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Presentazione

Nella primavera del 2006 sono state portate all’attenzione del CNB, per una valutazione
bioetica, le Raccomandazioni per le cure perinatali nelle eta gestazionali estremamente basse,
comunemente definite Carta di Firenze, un documento volto a individuare i migliori criteri
clinici ed etici di trattamento di neonati estremamente prematuri.

Il Comitato ritenne che fosse indubbiamente suo dovere elaborare una risposta, ma
dovette registrare 1’impossibilita, nei pochi mesi che allora mancavano alla sua scadenza (giugno
2006), di affrontare con la dovuta attenzione la complessitda della materia. Ricostituito il
Comitato nel dicembre 2006, una delle prime delibere assunte all’unanimita ¢ stata quella di
riprendere la questione, attivando una specifico gruppo di lavoro (coordinato dal prof. Francesco
D’Agostino e composto dai proff. Salvatore Amato, Adriano Bompiani, Antonio Da Re, Lorenzo
d’Avack, Carlo Flamigni, Assunta Morresi, Andrea Nicolussi, Monica Toraldo di Francia,
Grazia Zuffa), e procedendo alle doverose audizioni dei promotori della Carta (in particolare dei
proff. Giampaolo Donzelli e Maria Serenella Pienotti) e di altri illustri neonatologi (tra i quali in
particolare il prof. Carlo Bellieni).

Le considerazioni elaborate dal Comitato sono andate sotto molti profili al di 1a delle
tematiche della Carta di Firenze, anche per il fatto che nel Paese si ¢ contestualmente acceso un
dibattito vivacissimo in materia, che ha trovato una ulteriore significativa espressione in diversi
convegni scientifici e da ultimo in un documento congiunto, firmato dai Direttori delle Cliniche
di Ostetricia e Ginecologia e da numerosi neonatologi di tutte e quattro le Facolta di Medicina
delle Universita romane, presentato a Roma nei primi giorni di febbraio del 2008.

Il nostro parere, che ¢ stato redatto dal prof. Francesco D’Agostino con il contributo di
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tutti 1 membri del gruppo di lavoro (e in particolare dei proff. Adriano Bompiani e Andrea
Nicolussi), ¢ stato discusso dal CNB nella seduta plenaria del 25 gennaio 2008 ed approvato in
quella del 29 febbraio 2008, con il voto positivo dei prof. Salvatore Amato, prof. Luisella
Battaglia, prof. Adriano Bompiani, prof. Roberto Colombo, prof. Francesco D’Agostino, prof.
Antonio Da Re, prof. Lorenzo d’Avack, dott. Riccardo Di Segni, prof. Emma Fattorini, prof.
Marianna Gensabella, prof. Assunta Morresi, prof. Andrea Nicolussi, prof. Vittorio Possenti,
prof. Rodolfo Proietti, prof. Lucetta Scaraffia, prof. Giancarlo Umani Ronchi e con quello
contrario dei prof. Carlo Flamigni, dott.ssa Laura Guidoni, prof. Claudia Mancina, prof.
Demetrio Neri, prof. Monica Toraldo di Francia e prof. Grazia Zuffa. La prof. Laura Palazzani,
assente alla plenaria, e 1 prof. Stefano Canestrai, prof. Maria Luisa Di Pietro, prof. Aldo Isidori e
prof. Romano Forleo, allontanatisi dalla seduta prima della votazione, hanno comunque
manifestato la loro adesione al documento.

Al parere ¢ allegata la dichiarazione di voto dei prof. Carlo Flamigni, prof. Claudia
Mancina, prof. Demetrio Neri, prof. Monica Toraldo di Francia e prof Grazia Zuffa, che hanno
voluto sinteticamente riassumere le ragioni del loro dissenso al documento. A queste ragioni
hanno voluto aderire i proff. Silvio Garattini e Alberto Piazza, che non hanno partecipato alla
seduta plenaria del 29 febbraio 2008. Viene anche allegata la postilla della dott.ssa Laura

Guidoni che motiva il suo voto contrario al documento.

Il Presidente

Prof. Francesco Paolo Casavola

Roma, 4 aprile 2008
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INQUADRAMENTO DELLA TEMATICA

1.

