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IL TEMA

L’ospedale 
pediatrico 
ripropone  

il documento 
clinico ed etico 

ispirato al 
riconoscimento 

della piena dignità 
del malato  

e al dialogo dei 
medici con la  
sua famiglia

FRANCESCO OGNIBENE 

«Non esistono mai 
bambini “incurabi-
li”». È l’architrave 

della «Carta dei diritti del bambi-
no inguaribile» prodotta 
dall’Ospedale pediatrico Bambi-
no Gesù nel maggio 2018, un me-
se dopo la morte del piccolo Al-
fie Evans a Liverpool, una vicen-
da per molti aspetti simile a quel-
la di Indi. A cominciare dall’of-
ferta di accogliere nella struttura 
romana il piccolo malato con-
dannato a morire per distacco dei 
supporti vitali da medici e giudi-
ci inglesi che, cinque anni fa co-
me adesso, respinsero la propo-
sta di collaborazione clinica 
dell’”ospedale del Papa”. L’allora 
presidente Mariella Enoc, coin-
volta in prima persona nel ten-
tativo di portare Alfie da Liver-
pool a Roma, volle che la lezione 
di un caso tanto drammatico e 
lacerante restasse scritta nero su 
bianco in un documento di rife-
rimento non solo per i “suoi” me-
dici ma offrendolo anche a tutta 
la comunità scientifica mondia-
le. Dall’impegno di quei giorni di 
dolore e insieme di assoluta chia-
rezza su quel che andava fatto o 
evitato uscì un testo che,  alla lu-
ce di quanto accaduto, se possi-
bile è ancora più attuale adesso.  
In queste ore molti si sono chie-
sti quali cure avrebbe potuto ri-
cevere Indi al Bambino Gesù, che 
era davvero prontissimo ad ac-
cogliere lei e i suoi genitori, a par-
tire da una conoscenza già com-
pleta del caso, e cosa occorre fa-
re perché una tragedia simile non 
debba ripetersi mai più. La rispo-
sta a entrambe le domande è nel-
le 16 pagine di un testo di gran-
de buon senso e umanità, ispira-
to a una certezza: «Tutti i bambi-
ni hanno diritto alle cure, perché 
curare non significa solo guarire, 
ma anche prendersi cura, soste-
nere e accompagnare». Una di-
stanza incolmabile dall’approc-
cio “biologista” che abbiamo vi-
sto all’opera nei giorni scorsi. 
L’approccio umanistico percor-
re il documento sin dal primo 
punto del decalogo: «Il bambino 
e la sua famiglia hanno diritto al-
la migliore relazione con il medi-
co e il personale sanitario», indi-
cando così «l’Alleanza terapeuti-
ca tra famiglia e medico» come 
«elemento fondamentale di ogni 
processo di cura che coinvolga 
un minore». Ne nasce il secondo 
punto: «Il bambino e la sua fami-
glia hanno diritto all’educazione 
sanitaria», con «progetti di assi-
stenza centrata sulla famiglia, che 
prevedano la creazione di per-
corsi strutturati per il coinvolgi-
mento diretto delle famiglie nei 
processi di cura, e di medicina 
narrativa, basata sul rapporto di 
ascolto e condivisione delle espe-
rienze». Una relazione forte, in 

«Nessun bambino è incurabile» 
Come si evitano tragedie come quella di Indi? La risposta nel decalogo del «Bambino Gesù» dopo la morte di Alfie nel 2018 
Una «Carta dei diritti» del paziente e dei suoi genitori che ha ispirato anche l’offerta di accogliere a Roma la piccola disabile
grado di allontanare sul nascere 
ogni dissidio tra curanti e familia-
ri del piccolo paziente. Non me-
no decisivo per questo il punto 
numero  3: «Il bambino e la sua 
famiglia hanno diritto a ottenere 
una second opinion», quella che 
è stata negata in tutti i casi risolti 
inglesi risolti con la morte pre-
matura del paziente. Al Bambino 
Gesù sono invece convinti che «il 

