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Laura Palazzani

LIMITE TERAPEUTICO E ACCANIMENTO 
CLINICO SUI MINORI: PROFILI BIOETICI 
E BIOGIURIDICI*

Sommario: 1. Le cure dei minori tra responsabilità tecnico-scientifica e limite 
etico: teorie a confronto. – 1.1. La teoria libertaria: l’autodeterminazione come 
limite soggettivo. – 1.2. La teoria utilitarista: QALY come limite sociale. – 1.3. 
La dignità della vita umana al centro: l’inappropriatezza clinica come limite 
oggettivo. – 2. Profili biogiuridici. – 2.1. La legge 219/2017. – 2.2. Le fonti in-
ternazionali. – 2.3. La biogiuridica come orizzonte per la bioetica. – 3. Nuovi 
problemi emergenti: impatto delle ICT sulle decisioni di cura.

1. Le cure dei minori tra possibilità tecno-scientifica e limite 
etico: teorie a confronto

Nel contesto del rapido sviluppo delle conoscenze scientifi-
che e applicazioni tecnologiche in ambito biomedico, molte so-
no le possibilità di intervento sulla vita e molti gli interrogati-
vi etici sui limiti di liceità e legittimità. Tali interrogativi so-
no sempre più difficili, nella teoria e nella prassi, a causa del-
la crescente complessità della medicina e del pluralismo etico 
che caratterizza la società in cui viviamo. 

Emerge l’esigenza di definire la linea di confine – spesso 
non nitida, ma sfumata – tra ‘dovere terapeutico’, ossia dove-
re di iniziare o continuare cure/trattamenti di sostegno vitale 
(quali ventilazione, idratazione e nutrizione artificiali) e ‘acca-
nimento clinico’, o ostinazione irragionevole delle cure, quale 
ambito di giustificazione del non inizio o sospensione di trat-
tamenti di sostegno vitale. È un tema complesso in bioetica 
in generale, ancora più delicato nel contesto dei minori, data 
la particolare vulnerabilità dei soggetti non in grado di espri-
mersi, oppure in grado di esprimersi ma non con la stessa con-

* Contributo sottoposto a valutazione.
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sapevolezza di un adulto in grado di intendere e di volere, la 
triangolarità del rapporto che si costituisce tra piccoli pazien-
ti/genitori e medici e operatori sanitari, le implicazioni etiche 
e giuridiche 1.

Nel contesto della discussione pluralista attuale, vi sono 
alcuni orientamenti di pensiero estremi che negano la deter-
minazione dei limiti dei trattamenti, svuotando dunque di 
senso la stessa categoria di ‘accanimento clinico’.

Da un lato il tecno-scientismo, in una prospettiva tecnofi-
la bio-ottimistica, non ammette confini all’avanzamento della 
scienza e della tecnologia ritenendo che ‘tutto ciò che è possibi-
le è anche sempre lecito’ e doveroso. Il tecno-scientismo radi-
cale è al fondamento del c.d. ‘imperativo tecnologico’ che spin-
ge inevitabilmente il medico sempre a ‘fare’ e dunque giustifi-
ca ogni trattamento e sperimentazione, in nome dell’avanza-
mento delle conoscenze, anche se può costare il ‘sacrificio’ in 
termini di vita e sofferenza, di alcuni.

Dall’altro lato il vitalismo, sulla base del principio della di-
fesa della vita ‘ad ogni costo’, sempre e comunque, a qualsia-
si condizione, non giustifica mai limiti all’uso della tecnologia 
asserendo che ‘è lecito, anzi doveroso, tutto ciò che è possibile’. 
Il vitalismo ammette incondizionatamente ogni trattamento 
‘oltre’ ogni limite, in funzione del ‘dovere assoluto di vivere’. 
È sempre e comunque doveroso fare tutto ciò che è possibile, 
quale che sia la volontà soggettiva e quale che sia la condizio-
ne del malato, in una sorta di ritorno al paternalismo medico 
in senso forte (il c.d. ‘hard paternalism’). L’opzione è sempre 
e solo per la continuazione e il prolungamento della vita rite-
nendo che la sospensione dei trattamenti non sia mai giustifi-
cata (anzi considerandola una forma di eutanasia).

Ha senso parlare di ‘limite’ e ‘accanimento’ solo in una pro-
spettiva che prenda le distanze dal tecno-scientismo e dal vi-
talismo e riconosca la identificabilità di uno spazio tra la giu-

1 Sul tema generale della bioetica con riferimento ai minori cfr. L’interesse 
del minore tra bioetica e diritto, a cura di L. Palazzani, Roma, 2010; M.L. Di 
Pietro, m. Faggioni, Bioetica e infanzia. Dalla teoria alla prassi, Bologna, 
2014; M. Lo giuDice, S. leone, Bioetica in pediatria, Milano, 2012. Sul tema 
cfr. comitato nazionale Per la Bioetica, Bioetica con l’infanzia, 1994. 
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stificazione terapeutica e non giustificazione terapeutica o 
giustificazione della ‘desistenza terapeutica’ nel contesto delle 
possibilità di intervento sul paziente 2.

1.1. La teoria libertaria: l’autodeterminazione come limite sog-
gettivo

La teoria libertaria, sulla base di una visione antropologica 
individualistica e del principio di autodeterminazione, ritiene 
che i limiti delle cure e trattamenti debbano essere definiti dal 
soggetto in grado di intendere e di volere, anche a prescinde-
re dalla considerazione del medico, che diviene, in una visio-
ne contrattualista, esecutore acritico della volontà del pazien-
te. Il soggetto può chiedere di vivere ‘ad ogni costo’, esigendo 
interventi anche di ‘accanimento’ ritenuti ‘dovuti’ in quanto 
chiesti e pretesi, anche se fossero a parere del medico spro-
porzionati, ossia inefficaci in ordine alla guarigione o miglio-
ramento della qualità di vita, con prevalenza di rischi (in ter-
mini di sofferenza) su benefici (in ordine alla guarigione o mi-
glioramento della qualità di vita). È il soggetto che si autode-
termina al centro della decisione, l’unico requisito etico è la in-
formazione e l’espressione del consenso 3. 

Tale visione, nel contesto pediatrico, assume una valenza 
specifica, essendo il minore, almeno fino all’età e maturazio-
ne che consenta la consapevolezza (età variabile, che tende 
ad essere anticipata), incapace di prendere decisioni: l’auto-
determinazione prioritaria è quella dei genitori nei confronti 
del neonato o bambino ‘piccolo’, e diviene del ‘grande minore’ 
a partire dal momento in cui è in grado di scegliere. In questa 
prospettiva i limiti sono dunque definiti prioritariamente dai 

2 Sul tema del ‘limite’ in pediatria si veda Pediatria e bioetica. Cinque 
parole, a cura di S. SemPlici, Roma, 2019 (e, circa la parola ‘limite’, gli 
interventi di G. Donzelli, Una bioetica “condivisa” per le decisioni più difficili, 
ivi, pp. 117-123; L. Palazzani, L’etica e i limiti dei trattamenti, ivi, pp. 125-
134, e di A. nicoluSSi, Natura, tecnica e biodiritto, ivi, pp. 135-145).