Negli ultimi decenni, si ¢ sviluppato, in modo anche drammatico, in molti Paesi, un dibattito

medico ed etico in ordine alla decisione di sospendere trattamenti salvavita e di rianimazione

a carico di neonati nati in eta gestazionale estremamente bassa o comunque portatori di

patologie altamente invalidanti, sulla base sostanzialmente del giudizio in merito alla loro

futura e precaria “qualita della vita”. Tale dibattito si ¢ in alcuni casi allargato fino a investire

la questione della liceita di decisioni aventi per oggetto pratiche di eutanasia attiva neonatale.

I1.1.

1.2.

Gia negli anni 1970-1980, si ¢ accumulata un’estesa letteratura in merito alle implica-
zioni etiche e legali di tali decisioni [STAHLMAN (1990); FORST (1981); SMEDIRA
et al. (1990); DEP OF HEALTH (1985); RUARK et al. (1988); KOPELMAN et al.
(1988) ecc.], cosi come ¢ stata ben descritta la reazione dei genitori, nell’immediato e a
distanza alle decisioni assunte dai medici [ SALNIT et al. (1961); WHITE et al. (1984);
KENNEL et al. (1970); BENFIELD et al. (1978)] (ad es. depressione, rottura dei legami
familiari, ecc.). Del pari, sono state ben esaminate le reazioni dello staff pediatrico di
fronte a tali tragiche decisioni [TODRES et al. (1974); WALLER et al. (1979); TO-
DRES et al. (1977); ROSINI et al. (1974); HERZOG et al. (1990); ZEANACH et al.
(1982); JELLINEC (1992)].

Negli anni ’90, questi temi sono stati ulteriormente approfonditi a mano a mano che si
sono verificati significativi progressi nelle tecniche assistenziali e nell’esperienza dei
neonatologi. E’ soprattutto in questo decennio che sono entrati nell’armamentario tera-

peutico I'uso dei cortisonici in fase immediatamente pre-parto, I’impiego del surfattante
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polmonare e la ventilazione meccanica intermittente, che hanno migliorato la prognosi
della sopravvivenza. Inoltre in tutti i Paesi sanitariamente piu attrezzati ¢ apparso evi-
dente anche il vantaggio della “centralizzazione” dell’assistenza dei “casi a rischio” di
parto prematuro in Centri ostetrico-neonatologici di alta specializzazione (cosiddetto 111

livello)'.

2. Non sembra peraltro che si sia realmente consolidato negli ultimi anni uno “stile” prevalente
nella risposta dei vari Centri al problema del trattamento dei neonati a rischio.

2.1. Sono infatti state descritte variazioni notevoli nello “stile” con il quale questi problemi
sono affrontati dai neonatologi e soprattutto dagli “intensivisti” di diversi paesi [SAUER
(1990); DUFF et al. (1973); NISHIDA et al (1992); YOUNG et al (1990); MINK et al
(1992); LANTOS et al (1992), (1993); RHODEN (1986)]. Riprendendo le distinzioni e-
laborate gia piu di venti anni fa da Rhoden (1986) possiamo distinguere:

2.1.1. un approccio statistico (tipico, secondo Rhoden dei medici svedesi) proprio dei
neonatologi propensi a non intraprendere trattamenti in quelle condizioni nelle quali
vi siano dati statistici di prognosi infausta;

2.1.2. un approccio prognostico individualistico (diffuso nel Regno Unito), consistente
nella propensione a sospendere ogni trattamento di fronte ad un deterioramento del-
la situazione clinica;

2.1.3. un approccio di attivismo terapeutico, definibile anche dell’attesa (privilegiato
negli USA), per il quale si dovrebbe sempre iniziare il trattamento del neonato pre-
maturo e continuarlo intensivamente solo sino a che si fosse virtualmente certi
dell’imminente morte del bambino. E’ quest’ultimo il criterio che ¢ prevalso — sino
ad ora — in gran parte dei Centri intensivisti neonatologici italiani. E’ doveroso
chiedersi se sia ancora valido lo schema di Rhoden e se sia ancora questo

I’atteggiamento dei neonatologi “intensivisti” italiani.

3. Un rapido accenno alle indagini epidemiologiche-multicentriche degli anni 90 e dei primi

anni del nuovo millennio.
3.1. In questi ultimi anni, I’attenzione verso i problemi assistenziali dei nati al di sotto della
25" settimana di eta gestazionale, o di peso estremamente basso alla nascita (<1500 gr, e

particolarmente fra 400 e 999 gr) ¢ cresciuta notevolmente ed ha dato luogo a varie in-

I reparti neonatologici per le cure intensive vengono indicati con le sigle N.I.C.U. (Neonatal
Intensive Cure Units).