bambino e i suoi familiari hanno 
diritto a richiedere e ottenere un 
approfondimento o un’opinione 

medica aggiuntiva da parte di sa-
nitari e strutture con adeguate e 
comprovate competenze su una 

diagnosi ricevuta o un trattamen-
to prescritto». Naturale conse-
guenza (punto 4) è che «il bam-
bino e la sua famiglia hanno di-
ritto a ricevere il miglior appro-
fondimento diagnostico» e che 
(5) «il bambino ha diritto ad ac-
cedere alle migliori cure speri-
mentali», a condizione che sia-
no validate da «Comitati etici che 
si avvalgano di specifiche com-

petenze pediatriche». Nel punto 
6 si avverte l’eco dell’amara lezio-
ne delle vicende inglesi – «il bam-
bino ha diritto a usufruire della 
mobilità sanitaria transfrontalie-
ra» –, con un principio che pare 
un diritto ovvio ma che, negato, 
ha condotto al disastro: «L’ospe-
dale rispetta il diritto del fanciul-
lo e dei suoi genitori a scegliere il 
professionista sanitario e la strut-
tura cui rivolgersi». E se i punti 7 
e 8 riconoscono al bambino il 
«diritto alla continuità delle cure 
e alle cure palliative» e «al rispet-
to della sua persona anche nella 
fase finale della vita, senza alcun 
accanimento terapeutico», nei 
due paragrafi conclusivi si torna 
a considerarlo parte di una fami-
glia con la quale condivide il «di-
ritto all’accompagnamento psi-
cologico e spirituale» e alla «par-
tecipazione nelle attività di cura, 
ricerca e accoglienza», cioè a es-
sere «coinvolti e consultati nelle 
decisioni sanitarie e organizzati-
ve prese dall’ospedale». Un altro 
mondo: quello dove vogliamo far 
crescere i nostri figli. 
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Il reparto  
di onco-
ematologia 
al Bambino 
Gesù  
di Roma 
L’ospedale 
pediatrico 
romano era 
pronto ad 
accogliere 
Indi con  
i suoi 
genitori

La centralità delle relazioni con l’équipe 
curante, l’accesso alla “second opinion”  
e alle terapie sperimentali, la mobilità 

transfrontaliera, il rispetto della persona:  
dieci priorità che prevengono scelte di morte

La difesa 
della vita

AUDIZIONI CRITICHE NEI CONSIGLI REGIONALI 

Veneto e Friuli, primi ostacoli nel cantiere del fine vita
FRANCESCO DAL MAS 

«Quando sono in gioco valori così impor-
tanti e i diritti fondamentali della perso-
na, di rilevanza costituzionale, non può 
non imporsi l’esigenza di una disciplina 

di carattere nazionale. Questa riflessione porta ine-
vitabilmente a escludere una normativa regionale sul 
fine vita. Non sarebbe in alcun modo concepibile 
una differenza di trattamento su base regionale in 
una materia così delicata che riguarda in maniera co-
sì incisiva la persona. Il principio di uguaglianza e di 
pari dignità sociale, come il divieto di ogni forma di 
discriminazione, non consentono una disciplina 
“frazionata”, “differenziata” e disomogenea in mate-
ria di fine vita». L’ha detto Alberto Gambino, presi-
dente nazionale dell’Associzione Scienza & Vita, nel-
le audizioni ieri in terza Commissione del Consiglio 
regionale del Friuli Venezia Giulia sulla proposta di 
legge d’iniziativa popolare sul fine vita. Sia qui che 
in Veneto le Commissioni Sanità hanno iniziato le 
audizioni sui testi che fronti politici trasversali vor-
rebbero votati entro fine anno. In Veneto verrà ascol-
tato tra gli altri Stefano Gheller, vicentino, che ha 
chiesto alle autorità sanitaria di poter scegliere quan-
do morire. E sempre in Veneto ieri il presidente Lu-
ca Zaia ha tentato di chiarire: «C’è una sentenza del-
la Corte Costituzionale, la Regione non decide nes-