3 Cfr. H.T. engelharDt jr., Manuale di bioetica (19861, 19922), trad. it., 
Milano, 19992.
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genitori e poi dai ‘grandi minori’ e solo secondariamente dai 
medici, essendo limiti ‘soggettivi’.

Secondo i libertari i minori divengono soggetti, a prescin-
dere dall’età anagrafica o dal raggiungimento della maggio-
re età (diversamente nei diversi contesti normativi), quando 
hanno la capacità di intendere e di volere. I ‘grandi minori’, es-
sendo ormai autonomi (o meglio, nella misura in cui si accer-
tasse la loro capacità di intendere, volere e valutare) sono con-
siderati soggetti giuridici in senso forte, e possono esprimere 
le loro decisioni individuali e le loro scelte personali, ritenu-
te insindacabili anche dai genitori o dai medici. Appellandosi 
al principio di autodeterminazione, viene denunciata la prote-
zione dei minori autonomi come una forma di indebito pater-
nalismo, oppressione secolare e dominio adultocentrico.

La visione libertaria ritiene che i limiti alle terapie/trat-
tamenti debbano essere definiti prevalentemente dai genitori 
rispetto ai neonati e bambini piccoli. Per limiti si intende sia 
le decisioni di curare i loro figli, anche nel caso di trattamenti 
sperimentali o uso di tecnologie, ritenuti dai medici non pro-
porzionati (inefficaci, rischiosi, gravosi); sia le decisioni di non 
curare e rifiutare (non iniziare) o rinunciare (sospendere) te-
rapie, ritenute dai medici proporzionate in termini di efficacia 
per la guarigione, bilanciamento rischi/benefici, miglioramen-
to della qualità di vita.

Pochi gli Autori che, in una visione radicale, ritengono che 
il limite dei trattamenti vada scelto dai genitori, a prescindere 
dalle condizioni cliniche del bambino 4. In questo senso la loro 
autodeterminazione è arbitraria, in quanto indipendente dal-
le condizioni oggettive del minore (sano o malato, abile o disa-
bile, e eventuale modalità o grado di disabilità) e a prescinde-
re dalla proposta dei medici. È questa una visione che ritiene i 
genitori ‘proprietari’ dei figli, detentori del ‘potere’ di decidere 
delle loro vite a prescindere dalle indicazioni del medico (arri-

4 Cfr. M. tooley, Abortion and Infanticide, Oxford, 1983.
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vando anche a giustificare l’infanticidio di neonati sani, quale 
il c.d. ‘aborto post-natale’ 5).

Altri Autori ritengono che le decisioni dei genitori rispetto 
ai bambini piccoli si basino/si dovrebbero basare sulla distin-
zione tra ‘vita meramente biologica’ (il processo fisiologico di 
sviluppo dell’organismo) e ‘vita biografica’ (la consapevolezza, 
che si esprime a diversi livelli e gradi, di percezioni, ricordi, 
relazioni, preferenze fino alla piena autoconsapevolezza, ra-
zionalità, volontà 6). In questa visione, un minore con danni 
cerebrali gravi, rilevanti e irreversibili che precludono la pos-
sibilità di una ‘vita biografica’ non sono e diventeranno mai 
soggetti, dunque sono ‘oggetti’ della decisione dei genitori. Se 
invece la vita biologica rende possibile l’espressione della vi-
ta biografica, è ritenuto doveroso un intervento terapeutico. 
La problematicità emerge negli scenari di incertezza diagno-
stica e prognostica ove mancano indicazioni specifiche sulla 
prospettiva di vita e qualità di vita, non essendovi indicazio-
ni univoche circa l’evoluzione del processo in uno spettro che 
può portare a condizioni di menomazioni lievi che comunque 
consentono un qualche livello di interazione fino a gravi dan-
ni che pregiudicano ogni tipo di relazione considerata ‘signifi-
cativa’. Nei casi di certezza prognostica di impossibilità di vi-
ta biografica o di incertezza con una diversa scala di probabi-
lità di impossibilità di vita biografica o di una espressione mi-
nimale, questa visione ritiene che i genitori debbano decidere, 
ma che sia doveroso non intervenire o sospendere l’intervento 
qualora fosse iniziato non avendo il neonato o bambino un in-
teresse diretto a vivere; è ritenuto sproporzionato, eccessivo o 
futile iniziare o continuare i trattamenti sanitari.

Intermedia la posizione di chi sostiene la teoria del ‘ragio-
nevole disaccordo’, elaborata proprio nel contesto neonatale e 
pediatrico 7: in questa prospettiva bisogna superare la tenta-

5 Cfr. A. giuBilini, F. minerva, After-Birth Abortion. Why Should the Baby 
Live, in Journal of Medical Ethics, 23 febbraio 2012.

6 Cfr. M. mori, Manuale di bioetica. Verso una civiltà biomedica 
secolarizzata, Firenze, 2013.

7 Cfr. D. WilkinSon, j. SavuleScu, Ethics, Conflict and Medical Treatment 
for Children. From Disagreement to Dissensus, Edinburgh, 2019.
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zione della ricerca del consenso (ossia la ricerca della persua-
sione dell’altro per convincerlo delle proprie ragioni e della ne-
cessità di cambiare la propria visione) e accettare il dissenso, 
in particolare nel contesto della complessità della medicina e 
della pluralità di visioni dei genitori e degli operatori sanita-
ri. L’ampiezza di possibilità di interventi e le differenti visioni 
etiche (tra genitori, tra medici e genitori, tra medici) rendono 
più possibile e probabile il disaccordo. Il disaccordo ha un ele-
mento positivo: consente di identificare le questioni etiche che 
necessitano di attenzione (rilevanti) e di argomentare la pro-
pria posizione (ragioni a favore e contro). 

Per poter trovare una soluzione, la linea è identificata nel-
la ricerca di un ‘ragionevole disaccordo’: secondo tale teoria 
laddove si creano situazioni di divergenza tra le opinioni dei 
genitori e dei medici, bisogna verificare la ragionevolezza del-
la richiesta dei genitori in contrapposizione alla valutazione 
clinica dei medici, basando la ragionevolezza sulla coerenza 
della argomentazione a favore della tesi sostenuta (sia che sia 
a favore all’intervento e alla sua continuazione o contro l’in-
tervento e sua sospensione), sulla plausibilità della spiegazio-
ne e giustificazione difendibile razionalmente 8 e la disponibili-
tà a rivedere la posizione alla luce di un rilevante cambiamen-
to fattuale, la considerazione dei fatti clinici rilevanti e della 
evidenza anche nella loro evoluzione (il cambiamento dei fat-
ti può anche cambiare le ragioni di una decisione e consentire 
una revisione, considerando che una decisione ritenuta ragio-
nevole potrebbe divenire meno ragionevole o irragionevole), la 
verifica almeno della disponibilità di un medico (competente) 
a sostenere questa posizione e ad attuarla (tale disponibilità 
è considerata requisito indispensabile per la verosimiglianza 
clinica della scelta), la plausibilità di una accettazione sociale 
in senso generale di tale richiesta. 

