti coinvolti e le loro specifiche re-

sponsabilità;

d. definire i valori in gioco e gli aspetti etici relativi alle 

diverse opzioni possibili;

e. valutare gli aspetti legali (anche in considerazione 

dell’assenza, in Italia, di una specifica normativa ineren-

te le scelte di fine vita).

Condividere	le	decisioni

Le decisioni dovrebbero essere prese con i genitori sulla 

base della consapevolezza e della fiducia(10). è essenziale che 

le scelte di fine vita vengano elaborate attraverso itinerari 

decisionali eticamente pensati, adeguatamente argomenta-

ti, espliciti e il più possibile condivisi all’interno del partico-

lare “triangolo relazionale” costituito da paziente, genitori 

ed équipe curante. 

Il ruolo dei genitori quali naturali interpreti e rappresen-

tanti del miglior interesse del loro bambino, si integra con 

l’obbligo etico e professionale che il medico ha nei riguardi 

del paziente di attivare e mantenere esclusivamente tratta-

menti proporzionati (cfr. il paragrafo La proporzionalità 

delle cure).

Sebbene la partecipazione dei genitori al processo decisio-

nale di fine vita sia dunque molto importante e da favorire 

in ogni modo, essa non può essere loro imposta. I genitori 

devono essere incoraggiati a esprimere le loro opinioni e 

a partecipare alle riunioni, ma essi devono conservare la 

libertà di scegliere il livello di coinvolgimento nell’elabo-

razione delle scelte di fine vita riguardanti il/la loro figlio/a 

(sola informazione, partecipazione alle riunioni, condi-

visione delle decisioni, ecc.). Nel corso del processo deci-

sionale e nell’elaborazione delle decisioni finali deve essere 

tenuta in considerazione la particolare condizione di stress 

(accompagnata da fragilità, senso di colpa, senso di inade-

guatezza, ansia e depressione, ecc.) che i genitori si trovano 

spesso ad affrontare a causa della grave condizione del/del-

la loro figlio/a.

Quando, da parte di un componente dell’équipe, dal pa-

ziente o dai genitori, viene sollevata la questione della so-

spensione o del non inizio dei trattamenti di supporto vita-

le, il medico che ha responsabilità delle cure del paziente e 

il primario della Rianimazione devono guidare il processo 

decisionale(10) e fare ogni sforzo per realizzare l’obiettivo di 

una decisione condivisa(3), favorendo in ogni modo una in-

formazione completa dell’équipe curante, dei genitori e del 

paziente, nonché una comunicazione aperta e tempestiva 

tra tutte queste figure. 

Il medico alle cui cure è affidato il paziente e il primario 

della Rianimazione portano la responsabilità maggiore per 

la decisione finale(3,10,17). Questa – sia pur raggiunta, come 

auspicato, con il consenso dei genitori – non può alla fine 

essere attribuita ad essi, con il rischio quindi di generare o 

alimentare un intollerabile senso di colpa. 

Una decisione condivisa non è di per sé una decisione eti-

camente appropriata (l’accettabilità etica di una decisione 

è determinata soprattutto dalle intenzioni e dai mezzi im-

piegati). La condivisione delle decisioni, per quanto ampia 

sia, deve essere sempre vincolata alla ricerca del miglior in-

teresse del bambino. 

Qualora le circostanze lo consentano, deve essere fatto ogni 
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sforzo per conoscere e valutare, compatibilmente con la ca-

pacità e le condizioni del paziente, la percezione che il bam-

bino ha della malattia e della sua evoluzione, la gravosità 

delle cure, la volontà di proseguire i trattamenti. 

Il processo decisionale si deve realizzare anche attraverso 

formali incontri specificamente dedicati e dei quali deve 

essere data tempestiva comunicazione a tutte le figure coin-

volte (équipe curante, genitori, ecc.), così da favorire una 

partecipazione il più possibile ampia e consapevole(18). 

Quando permangano ragionevoli dubbi sulla possibile ef-

ficacia delle cure, i supporti vitali devono essere mantenu-

ti e può essere definito un preciso obiettivo clinico e/o un 

definito limite temporale(19) per valutare, appunto, la reale 

efficacia dei mezzi impiegati (provisional intensive care).

Analogamente, quando permangano consistenti dubbi 

sulla definizione del miglior interesse del bambino e della 

proporzionalità delle cure, i supporti vitali devono essere 

mantenuti. 