sun fine vita». Ma è davvero così?  
La proposta di legge – si è obiettato in diverse audi-
zioni in Friuli — parte da un presupposto erroneo: 
la Corte costituzionale infatti non ha sancito alcun 
diritto al suicidio assistito, un'istanza che spinge a 
dare valore all'essere umano e alla sua vita soltan-
to a certe condizioni. Ad aprire le audizioni l’avvo-
cato Gambino, che ha ribadito come la Consulta 
nella sua sentenza 242 del 2019 (sul caso Cappato-
dj Fabo) ha individuato «un bilanciamento tra in-
teressi». Il nodo centrale è: una normativa sul sui-
cidio assistito può essere adottata dal legislatore re-
gionale? «Gli atti di disposizione del proprio corpo 
– ha specificato il giurista – sono parte dei diritti per-
sonalissimi e questi da sempre hanno richiesto di-
sciplina di carattere nazionale». Concorde l'avvo-
cato Domenico Menorello, coordinatore dell'Agen-
da pubblica “Ditelo sui tetti”, pronto a evidenziare 
che «il valore della vita è il primo di tutti i valori, ma 
negli ultimi anni è stato legato fortemente alla ca-
pacità di autodeterminazione. Quando si dice che 
la vita, se non è più autonoma, può essere accom-
pagnata alla fine in modo non naturale, al più de-
bole si dice che la sua vita non merita tutela». Sulle 
cure palliative Menorello ha detto che dove sono 
presenti «la domanda di morte scende o scompa-
re, perché sono la risposta al dolore». Il Forum re-
gionale delle associazioni familiari, rappresentato 

da Giancarlo Biasoni e Margherita Canale, ha riaf-
fermato l'interpretazione errata da parte dell'Asso-
ciazione Coscioni della sentenza delle Consulta che 
«non valuta un diritto a darsi la morte con l’aiuto del 
Servizio sanitario nazionale» ma la possibilità di 
«darsi la morte ottenendo dalla struttura pubblica 
che ci sia una verifica sulle motivazioni in modo da 
non rendere punibile chi aiuta». Secondo Biasoni 
«non poter guarire non significa non dover essere 
curati. Vogliamo che tutti abbiano la possibilità di 
avere solidarietà e cure che facciano compagnia e 
non lascino nella solitudine né gli ammalati né le 
loro famiglie – ha aggiunto ricordando anche il re-
cente appello dei vescovi del Triveneto –. Le cure pal-
liative con la terapia del dolore accompagnano la 
persona ammalata a vivere dignitosamente ciò che 
le sta accadendo». Critici sulla proposta di legge an-
che i referenti di Federvita Fvg, Salvatore Tumulo 
(«quando si parla di un Sistema sanitario pubblico 
che deve provvedere all'approvvigionamento di un 
farmaco letale e di setting assistenziale durante la 
procedura ci troviamo davanti alla sua inversione») 
e l'avvocato Francesca Todone («C'è una discrasia 
tra la sentenza della Corte e la proposta di legge re-
gionale»). Per Paolo Pesce, bioeticista di Trieste, «si 
passa da un’antropologia solidaristica a un’altra do-
ve si svilisce il rispetto della persona. La politica de-
ve chiedersi che tipo di società vuole costruire».