Secondo questa visione, la decisione dei genitori deve sem-
pre essere rispettata e nei casi di incertezza morale, i valori 

8 J. Savulescu ritiene che la decisione di medici o di genitori per i figli di 
continuare trattamenti su basi religiose (la credenza nella sacralità/santità 
della vita) sia ‘irragionevole’ in quanto non basata su ragioni.



Limite terapeutico e accanimento clinico sui minori

795

dei genitori devono comunque prevalere su quelli del medico. 
Va comunque sempre considerata anche la realtà oggettiva, 
ritenendo che sia riconoscibile un peso prioritario alla decisio-
ne dei genitori, ma inaccettabile la loro discrezionalità assolu-
ta e illimitata, essendo anche i genitori fallibili, non proprie-
tari della vita dei figli, non sempre competenti e ben motivati.

1.2. La teoria utilitarista: QALY come limite sociale

La visione utilitarista – nella prospettiva collettivista 
dell’utilitarismo degli interessi/preferenze – si basa sul princi-
pio dell’utile, identificato con la massimizzazione del benesse-
re e la minimizzazione della sofferenza per gli individui coin-
volti. Questa visione identifica il limite terapeutico con il cal-
colo costi/benefici inteso in senso sociale, ove i costi includo-
no la sofferenza (per l’individuo e per coloro che lo circonda-
no) e i costi economici. La terapia/trattamento è giustificata 
se massimizza interessi e preferenze e minimizza costi/soffe-
renze per il maggior numero di individui; non è giustificato 
se massimizza sofferenza/costi e minimizza il benessere, ossia 
non garantisce un certo livello di qualità di vita, per il mag-
gior numero di individui 9.

Il minore (analogamente ad altri individui che non han-
no ancora acquisito la piena autonomia, i c.d. ‘casi margina-
li’ nella visione utilitarista) diviene oggetto delle decisioni di 
convenienza ed opportunità riferite all’utile sociale che inclu-
de tutti gli individui in grado di calcolare autonomamente la 
qualità di vita: la convenienza di un trattamento sanitario su 
un neonato, infante o un bambino viene definita in rapporto 
al calcolo inversamente proporzionale delle spettanze in ter-
mini di qualità di vita e dei costi economici necessari. Il mi-
nore/adolescente, in quanto in grado di intendere e di volere, 
può in qualche modo far sentire la propria voce, potendo espri-

9 Cfr. P. Singer, Etica pratica (19791, 19932), trad. it., Napoli, 1989; ID., 
Ripensare la vita. La vecchia morale non serve più (1994), trad. it., Milano, 
2000; E. lecalDano, Bioetica. Le scelte morali, Roma-Bari, 2009.
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mere le sue preferenze ed interessi. In ogni caso, gli interessi 
del minore sono tenuti in considerazione (sia che sia bambi-
no sia che sia adolescente) in modo relativo, rispetto all’utile 
complessivo della società: secondo il paradigma utilitaristico 
un neonato, un bambino ma anche un adolescente che soffro-
no troppo o fanno soffrire troppo gli altri (si prevede che sof-
friranno troppo e faranno soffrire troppo gli altri), non condu-
cono una vita degna di essere vissuta, non avendo sufficiente 
qualità. Per questa ragione è legittimato il non inizio o la so-
spensione anche di trattamenti di sostegno vitale in tali cir-
costanze o l’eutanasia attiva, ritenuta per certi aspetti un do-
vere sociale, anche in assenza di un esplicito consenso (la c.d. 
eutanasia involontaria).

In questa prospettiva il limite ai trattamenti in ambito sa-
nitario è identificabile in ragione di una valutazione sociale, 
ossia della scarsità delle risorse, della difficoltà di accesso a 
farmaci costosi o tecnologie, dunque a ragioni di distribuzione 
delle risorse esistenti. Si ritiene che i limiti terapeutici deb-
bano essere fissati sulla base del ‘danno significativo’ al mi-
nore su cui si interviene (in relazione alla sua sofferenza), ma 
anche al ‘danno significativo’ agli altri, bilanciato con i bene-
fici attesi, non solo con riferimento al bambino, ma anche e 
soprattutto con riferimento agli altri bambini che verrebbero 
privati di opportunità di accesso a cure e uso di risorse (possi-
bilmente con possibili migliori aspettative di quantità/qualità 
di vita). La misurazione sul piano economico dell’impatto so-
ciale della decisione di un trattamento costoso, in un contesto 
di scarsità di risorse, assume la dimensione etica rilevante per 
la prospettiva utilitarista. La accessibilità o inaccessibilità al-
le risorse del sistema sanitario, la sostenibilità o non sosteni-
bilità economica dei trattamenti acquisiscono un ruolo deter-
minante nella scelta etica. La dimensione economica sovrasta 
la dimensione etica, e la assorbe nel calcolo utilitaristico. La 
soglia è variabile nelle diverse società, e nei diversi periodi, 
nei diversi contesti: la soglia varia in base al luogo (se la scel-
ta avviene nei Paesi tecnologicamente avanzati o in via di svi-
luppo, in Paesi ricchi o poveri), alla condizione del sistema sa-
nitario pubblico e alla regolamentazione giuridica dello stes-
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so. In base al criterio di ‘cost/effectiveness’, se un trattamento 
ha un alto beneficio e scarso costo, viene dato con il consenso 
dei genitori; se ha uno scarso beneficio (in termini di quanti-
tà e qualità di vita) e alto costo, non è giustificato, anche se ri-
chiesto dai genitori.

Sarebbe invece giustificabile se pagato privatamente, se i 
genitori sono ricchi o trovano un donatore filantropo o un fi-
nanziamento solidale (anche mediante la rete e i social net-
works), ma sempre senza un danno sulle risorse pubbliche di-
sponibili in termini di accessibilità a trattamenti (es. cure in-
tensive, in termini di disponibilità di posti letto 10). 

1.3. La dignità della vita umana al centro: l’inappropriatezza 
clinica come limite oggettivo

Nel contesto di una visione che pone al centro la dignità in-
trinseca dell’uomo e la giustizia come bene comune, il limite è 
giustificabile solo oggettivamente, nell’ambito della relaziona-
le interpersonale medico/paziente (o triangolare genitori/me-
dico/paziente, misurata alla capacità di consapevolezza e di-
scernimento del piccolo paziente), nel bilanciamento tra una 
dimensione oggettiva valutata clinicamente dal medico e sog-
gettiva vissuta dal paziente, se esprimibile o deducibile da pa-
rametri esterni nel caso di neonati o bambini piccoli 11.

La valutazione oggettiva del limite è identificata nella 
sproporzione dell’uso di mezzi terapeutici e consiste nella con-
siderazione dell’inadeguatezza delle cure in rapporto all’obiet-
tivo, la conservazione della vita e della salute del paziente, 
il miglioramento della qualità di vita. Tale valutazione è de-
terminabile sulla base di diversi fattori: l’acquisizione di dati 

10 È anche questa la ragione che nel caso Charlie Gard aveva portato 
J. Harris e J. Savulescu a difendere le ragioni dei genitori a favore del 
trattamento: sia per la loro scelta autonoma sia per la convenienza sociale, 
visto che avevano trovato i fondi per sostenere le spese, che dunque non 
gravavano sulla collettività.