La decisione di limitare, sospendere o non iniziare tratta-

menti di supporto vitale non deve comportare mai né l’ab-

bandono del paziente né l’interruzione di tutte le forme di 

terapia (farmacologiche o non farmacologiche) atte a trat-

tare ogni forma di sofferenza e a garantire il più possibile 

il suo benessere fisico, psichico e spirituale, secondo i suoi 

bisogni e le sue convinzioni. Non è invece mai accettabile 

qualunque azione volta ad accelerare deliberatamente la 

morte del paziente(3,6,7,10,20). Se le circostanze lo consentono 

e se tale è la volontà del paziente e/o dei genitori, alla so-

spensione dei trattamenti di supporto vitale può far seguito 

il trasferimento del paziente presso un altro reparto ospe-

daliero o la dimissione a domicilio. Deve però essere garan-

tita la prosecuzione di adeguati livelli di cure e assistenza, in 

particolare per quanto riguarda la terapia antalgica.

La	gestione	dei	conflitti

Nell’affrontare la gravità delle condizioni cliniche e il pro-

cesso decisionale di fine vita possono insorgere conflitti 

all’interno dell’équipe medica, tra medici e infermieri e tra 

équipe curante e genitori o tra i genitori stessi. Tali conflitti, 

espressione naturale della complessità degli eventi e dei va-

lori in gioco, devono essere riconosciuti e affrontati con pa-

catezza e rispetto reciproci. Devono essere individuati tempi 

e modi per realizzare una comunicazione realmente efficace 

tra curanti, paziente e genitori(9,21). Deve essere compiuto 

ogni sforzo perché le informazioni siano espresse in modo 

chiaro e risultino pienamente comprese, perché siano solle-

citate domande da parte dei genitori e sia data loro adegua-

ta risposta, perché vengano affrontati i dubbi e sia fornita 

loro rassicurazione circa la volontà di non “abbandonare” 

il paziente anche nel caso di limitazione o sospensione delle 

cure. Qualora i contrasti perdurino, è opportuno chiedere il 

parere di una persona estranea all’équipe e con riconosciu-

ta competenza professionale. Può inoltre essere richiesta la 

consulenza del Servizio di bioetica, dove esso sia presente, 

oppure il parere – se i tempi e le circostanze lo consentono 

– del Comitato etico. Per quanto autorevoli, il parere del 

Servizio di bioetica o del Comitato etico non possono però 

essere considerati un’istanza etica ultimativa – la respon-

sabilità delle scelte e delle azioni è comunque, infatti, di 

quanti le compiono – ma piuttosto un prezioso aiuto per 

comprendere i valori in gioco e gli aspetti etici relativi alle 

diverse opzioni possibili. In casi estremi, infine, quando il 

conflitto risulti insanabile, potrà essere proposto il trasferi-

mento del paziente presso un altro ospedale o potrà essere 

considerato il ricorso all’autorità giudiziaria.

Essendo il miglior interesse del bambino criterio di base, la 

volontà espressa dai genitori pur adeguatamente informati 

non può naturalmente avere valore vincolante qualora ap-

paia manifestamente in conflitto con tale interesse(5,10).

Il	tempo	e	il	contesto	

Il tempo e il contesto adatti per ascoltare il paziente e i 

genitori, per informarli e per definire con loro quali cure 

possano ritenersi idonee e proporzionate non è propria-

mente quello dell’evento acuto affrontato in emergenza dal 

medico rianimatore. Quando l’evoluzione della malattia lo 

permette, è doveroso che il paziente e i genitori possano 

affrontare esplicitamente con il curante questi temi delica-

ti, definendo per tempo – prima cioè che si realizzi la ne-

cessità di eventuali supporti rianimatori – sia un itinerario 

diagnostico-terapeutico condiviso sia il limite entro il quale 

le cure possano essere ritenute accettabili e proporzionate. 

In questo processo decisionale anche il medico rianimato-

re, se richiesto, potrà opportunamente offrire il suo parere 

professionale.
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Allocazione	delle	risorse	

Esiste una precisa responsabilità etica nel corretto uso delle 

risorse sanitarie, specie se limitate. Tale responsabilità com-

pete tanto al medico rianimatore, cui spetta di valutare l’ap-

propriatezza del ricovero, quanto al medico che avanza la 

richiesta stessa di ricoverare un paziente in Rianimazione. 