ti, il decorso della malattia e le evidenze 
scientifiche per quella specifica condi-
zione. Partecipano alla decisione il ma-
lato stesso, o i genitori in caso di minori, 
i medici curanti, i rianimatori, i bioetici-
sti, cercando di arrivare tutti insieme al-
la scelta migliore nell’interesse primario 
del paziente. La linea di confine dell’ac-
canimento terapeutico è sottilissima e la 
scelta è drammatica. Ma lo stesso Santo 
Padre ha detto, in un messaggio al pre-
sidente della Pontificia Accademia del-
la Vita (novembre 2017) che è «moral-
mente lecito rinunciare all'applicazione 
di mezzi terapeutici, o sospenderli, 
quando il loro impiego non corrisponde 
a quel criterio etico e umanistico defini-
to proporzionalità delle cure». L’immen-
sa sofferenza dei genitori va sempre ri-
spettata e condivisa, tuttavia medici e 
giudici non solo staccano spine ma per 
esempio possono imporre, contro il pa-
rere dei genitori, di fare una trasfusione 
o altri interventi salvavita rifiutati per 
motivi religiosi o ideologici. La tematica 
è molto complessa e sarebbe bello, in 
questo mondo globalizzato, si potesse 
affrontarla in modo globalizzato per cer-
care di assicurare a tutti un fine vita il più 
dignitoso e meno doloroso possibile. 
Quali sono le maggiori criticità nel ca-
so di malattie così gravi? 
Purtroppo le criticità sono numerose. 
Nonostante la crescita delle acquisizio-
ni scientifiche e delle competenze di ge-
stione, diagnosi e assistenza delle ma-
lattie complesse, come le malattie mi-
tocondriali, sono garantite nei grandi 
ospedali, non facilmente accessibili a 
tutti. L’assistenza sul territorio è sempre 
più carente, con tagli ai diritti e all’ac-
cesso alle cure domiciliari sempre più 
gravosi e con il peso della gestione dei 
malati gravi sempre più sulle spalle dei 
familiari “eroi”, spesso lasciati soli. E no-
nostante che proprio le nuove compe-
tenze abbiano portato a una più lunga 
sopravvivenza di malati inguaribili, le 
strutture per cure palliative o hospice 
sono pochissime, soprattutto quelle pe-
diatriche. L'Oms definisce le cure pal-
liative pediatriche come l’attiva presa in 
carico globale di corpo, mente e spirito 
del bambino e comprende il supporto 
alla famiglia. La Società italiana di pe-
diatria ha stimato che in Italia vi acce-
de non più del 15% dei bambini che ne 
avrebbe diritto. 
Quindi cosa manca? 
Un approccio condiviso sul fine vita e un 
progetto serio, con gli investimenti eco-
nomici necessari, per garantire sul terri-
torio l’assistenza ai malati gravi, anche 
in fase terminale, e il supporto ai fami-
liari. I malati sono persone fragili e in-
colpevoli, è un loro diritto essere soste-
nuti ed è un dovere di una società civile 
che si voglia definire tale sostenere loro 
e i familiari, perché possano affrontare 
dignitosamente la fase più difficile del 
proprio percorso su questa terra. 
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Serenella Servidei

Le malattie mitocondriali sono molto 
eterogenee e possono manifestarsi a 
qualsiasi età, dalla nascita all’età avan-
zata. La prognosi non è sempre formu-
labile perché anche malati con lo stes-
so difetto genetico possono avere evo-
luzioni cliniche completamente diver-
se, a volte con esiti anche imprevedibi-
li, bimbi adeguatamente supportati so-
pravvivono al di là del previsto. Tuttavia 
esistono degli elementi che possono 
suggerire quale possa essere l’evoluzio-
ne e ipotizzare una prognosi. In bimbi 
con esordio della malattia in epoca neo-
natale e a 8 mesi già in supporto respi-
ratorio mediante tubo endotracheale, e 
alimentate mediante sondino nasoga-
strico, in assenza di terapie purtroppo 
la prognosi è sempre infausta. 
Come si decide il percorso più adatto? 
Non si può rimanere a lungo con tubo 
endotracheale o un sondino nasogastri-
co, perché trachea ed esofago verrebbe-
ro danneggiati irreversibilmente e oltre-
tutto costituisce una situazione di grave 
sofferenza. Bisogna quindi ricorrere a 
tracheostomia e peg. Questo è stato evi-
dentemente considerato accanimento 
terapeutico dai medici inglesi alla luce 
delle condizioni cliniche, della rapida 
evoluzione della malattia e dell’assenza 
di cure. 
Quando si opta per le cure palliative? 
In Italia, la decisione tra cure palliative e 
sospensione delle cure si prende al let-
to del paziente, considerando la storia 
clinica, le risultanze degli esami effettua-