11 Cfr. E. Sgreccia, Manuale di bioetica. Fondamenti ed etica biomedica, 
vol. I, Milano, 2012; A. PeSSina, Bioetica. L’uomo sperimentale, Milano, 2006.
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scientifici e clinici oggettivi, in riferimento alla gravità della 
malattia, alla previsione dell’evoluzione della malattia, all’e-
ventuale possibilità di alternative terapeutiche, alle prospet-
tive di sopravvivenza, cura o rischio di morte. In questo senso 
la sproporzione di un intervento va misurata con riferimento 
all’inefficacia medica, determinabile sulla base della ragione-
vole previsione dei rischi di morte e di sofferenza rispetto ai 
benefici attesi valutati, evolutivamente, durante la patologia. 
L’entità dei rischi va rapportata alla gravità della patologia e 
all’urgenza clinica: quanto più la situazione clinica è grave ed 
urgente, tanto più alta sarà la soglia di rischio accertabile; la 
quantificazione della soglia di rischio dovrebbe essere stabi-
lita sulla base di criteri condivisi dalla comunità scientifica.

La valutazione della sproporzione dipende anche dalla 
scarsa disponibilità, dalla difficile reperibilità ed uso tecnico 
dei mezzi. Tale valutazione è particolarmente complessa nel 
caso di malattie rare, ove la diagnosi e la prognosi presentano 
caratteristiche di forte imprevedibilità e incertezza. La valu-
tazione del limite nella sproporzione medico-tecnica dei mez-
zi terapeutici va rapportata anche alla percezione individua-
le (nella misura della esprimibilità, nel piccolo minore) della 
straordinarietà dell’intervento, nel contesto di un vissuto sog-
gettivo, con riferimento al dolore fisico ritenuto insopportabile 
e non sufficientemente lenibile o ad un vissuto di sofferenza, 
paura e ripugnanza nei confronti dell’uso di mezzi tecnologici, 
con particolare riferimento a quelli invasivi rispetto al corpo.

In questa prospettiva non si configura un limite quando, 
pur se gli interventi risultano essere aggressivi e intensivi, 
c’è una seria speranza di guarigione, in assenza di alternative 
meno invasive e l’imposizione di una sofferenza che si ritiene 
accettabile per i benefici prevedibilmente ottenibili. In questi 
casi si ritiene deontologicamente ed eticamente doveroso con-
tinuare le terapie con il consenso informato dei genitori e l’as-
senso, nella misura possibile, del piccolo paziente.

Il limite, quale sospensione delle terapie aggressive e in-
tensive, è ritenuto eticamente giustificabile e doveroso, quan-
do la spettanza di vita è breve, le chances di recupero sono pa-
ri a zero o prossime a zero, la prognosi sicuramente infausta 
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escludendo con certezza la reversibilità della malattia (la con-
dizione del paziente è inguaribile e terminale), le terapie sono 
futili nel senso di dannose con gravi sofferenze fisico-psichi-
che del paziente significativamente maggiori rispetto ai bene-
fici ottenibili, con anche difficoltà di accesso e scarsa disponi-
bilità di applicazione delle terapie. In questa valutazione non 
dovrebbero rientrare le decisioni soggettive e arbitrarie dei 
genitori, e nemmeno la valutazione economica dei costi sani-
tari da sostenere: non è ritenuto etico non curare un bambino 
a causa dei costi sanitari per quanto il budget pubblico abbia 
inevitabilmente delle restrizioni. Il problema è che il bambi-
no non sempre è nelle condizioni di esprimersi e il dolore/sof-
ferenza deve essere interpretato alla luce di comportamenti e 
dati esteriori, non potendo esprimere il ‘vissuto’; a volte a cau-
sa di danni neurologici il bambino non è nemmeno in grado di 
esprimere esteriormente la sofferenza 12.

Le condizioni di inguaribilità (prognosi infausta), termina-
lità (approssimarsi alla morte di settimane/mesi, pur nella in-
certezza diagnostica) e/o imminenza della morte (deteriora-
mento fisiologico, avvicinarsi alla morte di ore o giorni) nell’in-
terpretazione più rigorosa sono tutte sempre necessarie per 
identificare il limite delle cure; nell’interpretazione più fles-
sibile l’imminenza non è sempre indispensabile come criterio. 
Tali qualificazioni consentono di specificare la condizione cli-
nica, in particolare nel contesto di patologie non acute, ad evo-
luzione lenta e progressiva, ma sono riferimenti suscettibili 
di incertezza prognostica: l’avvicinarsi alla morte non è facil-
mente definibile cronologicamente. L’accanimento è stretta-
mente connesso all’insistenza eccessiva e ostinazione irragio-
nevole delle cure/dei trattamenti, al prolungamento tecnologi-
co e sperimentale della vita. 

In questa prospettiva anche la richiesta da parte dei geni-
tori (pur presupponendo che sia sempre motivata dalla ricer-

12 Sulla sospensione delle cure sulla base del ‘pain principle’ o principio 
di sofferenza (con l’analisi delle metodologie disponibili di misurazione del 
dolore e della sofferenza in ambito neonatale e pediatrico) si veda C. Bellieni, 
Sospensione delle cure in pediatria: il pain principle, una scelta rispettosa 
della vita e della sofferenza, in Medicina e Morale, 2018, 4, pp. 407-418.
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ca del bene del figlio), può essere limitata dalla considerazio-
ne oggettiva del ‘superiore interesse’ del minore, definita dal 
medico/dai medici. Quando si definiscono condizioni oggetti-
ve/soggettive di sproporzione terapeutica, l’accanimento non è 
giustificato, anche se richiesto dai genitori o proposto dai me-
dici. In questo contesto, il coinvolgimento del Comitato per l’e-
tica clinica è indispensabile per una valutazione ‘terza’ e im-
parziale, distaccata dal caso reale, ma con tutte le informazio-
ni cliniche dettagliate del caso e le competenze etiche per una 
valutazione appropriata, in dialogo con i medici, per far emer-
gere dal confronto le linee condivisibili di intervento.

La sospensione dell’accanimento clinico è doverosa, e non 
va confusa con l’‘abbandono terapeutico’: una cosa è sospen-
dere trattamenti vitali futili e sproporzionati nella misura in 
cui non sono più in grado di arrestare il processo della mor-
te inevitabile ma aggiungerebbero solo sofferenze, mantenen-
do invece le cure proporzionate; altra cosa è sospendere i trat-
tamenti proporzionati con l’intenzione di anticipare il morire. 
In quest’ultimo caso non è la condizione patologica a far mori-
re, ma l’omissione di sostentamenti ordinari, sempre dovuti al 
paziente. La sospensione delle cure deve essere motivata dal-
la inefficacia, dalla rischiosità e dalla gravosità per il pazien-
te in relazione alla sofferenza, non deve essere motivata dal-
la condizione di dipendenza, di disabilità o di scarsa qualità di 
vita. Al paziente è sempre dovuto il trattamento palliativo 13.