La prossimità di una morte ineluttabile non è una indicazio-

ne corretta al ricovero di un bambino in Rianimazione(1,2). 

La Rianimazione non è, infatti, il “luogo della morte” ma 

piuttosto il “luogo della lotta per la vita”. è compito e re-

sponsabilità di ogni medico pediatra avere cura del proprio 

paziente accompagnandolo anche nelle fasi avanzate della 

malattia e all’approssimarsi della morte. Tale responsabili-

tà non può essere delegata al medico rianimatore, che potrà 

eventualmente offrire la sua competenza, insieme ad altri 

consulenti, per una miglior gestione dei sintomi. 

ASPETTI	COMPLEMENTARI	E	PROSPETTIVE

è opportuno anche in questo contesto considerare alcuni 

aspetti complementari e suggerire alcune prospettive.

Formazione	

Aspetti come l’etica di fine vita, le cure di fine vita e la 

comunicazione devono essere formalmente riconosciuti 

come specifici ambiti di competenza per il medico riani-

matore(3,10,22,23). Come tali, è auspicabile che vengano inse-

riti nel curriculum formativo della Scuola di specializza-

zione in Anestesia e Rianimazione e rappresentino anche 

un obiettivo ordinario dei processi d’aggiornamento(24). 

Analoghe considerazioni valgono per gli itinerari formati-

vi (universitari e post-universitari) degli infermieri. 

Rianimazione	“aperta”	

Sebbene le Rianimazioni italiane abbiano ancora oggi 

politiche restrittive riguardo la presenza in reparto di 

familiari e visitatori(25), allo stato attuale non esiste una 

solida base scientifica per limitare l’accesso dei visitatori 

in Rianimazione e mantenerla “chiusa”(26-28). La rianima-

zione “aperta” può essere definita come la struttura di 

cure intensive dove uno degli obiettivi dell’équipe è una 

razionale riduzione o abolizione di tutte le limitazioni non 

motivatamente necessarie poste a livello temporale, fisico 

e relazionale(28). In particolare, è opportuno che vengano 

rimosse le restrizioni alla presenza continua dei genitori 

e alle visite delle persone care. La rianimazione “aperta” 

offre la possibilità di garantire cura e attenzione anche 

laddove si è raggiunto il limite terapeutico e la morte si sta 

approssimando. “Aprire” la rianimazione è non solo una 

strategia utile ed efficace per il paziente e la famiglia ma, 

soprattutto, è espressione del rispetto e di una più piena 

attenzione da riservare alla persona che vive il faticoso 

tempo della malattia. 

Assistenza	domiciliare,	cure	palliative	e	hospice	

è auspicabile che, qualora le circostanze lo consentano, i 

bambini possano affrontare sia il tempo finale della loro 

vita sia la morte nella propria casa, accompagnati dai ge-

nitori e da quanti rappresentano il loro mondo degli affet-

ti più significativi. Ai bambini, ai loro genitori e alle loro 

famiglie deve essere garantita la dovuta assistenza con il 

necessario supporto medico-infermieristico (cure palliati-

ve) e psicologico. A tale scopo, si deve provvedere a realiz-

zare un’adeguata rete di cure domiciliari con una specifica 

competenza in ambito pediatrico. Nel tempo finale della 

vita un ulteriore, prezioso contributo può essere offerto 

anche dagli hospice, le cui competenze devono ampliarsi 

a comprendere – com’è necessario in Italia – le cure al 

bambino.

Consapevolezza	sociale	

Appare sempre più opportuno che i mezzi di comunica-

zione contribuiscano responsabilmente a far maturare 

nella società italiana un’immagine della medicina più cor-

retta e aderente alla realtà. Certe forme di sensazionali-

smo mediatico su temi scientifici o della salute inducono 

a disegnare nell’immaginario collettivo una medicina on-

nipotente, le malattie saldamente imbrigliate e la morte 

sconfitta. Sovente, su queste basi, si costruisce la pretesa 

di cure a oltranza o dell’utilizzo di ogni mezzo diagnostico 

o terapeutico, a prescindere da qualsiasi seria riflessione 

sulla proporzionalità delle cure stesse. è responsabilità 

comune che anche al di fuori del ristretto contesto medico 

o ospedaliero cresca la consapevolezza dei limiti dell’agire 

umano, specie nel campo della salute. 
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