GRAZIELLA  MELINA 

La decisione di staccare i supporti 
vitali deve avvenire in maniera 
multidisciplinare e condivisa al 

letto del paziente. Perché, come spiega 
Serenella Servidei, docente di Neurolo-
gia all’Università Cattolica e direttore di 
Neurofisiopatologia della Fondazione 
Policlinico Gemelli di Roma, «la linea 
di confine con l’accanimento terapeu-
tico è sottilissima e la scelta è dramma-
tica». Senza contare poi le difficoltà per 
le famiglie. «Oggi – denuncia Servidei – 
manca un approccio condiviso sul fine 
vita e un progetto serio, con gli investi-
menti economici necessari, per garan-
tire sul territorio l’assistenza ai malati 
gravi, anche in fase terminale, e il sup-
porto ai familiari». 
Quale insegnamento lascia questa sto-
ria così triste? 
Sono vicina ai genitori di Indi, bellissima 
bimba dalla vita purtroppo brevissima, 
e la perdita di un figlio è un dolore per me 
inimmaginabile. Ma il senso profondo 
della vita di Indi e di tanti bambini come 
lei, di cui non si parla, ci deve far riflet-
tere su come una malattia devastante 
debba essere affrontata nella maniera 
più giusta, ma anche solidale, rispettan-
do le sofferenze del bambino e dei geni-
tori e accompagnandoli nel loro doloro-
so percorso. 
È possibile comprendere l’evoluzione 
delle malattie mitocondriali e quindi la 
prognosi? 

La docente della 
Cattolica: staccare 
i supporti vitali 
presuppone 
una decisione 
multidisciplinare e 
condivisa, che rispetti 
le sofferenze di 
bambino e genitori

L’INTERVISTA 

«Si investa su hospice e cure palliative» 
La neurologa Servidei: serve un progetto serio per garantire l’assistenza sul territorio ai malati gravi

La Lombardia: 
duplice omicidio 
su donne incinte, 
serve il reato
Riconoscere il reato di 
duplice omicidio in 
caso di assassinio di 
una donna in 
gravidanza: è 
l’obiettivo di una 
mozione della Lega 
votata dal Consiglio 
regionale della 
Lombardia per 
impegnare il governo a 
realizzare un 
intervento normativo 
in tal senso. Un testo 
che arriva anche dopo 
«l’efferato omicidio» di 
Senago, nel Milanese, 
di qualche mese fa, 
quando la 29enne 
Giulia Tramontano, 
incinta al settimo 
mese, fu uccisa a 
coltellate dal fidanzato. 
Le opposizioni si sono 
astenute: «È stato un 
segnale di protesta - 
spiega il consigliere 
regionale di Avs, 
Onorio Rosati - 
avevamo chiesto il 
ritiro di questa 
mozione perché ne 
contestiamo il 
contenuto. È una 
mozione fatta in una 
regione dove il diritto 
alla 194 viene 
sistematicamente 
negato alle donne e 
dove si stanno 
tagliando i soldi per i 
finanziamenti per i 
centri di antiviolenza». 
«Usano la legge 194 
per opporsi a una 
mozione che in realtà 
significa tutt’altro, 
ossia dare il giusto 
peso a un atto così 
abominevole come 
uccidere una donna, 
oltretutto incinta», 
replica la leghista 
Alessandra Capellari, 
firmataria della 
mozione. Il gruppo del 
Pd non ha partecipato 
al voto «perché la 
mozione è superficiale, 
omissiva, in 
contraddizione con le 
norme e 
pericolosamente 
propagandistica - 
commenta la 
consigliera dem Paola 
Bocci -. Piuttosto è 
urgente introdurre il 
reato di femminicidio, 
a cui la mozione non fa 
alcun cenno». Per la 
consigliera del M5s 
Lombardia Paola 
Pizzighini «anche il 
Movimento ha 
preferito non 
esprimere un voto 
perché come sempre 
gli atti politici che 
arrivano da questa 
maggioranza in Aula 
sottintendono pericoli 
sui diritti».