Va considerato che il riferimento alla qualità della vita as-
sume una connotazione particolare in questo contesto: la qua-
lità di vita non può essere una proiezione esteriore su altri del 
proprio vissuto e delle proprie categorie. Anche perché va con-
siderato che il bambino, nato con una determinata patologia, 
spesso non ha mai avuto altre esperienze (ad esempio è sem-

13 Cfr. A. giannini, Limite terapeutico e scelte di fine vita: il processo 
decisionale in terapia intensiva, in Scelte di confine in medicina. Sugli 
orientamenti dei medici rianimatori, Milano, 2004; ID., Il ruolo della 
consulenza di etica clinica in ospedale, in Medicina e Morale, 2015, 6, pp. 
1061-1076.
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pre stato intubato e non ha nemmeno la percezione di cosa sia 
una vita senza ventilazione).

In questa prospettiva, il ‘diritto a provare’ (right to try) o 
‘diritto alla speranza’ (right to hope), ossia il diritto ad accede-
re a trattamenti innovativi non validati è ammissibile in alcu-
ne circostanze. Può delinearsi un ambito di facoltatività (non 
obbligatorietà, ma liceità di ricorrervi) di uso di cure aggres-
sive o cure c.d. ‘compassionevoli’, che possono essere giustifi-
cate a condizione che siano rispettati alcuni limiti: urgenza 
e emergenza per pericolo di vita; inefficacia delle terapie esi-
stenti (sia in ordine alla guarigione, sia al miglioramento del-
la qualità della vita); esistenza di una ragionevole, robusta e 
solida base scientifica, con dati pubblicati su riviste interna-
zionali, con evidenze scientifiche almeno su modelli animali e 
possibilmente risultati di sperimentazioni cliniche; valutazio-
ne di un Comitato di esperti (con la valutazione, anche se non 
vincolante, del Comitato etico per la clinica), designati da isti-
tuzioni sanitarie pubbliche, in condizioni di trasparenza: as-
senza di conflitti di interesse, pubblicazione sia della composi-
zione dei prodotti sia dei risultati del trattamento, spiegazio-
ne esauriente ai pazienti sulla potenziale pericolosità di trat-
tamenti non validati, onere dei farmaci a carico dei produt-
tori e monitoraggio effettuato da istituzioni sanitarie pubbli-
che. Va sempre considerata la liceità di interruzione se i trat-
tamenti non danno risultati o i risultati deludono le speranze, 
previo parere del medico e consenso del paziente, da valutare 
momento per momento. Quando manca la evidenza scientifi-
ca, esiste sempre la possibilità che funzioni (non si può esclu-
dere di principio), ma se di fatto ciò causa aumento di soffe-
renza va giustificato un limite.

Va riconosciuto al medico anche, come limite, la possibi-
lità di astenersi dal prescrivere farmaci o tecnologie ad uso 
compassionevole, nella misura in cui, in scienza e coscienza, 
ritiene che siano trattamenti pericolosi e troppo rischiosi per 
il paziente. Il diritto all’autonomia e responsabilità deontolo-
gica professionale prevalgono sull’eventuale esigenza di ga-
rantire la continuità terapeutica. Non si tratta di un caso di 
obiezione di coscienza, perché non ci troviamo di fronte a un 
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conflitto di valori o a diverse visioni della vita, ma al rispet-
to di quei principi fondamentali che stanno alla base dell’at-
tività del medico.

Nei casi di malattie rare, in mancanza di sperimentazione 
animale e umana, a causa della rarità della patologia, nella 
possibilità reale della considerazione del ‘primo caso’ (first in 
human) per la sperimentazione, è indispensabile una partico-
lare attenzione che l’accanimento clinico non divenga ‘accani-
mento sperimentale’ orientato a ‘fare tutto ciò che è possibile’ 
senza un limite verso l’aumento della conoscenza scientifica 
che potrà (forse) avvantaggiare bambini futuri, ma attraver-
so l’uso strumentale del bambino oggetto delle cure. In que-
sti casi è indispensabile il consenso dei genitori, e necessaria-
mente la valutazione del Comitato etico di esperti.

In questo ambito, non è condivisibile un primato delle de-
cisioni genitoriali sulle decisioni mediche, perché i genitori, 
soprattutto in casi così complessi come quelli che attivano 
problemi di accanimento clinico, solo raramente hanno un’a-
deguata competenza, e rischiano di esprimere emotivamen-
te una comprensibile non accettazione della grave malattia 
del figlio. Peraltro il medico non può agire solo per accondi-
scendere ai desideri o volontà dei genitori, arbitrariamente 
espresse non su basi oggettive, non può applicare interventi 
che ritiene in scienza e coscienza inefficaci e gravosi, in quan-
to andrebbe contro il principio etico-deontologico di non ma-
leficenza. Il genitore non può scegliere per il suo migliore in-
teresse (vedere che il bambino continua a vivere) o sospende-
re le cure (perché non sopporta vederlo in quelle condizioni): 
le scelte dei genitori non costituiscono un diritto assoluto o 
proprietario nei confronti dei figli, ma una responsabilità che 
non può prescindere dall’oggettivo interesse superiore del fi-
glio. L’interesse oggettivo del minore (superiore/migliore in-
teresse) deve essere prioritario eticamente sia per i medici sia 
per i genitori.

Così come si ritiene eticamente (oltre che giuridicamente) 
inaccettabile il rifiuto da parte dei genitori di terapie propor-
zionate (es. rifiuto di trasfusioni di sangue per Testimoni di 
Geova o rifiuto di chemioterapie per pazienti oncologici), allo 
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stesso modo si deve ritenere inaccettabile la richiesta di te-
rapie ritenute sul piano scientifico sproporzionate. Peraltro 
si determinerebbe una condizione di ingiustizia: si creereb-
be una diversità di trattamento tra soggetti a parità di con-
dizioni.

In questo contesto assume una specifica rilevanza la co-
municazione dei medici e dell’équipe sanitaria nei confronti 
dei genitori e del minore, se in grado di comprendere: la co-
municazione deve avere come oggetto le prospettive, i rischi/
benefici e i limiti della possibilità di trattamento/terapia. C’è 
un dovere del medico/dei medici di informare i genitori e un 
diritto dei genitori di essere informati. La verità va detta, 
tempestivamente (in situazioni di emergenza) e gradualmen-
te (in situazioni ordinarie), nel rispetto delle condizioni psico-
logiche della famiglia, in modo chiaro, esaustivo, con il rispet-
to dei tempi e luoghi necessari per la comunicazione, in modo 
adeguato alla capacità di comprensione, eventualmente con 
un sostegno psicologico (con psicologi adeguatamente formati 
al compito delicato) per aiutare i genitori all’accettazione del-
la malattia del figlio. La comunicazione deve essere empati-
ca, rispettosa della tragicità del vissuto dei genitori ed atten-
ta a non creare false speranze, con un particolare interesse a 
creare un clima di attenzione, dialogo e fiducia; la priorità de-
ve essere la ricerca di una condivisione nella decisione della 
legittimità o dei limiti del trattamento, che ponga al centro il 
miglior ‘interesse/bene del bambino’. 

