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Il concetto di proporzio-
nalita delle cure in neo-
natologia si fonda sulla
sempre maggiore con-
sapevolezza che i nostri
percorsi di cura non sono
piu orientati solo alla
guarigione della malat-
tia, ma alla cura dell'indi-
viduo nella sua interezza.
Di conseguenza, le cure
intensive neonatali han-
no dovuto modificare il
loro obiettivo, che non &
pit solo quello di salvare
vite (a tutti i costi), ma
di orientarsi piu appro-
priatamente al miglior
interesse e alla qualita di
vita del neonato e della
sua famiglia. Di fronte ad
una malattia inguaribi-
le e/0 ad aspettativa di

vita limitata & importan-
te considerare se deter-
minati trattamenti siano
proporzionati ed efficaci
a ristabilire salute e be-
nessere o piuttosto ser-
vano a protrarre sola-
mente la sofferenza ed il
disagio della famiglia.
Pertanto, guidato dai
principi bioetici di bene-
ficenza, non maleficenza,
autonomia e giustizia, il
neonatologo sempre piu
spesso si deve interroga-
re su quando sia appro-
priato non iniziare e/o
interrompere trattamen-
ti medici, perché futili e
non orientati al miglior
interesse del minore e
della sua famiglia.

La propensione dei ne-
onatologi europei a non
iniziare e/o ad interrom-
pere trattamenti intensi-
vi & stata indagata piu di
vent'anni fa dallo studio
Euronics, in un contesto
“storico”  decisamente
diverso dall'attuale. At-
traverso un questionario

anonimo inviato ai neo-
natologi europei di sette
diversi paesi, si investi-
gava quanto fosse dif-
fusa nella pratica clinica
la scelta di sospendere
e/o limitare i trattamen-
ti intensivi in neonati a
rischio di morte o di gra-
ve disabilita. Da questo
studio emergeva una
significativa disomoge-
neita tra i diversi paesi
europei: i medici neona-
tologi italiani risultavano
i meno propensi rispetto
ai colleghi europei a so-
spendere o modulare i
trattamenti intensivi in
situazioni di terminalita e
di grave prognosi neuro-
logica.’

Lo stesso questionario &
stato recentemente ri-
proposto in Germania,
Austria e Svizzera dove
si rilevava che gli aspetti
della qualita della vita e
il rispetto delle opinio-
ni dei genitori abbiano
oggi un impatto signifi-
cativamente  maggiore

sul processo decisionale
dei neonatologi, rispetto
a 20 anni prima. Inol-
tre, l'interruzione e la
sospensione dei farma-
ci salvavita nei neonati
sono considerati etica-
mente e medicalmente
appropriati in circostan-
ze in cui il trattamento
non soddisfi pit il miglior
interesse del paziente. ?
Con la pubblicazione
della legge 219 del 22 di-
cembre del 2017 recante
le “Norme in materia di
consenso informato e di
disposizioni anticipate di
trattamento”? anche |l
contesto legislativo ita-
liano & cambiato e sup-
porta tutto il processo
decisionale, stabilendo
che nessun trattamento
sanitario possa essere
iniziato o proseguito,
senza il consenso libero
ed informato, valorizza,
inoltre, la relazione di
cura e di fiducia tra me-
dico e paziente attraver-
so la pianificazione con-

i

divisa delle cure. Nei casi
di pazienti con prognosi
infausta a breve termine
o di imminenza di mor-
te, viene chiaramente
indicato come il medico
debba astenersi da ogni
ostinazione irragionevo-
le nella somministrazio-
ne delle cure e dal ricor-
so a trattamenti inutili o
sproporzionati, aspetti e
orientamenti ampiamen-
te assunti e condivisi dal
Comitato Nazionale per
la Bioetica (CNB) in due
successive mozioni.*>

In tutte queste circo-
stanze risulta essenzia-
le il coinvolgimento dei
genitori, attraverso un
percorso di accompa-
gnamento cadenzato
da incontri regolari, che
tenga conto della loro
dimensione sociocultu-
rale, valoriale, religiosa
e psicologica, dei dati
scientifici  relativi alla
diagnosi, alla prognosi e
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all'efficacia di eventuali
trattamenti medici.

La proporzionalita o non
proporzionalita della
cura sono giudizi che de-
rivano dal rapporto tra
mezzo terapeutico/qua-
lita/quantita delle cure
ed il neonato a cui esso &
applicato, considerando
gli obiettivi di cura, i ri-
sultati attesi in termini di
qualita di vita e di miglior
interesse del minore.

| criteri che caratteriz-
zano l'accanimento te-
rapeutico, meglio detto
"accanimento  clinico",
sono stati ben definiti
anche dal CNB e sono
l'inutilita ed inefficacia
degli interventi in re-
lazione all'obiettivo di
cura o al miglioramento
della qualita di vita (in-
tesa come benessere), la
sofferenza, la terapia che
arreca ulteriori patimenti
o un prolungamento pre-
cario e penoso delle sof-
ferenze, I'eccezionalita
degli interventi.
Purtuttavia, il proces-
so decisionale del neo-
natologo nel fine vita &
comunque complesso e
sfidante, anche perché la
prospettiva del "best in-
terest" puo essere diver-
sa nei genitori e nei clini-
ci, perché diverse sono la
cultura, il credo, i valori, i
desideri, le esperienze. ||

genitore, indubbiamen-
te, agisce in nome del fi-
glio, ma il limite della sua
autorita e discrezionalita
nel determinarne il desti-
no di fronte a situazioni
di inguaribilita & oggetto
di dibattito e dipende so-
prattutto dall'incertezza
della prognosi; infatti,
I'importanza dell’'opinio-
ne dei genitori aumenta
con l'aumentare dell'in-
certezza della prognosi.°
In generale, I'accordo tra
genitori e medici sulle
decisioni di fine vita pud
variare e rendere pertan-
to il processo decisionale
piu difficile.

In conclusione, possiamo
dire che oggi la decisio-
ne sulla appropriatezza
delle cure in TIN & faci-
litata da uno strumento
legislativo, LG 219/2017,
e da mozioni del CNB a
supporto del neonato-
logo. Una pianificazione
condivisa delle cure per
i neonati con aspettati-
va di vita limitata deve
diventare lo standard di
cura, cosi come il proces-
so decisionale sulle cure
di fine vita deve essere
parte dell'operato del
neonatologo e sempre
condiviso con i genitori,
nel miglior interesse del
minore e con |'obiettivo
di evitare conflitti e cure
sproporzionate.
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