3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

dagini epidemiologiche a carattere nazionale o regionale.

In questa sede ed in questa occasione, si segnalano, senza poterle esaminare in dettaglio
sotto ogni aspetto, le casistiche svedesi [(FINNSTROM et al.1998; SERENIUS et al.,
2004; GREISEN, 2004) ]; quelle del Regno Unito e Irlanda titolate EPICURE [( CO-
STELO E. et al., 2000; WOOD et al, 2003) e regionali del Distretto di Trent (BOHIN et
al., 1999; MAC FARLANE et al., 2003; HAGAN et al., 1996)]; la nazionale norvegese [
(MARKESTA D. et al., 2005) ]; le numerose analisi U.S.A. [(LEMONS et al., 2001;
HORBAR et al., 2002; HSIGEHARU et al., 2006; CALLAGHAN et al., 2006; AMBA-
LAVANAN et al., 2006; HACK ¢ FANAROFF, 1999; O’SMA et al., 1997; SINGH et
al., 2006; ecc.) |; le italiane di GAGLIARDI et al, 2006; CORCHIA et al., 2003; la fran-
cese denominata EPIPAGE (LARROQUE et al., 2004; la belga denominata EPIBEL
(VANHAESEBROUCK et al., 2004); I’australiana DONGUE, 2004.

In gran parte, queste casistiche sono “centrate” sull’eta gestazionale alla nascita del pre-
maturo; alcune riguardano solamente 1’intervallo < 21 — 25 settimane, altre includono
tale intervallo in serie piu ampie. Inoltre, un certo numero di pubblicazioni prende a base
il “peso ridotto” o “estremamente ridotto” alla nascita: ¢ ben noto che non vi ¢
un’assoluta proporzionalita fra eta di vita endouterina e peso, poiché la prima ¢ piu diret-
tamente collegata alle dinamiche dello sviluppo (che maggiormente interessano 1’attuale
analisi) rispetto al secondo.

Infine, negli anni considerati, vanno segnalati notevoli progressi negli studi di fisiopato-
logia, in particolare per i due “organi” critici che interessano la clinica dell’ estremamen-
te prematuro (per eta gestazionale): il cervello ed il polmone.

Da ultimo, va sottolineato che le indagini piu recenti e interessanti di questo ultimo pe-
riodo riguardano non solamente i quozienti di mortalita e morbilita diretta, nei reparti
NICU, o dopo la dimissione, ma anche gli “esiti” a distanza nell’eta infantile, nell’eta
scolastica e perfino nell’adolescenza dei danni subiti per le cause che hanno portato alla

nascita cosi anticipata dell’individuo (vedi oltre).

. Le situazioni critiche che si presentano in epoca neonatale sono classificabili sostanzialmente

in tre gruppi:

4.1.

quelle di un “neonato di bassissimo peso” alla nascita, perché nato molto prematuramen-
te per eta gestazionale (22-25 settimane di vita endouterina) oppure perché fortemente
immaturo per gravi cause di ritardo endouterino (in generale cause genetiche o di cosid-

detta “insufficienza placentare”);



4.2. quelle di un neonato fortemente traumatizzato da lesioni cerebrali a causa di anossia in-
trauterina intervenuta nel corso della gravidanza, del travaglio o nell’espletamento del
parto (anche se nasce a termine di gravidanza);

4.3. quelle di un neonato colpito gravemente da condizioni morbose intervenute durante lo
sviluppo endouterino (di natura genetica o virale) o con evidenti multiple gravissime

malformazioni (in generale da causa genetica) dal precario recupero chirurgico.

In tutte queste condizioni la “prognosi” medica ¢ chiaramente “riservata” quoad vitam e “ne-
gativa” quoad valetudinem se per questa si vuole intendere la piena restitutio ad integrum dei
danni riportati. Per varie ragioni, si ¢ stati indotti, in talune sedi in particolare ed in rapporto
alla valutazione dei casi osservati, a non applicare mezzi di sostentamento “meccanico’ della
respirazione o altri energici provvedimenti farmacologici, perché ritenuti in tali condizioni
appaiono “futili” e contrari a cid che ¢ stato definito “il migliore interesse del bambino”. Piu
raramente sono stati assunti in alcuni paesi europei provvedimenti direttamente “attivi” di fi-

ne vita (eutanasia diretta).