Una formazione degli operatori sanitari alla comunicazio-
ne migliora l’interazione e consente la costruzione di un cli-
ma di fiducia, riducendo i conflitti e facilitando il dialogo. La 
formazione deve esserci anche nell’ambito etico, affinché l’o-
peratore sia a conoscenza dei possibili conflitti di valore. An-
drebbe anche migliorata e modificata l’organizzazione sanita-
ria per garantire tempi di comunicazione nei casi complessi. 
La comunicazione può facilitare il dialogo e favorire la risolu-
zione dei conflitti.
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2. Profili biogiuridici

2.1. La legge 219/2017

La legge 219/2017 (Norme in materia di consenso informa-
to e disposizioni anticipate di trattamento), se riconosce al pa-
ziente la legittimità del rifiuto e della rinuncia consapevoli a 
trattamenti sanitari di sostegno vitale, all’art. 3, dedicato a 
minori e incapaci, riconosce un limite al rifiuto e rinuncia da 
parte dei genitori e rappresentanti legali dei trattamenti sa-
nitari, riconoscendo la priorità della «tutela della salute psi-
cofisica e della vita del minore nel pieno rispetto della sua 
dignità» 14. 

Peraltro la stessa legge definisce all’art. 3 l’accanimento 
clinico come una «ostinazione irragionevole nella sommini-
strazione delle cure e ricorso a trattamenti inutili e spropor-
zionati» in pazienti «con prognosi infausta a breve termine o 
di imminenza della morte». Normativamente pertanto sono 
delineati i confini dell’accanimento a condizioni di inguaribili-
tà, terminalità o imminenza della morte, ove la disgiunzione 
è interpretabile come una condizione aggiuntiva non necessa-
ria per la definizione di tale condizione. In tale contesto giu-
ridico si può evincere che il medico ‘deve astenersi’ anche da 
ogni ostinazione irragionevole delle cure sui minori, estenden-
do anche a tali casi il limite delle decisioni dei genitori (analo-
gamente al rifiuto di cure proporzionate).

Va sottolineata l’insistenza della legge sulla rilevanza di 
costruire una relazione di cura e di fiducia tra medico e pa-
ziente, nell’ambito della dimensione relazionale della cura, 
che si può estendere, in caso di minori, ai genitori. Una rela-
zionalità costante e continua, progressivamente alla evoluzio-
ne della malattia che può esigere, di volta in volta, nuove ri-

14 Per un inquadramento biogiuridico sul minore e bioetica in relazione 
alle questioni di fine vita, cfr. L. D’avack, Il dominio delle biotecnologie. L’op-
portunità e i limiti dell’intervento del diritto, Torino, 2018. Per riflessioni su 
biodiritto e bioetica cfr. F. D’agoStino, Bioetica nella prospettiva della filosofia 
del diritto, Torino, 1998; g. Dalla torre, Le frontiere della vita. Etica, bioeti-
ca e diritto, Roma, 1997; ID., Bioetica e diritto. Saggi, Torino, 1993.
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valutazioni. La legge all’art. 3 prevede al comma 5 che nell’e-
ventualità in cui il rappresentante legale della persona mino-
re rifiuti le cure proposte e, di contro, il medico le ritenga ap-
propriate e necessarie, la decisione sia rimessa al giudice tu-
telare. 

In questo caso, sebbene ciò non sia previsto dalla legge, un 
parere del Comitato per l’etica della clinica può risultare una 
soluzione possibile. Per quanto i Comitati di etica clinica non 
siano istituiti per legge, in molti ospedali sono sorti, in parti-
colare nel contesto neonatologico e pediatrico, al fine di aiuta-
re e sostenere i medici in decisioni complesse, oltre che per for-
marli a tali decisioni. Il ricorso alla corte per dirimere le con-
troversie dovrebbe rimanere una soluzione estrema, essendo 
un percorso costoso per le famiglie e il sistema sanitario, che 
posticipa i tempi di decisione, prolungando la sofferenza del 
paziente, esasperando il conflitto tra genitori e medici, ren-
dendo pubblico un evento che potrebbe e dovrebbe rimanere 
privato. 

La legge inoltre riconosce la rilevanza della partecipazione 
del bambino, adolescente alle decisioni sanitarie in modo gra-
duale e proporzionato rispetto all’età e alla maturità, con un 
assenso informato, in modo complementare al consenso infor-
mato dei genitori. Anche se nel testo non è esplicitamente con-
siderato, sembra potersi desumere che quanto più le decisioni 
riguardano interventi invasivi e gravosi per il piccolo pazien-
te, tanto più dovrà essere tenuta in considerazione la sua opi-
nione al riguardo.

Va ricordato che anche il Codice di deontologica medica 
(2014) all’art. 16 tratta l’argomento parlando di «procedure 
diagnostiche e interventi terapeutici inappropriati ed etica-
mente non proporzionati, dai quali non ci si possa fondata-
mente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un mi-
glioramento della qualità della vita».
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2.2. Le fonti internazionali

Se si considerano le fonti giuridiche internazionali, va ri-
cordato il documento delle Nazioni Unite Convenzione sui di-
ritti dell’infanzia e dell’adolescenza (1989) 15 che, per quanto 
non affronti il tema specifico biomedico, delinea alcune consi-
derazioni generali che ne costituiscono l’orizzonte interpreta-
tivo, all’art. 3: «1. In tutte le decisioni relative ai fanciulli, di 
competenza delle istituzioni pubbliche o private di assistenza 
sociale, dei tribunali, delle autorità amministrative o degli or-
gani legislativi, l’interesse superiore del fanciullo deve essere 
una considerazione preminente»; /2. «Gli Stati parti si impe-
gnano ad assicurare al fanciullo la protezione e le cure neces-
sarie al suo benessere, in considerazione dei diritti e dei dove-
ri dei suoi genitori, dei suoi tutori o di altre persone che han-
no la sua responsabilità legale, e a tal fine essi adottano tutti 
i provvedimenti legislativi e amministrativi appropriati»; /3. 
«Gli Stati parti vigilano affinché il funzionamento delle istitu-
zioni, servizi e istituti che hanno la responsabilità dei fanciul-
li e che provvedono alla loro protezione sia conforme alle nor-
me stabilite dalle autorità competenti in particolare nell’am-
bito della sicurezza e della salute e per quanto riguarda il nu-
mero e la competenza del loro personale nonché l’esistenza di 
un adeguato controllo». Si evidenzia la particolare vulnerabi-
lità del minore che esige una assunzione di responsabilità nel-
le decisioni che devono sempre essere protettive e a difese del 
bene vita e salute.

Nell’ambito della Convenzione sui diritti umani e la biome-
dicina (Convenzione di Oviedo, 1997) 16 del Consiglio d’Euro-

15 Ratificata dall’Italia con legge n. 176/1991. 
16 Non ancora completato il procedimento di ratifica. La legge di ratifi-

ca (n. 145/2001) non è stata depositata presso la sede del Consiglio d’Europa, 
con la conseguenza che, secondo il diritto internazionale, la Convenzione non 
è parte integrante del diritto nazionale. Nonostante tale mancanza, la Cas-
sazione civile (sentenza 21748/2007, punto 7.2) ha ricondotto alla promulga-
zione della legge 145 l’utilizzo della Convenzione in termini di ausilio inter-
pretativo: «ess[a] dovrà cedere di fronte a norme interne contrarie, ma può e 
deve essere utilizzat[a] nell’interpretazione di norme interne al fine di dare a 
queste una lettura il più possibile ad esso conforme».
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pa, all’art. 6 (Protezione delle persone che non hanno la capaci-
tà di dare consenso) 17, si ritiene che un intervento possa essere 
effettuato solo se è per suo diretto beneficio. Quando, secondo 
la legge, un minore non ha la capacità di dare consenso a un 
intervento, questo non può essere effettuato senza l’autorizza-
zione del suo rappresentante, di un’autorità o di una persona 
o di un organo designato dalla legge. Il parere di un minore è 
preso in considerazione come un fattore sempre più determi-
nante, in funzione della sua età e del suo grado di maturità.

Nella Carta dei diritti fondamentali dell’Unione europea 
(2009) 18, all’art. 24 sui diritti del bambino, si afferma: «1. I 
bambini hanno diritto alla protezione e alle cure necessarie 
per il loro benessere. Essi possono esprimere liberamente la 
propria opinione; questa viene presa in considerazione sulle 
questioni che li riguardano in funzione della loro età e della 
loro maturità; /2 In tutti gli atti relativi ai bambini, siano es-
si compiuti da autorità pubbliche o da istituzioni private, l’in-
teresse superiore del bambino deve essere considerato premi-
nente».

2.3. La biogiuridica come orizzonte per la bioetica

Dall’analisi della legislazione nazionale e delle norme in-
ternazionali emerge come il diritto riconosca la particolare 
vulnerabilità del minore (bambino piccolo) e riconosca, con 
particolare riferimento alla salute, il dovere di cura, il diritto 
di essere curato e preso in cura. I diritti del bambino riman-
dano, simmetricamente, ai doveri di responsabilità da parte 
dei medici e dei genitori 19. In questa dimensione il ‘superiore 

17 Secondo l’Explanatory report della Convenzione, l’art. 6 è inteso 
essere equivalente alle disposizioni contenute nella Convenzione sui diritti 
dell’infanzia e dell’adolescenza dell’ONU. 

18 La Carta gode dello stesso valore giuridico dei trattati. L’art. 51 ne cir-
coscrive l’applicazione «esclusivamente nell’attuazione del diritto dell’Unio-
ne».

19 Per una analisi della giurisprudenza cfr. C. aucklanD, i. goolD, Pa-
rental Rights, Best Interests and Significant Harms: who Should have the Fi-
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interesse’ (best interest), categoria giuridicamente usata, non 
può identificarsi né con la autodeterminazione (del minore o 
dei genitori) né con l’interesse economico (nella misurazione 
dei costi/efficacia) ma solo con il ‘bene’ oggettivo del bambino.

In questo contesto è ingiustificabile giuridicamente la li-
nea libertaria radicale, in quanto non tiene conto dei diritti 
dell’uomo e dei diritti del fanciullo alla vita, all’integrità e al-
la salute; non considera la responsabilità dei genitori nei con-
fronti dei figli, non riducibili a meri oggetti di proprietà; non 
considera il ruolo terapeutico dei medici, sottolineato non so-
lo giuridicamente ma anche deontologicamente (il medico non 
può ridurre il suo agire a passiva obbedienza al volere arbi-
trario del paziente/genitore del paziente e non può sottrarsi 
dalla cura).

Anche la visione utilitarista-economicista non è giuridica-
mente applicabile, in quanto il diritto alla salute e alla cura 
della salute è prioritario rispetto al calcolo economico. Solo nei 
sistemi sanitari basati su criterio della ‘cost/effectiveness’ (co-
me in Inghilterra o negli Stati Uniti), tale criterio può arriva-
re a impedire alcuni trattamenti, anche se richiesti dai geni-
tori, in ragione della non giustificabilità nel bilanciamento be-
nefici e costi, oltre che conseguenze sugli altri pazienti in ter-
mini distributivi di risorse scarse.

3. Nuovi problemi emergenti: impatto delle ICT sulle decisio-
ni di cura

La complessità delle decisioni nelle condizioni critiche di 
neonati e bambini sono vissute in condizioni di grande stress 
per tutti coloro che sono coinvolti oltre al piccolo paziente, an-
che i genitori, i medici, gli infermieri e tutto il personale sani-
tario. Nell’ambito di questa relazione possono giocare un ruolo 
– come è avvenuto recentemente nei noti casi Charlie Gard e 
Alphie Evans – le tecnologie della informazione e della comu-

nal Say over a Child’s Medical Care?, in Cambridge Law Journal, 78, 2019, 
2, pp. 287-323.
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nicazione (ICT) e i social networks, oggi sempre più facilmen-
te accessibili e utilizzati 20.

Tali tecnologie sono spesso usate per finalità diverse. Prin-
cipalmente da parte dei genitori per cercare altre informazio-
ni sulle possibilità di cura delle patologie gravi dei loro figlio: a 
causa o come conseguenza di un senso di sfiducia nei confronti 
dei medici a cui i genitori si rivolgono in prima istanza, oppure 
a causa di un eccesso di aspettative nei confronti dei progressi 
della medicina e la delusione provata per la diagnosi infausta, 
con l’esigenza mediante le nuove tecnologie di ampliare i rife-
rimenti e le informazioni per sostenere la speranza.

Le ICT e i social networks da un lato possono offrire nuo-
vi percorsi possibili e nuove opportunità di partecipazione dei 
cittadini: a volte tali tecnologie sono utilizzate per scambiare 
visioni e idee tra comunità virtuali di famiglie di pazienti ma-
lati, ma anche con un pubblico più allargato, a livello globale; 
possono anche essere uno strumento di democraticità e di par-
tecipazione pubblica, oltre che favorire la raccolta di fondi 21.

Ma tale utilizzo può presentare dei rischi, quando viene 
strumentalizzato da contrapposte ideologie e quando interfe-
risce con la relazione diretta tra genitori e medici, rischian-
do di bloccare la comunicazione, instaurare un clima di sfidu-
cia reciproca e provocare o amplificare disaccordo e divergen-
za di opinioni. In modo particolare quando internet diviene 
per i genitori la sola fonte attendibile e affidabile, in sostitu-
zione del medico, provocando un allontanamento o comunque 
un impoverimento della comunicazione instaurata con l’équi-
pe medica.

Se l’uso di social media, anche combinato con una esage-
rata attenzione dei mass media, pone un eccesso di attenzio-
ne pubblica su singoli casi (mediante anche foto e video posta-

20 Cfr. nuFFielD council on BioethicS, Disagreements in the Care of Cri-
tically Ill Children. Emerging Issues in a Changing Landscape, September 
2018, Neera Bhatia.

21 Il crowdsourcing favorisce famiglie abili a usare social medias e media 
campaigns, mette a repentaglio la privacy del bambino, sfugge al controllo su 
come sono usati i soldi, anche la donazione filantropica potrebbe essere usata 
per altri fini (salvare una maggiore quantità di bambini).
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ti per una sorta di narrazione quotidiana digitale del caso, se-
guita da migliaia di followers, su scala globale, con interventi 
anche di autorità politiche o religiose, di personaggi pubblici) 
si rischia di interferire negativamente sull’indispensabile in-
timità privata della scelta della famiglia, innescando poten-
ziali reazioni emotive esterne ed interne irrazionali che posso-
no creare confusioni e fraintendimenti. La potenziale invasi-
vità e pervasività delle ICT sono una nuova sfida di fronte alla 
quale oggi i medici possono trovarsi, che fa emergere scenari 
nuovi, difficilmente controllabili e prevedibili, che possono in-
terferire nella relazione con i familiari e i pazienti anche nelle 
circostanze esaminate 22.