A questo punto si possono individuare con chiarezza i quesiti bioetici e deontologici, che
sorgono nelle situazioni sopra descritte. Si deve accogliere la tendenza ad allargare la politica
di “non rianimare” i1 neonati a rischio, che sta fortemente prendendo piede in Olanda e in
Gran Bretagna, ma anche negli USA e in Francia, e che si affaccia anche in Italia, in attesa di
un esplicito “riconoscimento legale” di tale pratica, vivacemente da taluno richiesto? Oppure,
¢ moralmente piu corretto applicare a tutti 1 nati che danno segni di vita le cure rianimatorie e
di sostentamento vitale, attendendo che il bambino si dichiari (come si dice in gergo) e cio¢
possa meglio precisarsi la prognosi quoad vitam in rapporto all’andamento clinico nelle pri-
me ore o nei primissimi giorni di vita? Con le conseguenze — tuttavia - che colui che supera
in queste condizioni il terzo/quarto giorno di vita (periodo entro il quale si concentra la gran
parte delle morti neonatali) ed il lungo e delicato periodo dell’assistenza e terapia intraospe-
daliera, ¢ un essere umano che mantiene comunque una prognosi riservata quoad valetudi-
nem, la quale puo rivelarsi — piu tardi — nella presenza di danni cerebrali irreversibili che du-
reranno per tutta la vita. Ci si domanda — nell’attuale sentimento diffuso nella societa di tene-
re in gran conto la “qualita della vita” - se ci0 sia giusto e ci si domanda, altresi, se il deline-
arsi di una prognosi infausta dopo il terzo/quarto giorno o un decorso successivo del tutto in-
certo della piena ripresa vitale non autorizzino a sospendere le terapie di sostentamento vita-

le, soprattutto quelle “meccaniche” della ventilazione assistita, a causa della “futilita” del ri-



sultato che si prospetta, inteso non in termini di stentata sopravvivenza sino — comunque —
alla possibile dimissione, ma — a distanza — come rischio di morte aumentato e, in ogni caso,

come “pienezza di capacita di vita”.

7. Per il medico, soprattutto, si pone il dilemma della “prevalenza” da attribuire alla valutazione
“attuale” della sopravvivenza o alla proiezione prognostica esistenziale: quale valore “etico”
offrire cio¢ alla incertezza (valutazione meramente probabilistica della “prognosi a distan-
za”), che — se negativa —porta con s¢ stimolo alla “desistenza” del trattamento o — all’opposto
se valutata positivamente — stimolo al “proseguimento ad oltranza” dello sforzo terapeutico,
con la possibile accusa rispettivamente di “mancato soccorso” o di “abbandono terapeutico”,
oppure di “accanimento”. Sono questi gli interrogativi dibattuti in molte Unita di Terapia In-
tensiva Neonatale (NICU), di cui si desidera illustrare brevemente i contenuti essenziali.

7.1. 11 dibattito era gia molto acceso all’inizio degli anni *90: da alcuni Autori ¢ stata asserita
la tendenza ad un interventismo terapeutico eccessivo della moderna neonatologia [SIL-
VERMAN (1992); KOLATA (1991); BRODY (1991); QUINDLEN (1992)]; mentre al-
tri neonatologi hanno affermato, invece, che la rinunzia a trattamenti salvavita ¢ avve-
nuta — razionalmente — in misura molto limitata: solo in caso di trisomia 21 o di altre
manifeste malattie genetiche o di mielomeningocele grave [LANTOS (1987); TODRES
et al. (1992)].

7.2. Negli stessi anni — tuttavia - le statistiche di alcuni Paesi europei gia mettevano in evi-
denza un allargamento della tendenza a “non rianimare” nati con prognosi fortemente ri-
servata, di fronte alla quale il tentativo terapeutico venisse giudicato “futile”, ed indica-
vano un’ allargamento della tendenza a sospendere trattamenti salvavita che si dimo-
strassero — nei primi giorni di ricovero nelle NICU - privi di miglioramenti terapeutici
(“desistenza” terapeutica, per evitare il cosiddetto accanimento terapeutico), con passag-
gio a cure palliative confortevoli. Particolarmente interessante per il “comportamento”
dei neonatologi europei 1’ indagine EURONIC [v. CUTTINI et al., 1999, 2000, 2004,
2006], che si confronta con la rassegna della situazione giuridica attualmente vigente in
alcuni Paesi europei (MC HAFFE et al, 1999) (v. tabelle 1 e 2).