L’uso delle ICT da parte dei genitori può fare sentire i me-
dici come ‘messi in discussione’: essi possono vedere nei geni-
tori la preferenza per la auto-informazione o la fiducia riposta 
in altri medici e altri trattamenti alternativi rispetto a quelli 
proposti, nella corsa a ricercare il trattamento più innovativo, 
spesso basandosi anche su fonti non accreditate, non affidabi-
li. Ancora più rischiosi gli scenari nel caso di fake news, bolle 
informazionali, che chiudono i soggetti – mediante algoritmi 
programmati a favore o contro determinati trattamenti (come 
nel caso delle vaccinazioni) – e non consentono informazioni 
veritiere ed attendibili, isolando l’utente in una visione par-
ziale e impedendogli il confronto con visioni opposte. In modo 
particolare ciò può accadere in ambito sanitario, in quanto i 
medici e il personale sanitario, a causa dell’obbligo deontologi-
co di confidenzialità sui casi trattati, non interagiscono su in-
ternet e non partecipano alla discussione nemmeno per difen-
dere il loro operato (semmai limitandosi a comunicati stampa 
mediante le strutture sanitarie nelle quali operano). Ciò por-
ta al rischio della mancanza, in rete, del punto di vista scien-
tifico. Inoltre spesso sui social media, anche in ragione dell’a-
nonimato, molte opinioni vengono espresse con maggiore radi-
calità e a volte aggressività senza l’esplicitazione della fonte: 

22 Il comitato nazionale Per la Bioetica si è occupato di questi temi 
in genere in precedenti documenti: cfr. Etica salute nuove tecnologie 
dell’informazione, 2006; ID., Big data e salute, 2017. 
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spesso si tratta di posizioni emotive soggettive, senza alcuna 
evidenza scientifica o anche riflessione bilanciata e razionale.

Le nuove tecnologie possono essere invece utili quando so-
no usate non in modo arbitrario o in sostituzione della relazio-
ne con il medico, ma ad integrazione e comunque con la me-
diazione del medico. In circostanze drammatiche come quelle 
delineate, dovrà essere lo stesso medico a garantire ai genito-
ri la possibilità di contattare i migliori istituti che si occupa-
no della patologia del loro figlio nel mondo e proprio grazie al-
le nuove tecnologie favorire il contatto, che loro stessi devono 
gestire per garantirne la affidabilità scientifica. In questo sen-
so le ICT possono essere utili per aumentare la consapevolez-
za critica delle gravi condizioni e migliorare la comunicazio-
ne tra famiglie di malati e medici che fanno ricerca e curano 
i piccoli pazienti. Le ICT possono anche mobilizzare supporti 
per le famiglie, sia sul piano dell’aiuto sociale sia finanziario, 
e migliorare il supporto delle reti di associazioni di pazienti e 
famiglie di pazienti.

L’uso incontrollato delle ICT può influenzare genitori che 
si trovano in condizioni di particolare vulnerabilità di fronte 
al dramma della patologia del figlio, possono essere influenza-
bili da irrealistiche aspettative. La speranza di un trattamen-
to migliore può incentivare il ‘turismo medico’, spesso anche 
con spese elevate, quando la ‘second opinion’ è ottenibile an-
che mediante la stessa struttura medica mediante connessio-
ne in tempo reale, consentendo anche giuridicamente la mobi-
lità sanitaria transfrontaliera.
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Abstract

Laura PaLazzani, Limite terapeutico e accanimento clinico sui 
minori: profili bioetici e biogiuridici

L’articolo analizza la giustificazione etica dei limiti alle cure sui 
minori mettendo a confronto teorie diverse nel contesto della discus-
sione pluralista, evidenziandone gli argomenti: la teoria libertaria e 
il principio dell’autodeterminazione come limite soggettivo, la teoria 
utilitarista e il criterio della qualità della vita come limite sociale e 
la teoria personalista che pone al centro la dignità intrinseca della 
vita umana e l’inappropriatezza clinica come limite oggettivo. L’Au-
tore analizza anche i profili biogiuridici con riferimento alla legge 
219/2017 e alle fonti internazionali. 

Parole chiave: accanimento clinico, minori, dignità, autodetermi-
nazione, qualità della vita.

Laura PaLazzani, Therapeutic limit and clinical obstinacy on 
minors: bioethical and biolegal aspects

The article deals with the ethical justification of the therapeutic 
limits on minors, analysing different theories in the context of the plu-
ralistic discussion and underlining their arguments: the libertarian 
theory and the principle of self-determination as subjective limit, the 
utilitarian theory and the quality of life as social limit and the person-
alist theory which recognises at the center the intrinsic dignity of life 
and the inappropriate treatment as objective limit. The Author deep-
ens the biolegal aspects with reference to the Italian Law 219/2017 
and to the international sources.

Key words: clinical obstinacy, minors, dignity, self-determination, 
quality of life.
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non rifuggendo dalla specializzazione in sé, ne evita peraltro ogni eccesso.

i collaboratori sono pregati di inviare i loro contributi via e-mail (scritti in 
formato.doc). ogni lavoro dovrà essere corredato di: nome, cognome, qua-
lifica accademica, indirizzo postale, indirizzo e-mail, numero di telefono (è 
gradito anche un numero di cellulare). ogni articolo dovrà essere corredato 
di un titolo in lingua inglese e un riassunto in lingua italiana e inglese di non 
più di 200 parole specificando: scopo, metodologia, risultati e conclusioni; e 
di almeno tre parole chiave in lingua italiana e inglese. gli articoli, salvo casi 
eccezionali non potranno superare le 32 pagine (intendendosi già impaginate 
nel formato della rivista, ovvero circa 16 cartelle in formato a4 corrispon-
denti a 88.000 battute spazi e note inclusi). le opinioni esposte negli articoli 
impegnano solo i rispettivi autori. 

la rivista adotta la procedura di revisione double-bind peer review.
i contributi pubblicati sono indicizzati nelle seguenti banche dati nazionali 
ed internazionali: articoli italiani di periodici accademici (aida); catalogo 
italiano dei periodici (acnp); dogi dottrina giuridica; essper associa-
zione periodici itailani di economia, scienze social e storia; google scholar; 
iBz online international bibliography of  periodical literature in the huma-
nities and social sciences. 

la casa editrice fornirà, ai rispettivi autori, estratto degli articoli in formato 
pdf. possono altresì essere forniti fascicoli cartacei degli ‘estratti’, a paga-
mento. chi fosse interessato è pregato di richiedere preventivo di spesa a:
info@mucchieditore.it.

Recensioni e segnalazioni bibliografiche: gli autori ed editori di pubbli-
cazioni giuridiche sono pregati di mandare un esemplare di ogni volume alla 
redazione dell’archivio giuridico. sarà gradito un foglio di accompagna-
mento con i dati bibliografici, classificazione, sommario, etc. la redazione 
della rivista si riserva di recensire le opere che, a suo insindacabile giudizio, 
risulteranno di maggior interesse.
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