8. L’aver ricostruito, sia pure a grandi linee, I’evoluzione della “neonatologia intensivista” degli
scorsi decenni, ci consente di rilevare come gia a partire dai primi anni di sviluppo di questa
disciplina fervesse il dibattito sulle “decisioni piu opportune da prendere”. Cio che caratteriz-
za — socialmente — i comportamenti descritti ¢ 1’essere assunti sulla base di un giudizio medi-

co “caso per caso”, in generale condiviso con i genitori; ma — attualmente — si richiede da ta-



luni con piu insistenza una pregnante “regolazione giuridica” delle pratiche di fine vita in eta
neonatale, sull’ onda della riflessione circa 1’eutanasia che interessa in particolare il mondo
degli adulti e degli anziani, e si chiede di precisare giuridicamente il “ruolo dei genitori” nel-
le decisioni assistenziali. I CNB ritiene che sia indispensabile separare la riflessione avente
ad oggetto il trattamento di neonati estremamente prematuri da quella che ha invece per og-
getto la giustificazione dell’eutanasia, attiva o passiva, a carico di neonati malformati. Quale
che sia la valutazione etica in ordine a questa seconda possibilita (oramai apertamente di-
scussa da parte di molti bioeticisti), ¢ indubbio che essa vada qualificata, allo stato attuale

della legislazione italiana, penalmente illecita.

LA CARTA DI FIRENZE: VALUTAZIONI BIOETICHE

9.

10.

E’ opportuno a questo punto prendere in piu ravvicinata considerazione la cosiddetta Carta
di Firenze ( %), redatta da un distinto Gruppo di Ostetrici e Pediatri italiani e sulla quale il
CNB ¢ stato esplicitamente invitato a pronunciarsi. Essa fa riferimento sostanzialmente ai da-
ti epidemiologici dello studio EPICURE, definendo di incerta vitalita i nati di eta compresa
fra 22 e 25 settimane di eta gestazionale e classificando le cure che vengono fornite al neona-
to in tale periodo dell’esistenza come cure straordinarie intensive, Inoltre, sono esposte rac-
comandazioni di carattere ostetrico —ivi comprese quelle riguardanti le modalita
dell’assistenza alla partoriente — oltre a raccomandazioni per i neonatologi che possono as-
sumere notevole utilita per il nascituro (come ad es. 1’uso di corticosteroidi prenatali risultato

efficace dopo le 24 settimane di vita) e indicazioni per la rianimazione.

Le indicazioni fondamentali della Carta possono cosi riassumersi:

10.1. Eta gestazionale 22 settimane (da 154-160 giorni di vita endouterina). Le decisio-
ni di trattamento della madre devono basarsi sul suo stato di salute. Il taglio cesareo deve
essere praticato unicamente per indicazione clinica materna, e le madri che lo richiedono
per altri motivi, devono essere informate degli svantaggi e dissuase. Al neonato devono
essere offerte le cure confortevoli salvo in quei casi del tutto eccezionali che mostrassero
capacita vitali significative.

10.2. Eta gestazionale 23 settimane (161-167 giorni). Non si raccomanda il taglio cesa-

> La Carta di Firenze ¢ pubblicata in “Rivista Italiana di Medicina Legale”, XXVIII/1227-
1246, 2006, con commento di G.A .Norelli.
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reo su indicazione fetale. La vitalita del neonato deve essere attentamente valutata alla
nascita. L’ intervento rianimatorio deve essere intrapreso, decisione che deve essere con-
divisa con i genitori, se il neonato mostra capacita di sopravvivenza, mentre, quando il
paziente dimostra situazioni cliniche fortemente compromesse, sara bene che il medico
prenda in considerazione 1’opportunita di non iniziare o continuare le cure straordinarie
che sarebbero “sproporzionate” all’obiettivo di fare sempre il migliore interesse del pa-
ziente. Ovviamente, tali opportunita devono essere partecipate e valutate con i genitori.
A questi bambini devono sempre essere assicurate le cure ordinarie, cio¢ ’assistenza
confortevole.

10.3. Eta gestazionale 24 settimane (168-174 giorni). Il taglio cesareo pud eccezional-
mente essere preso in considerazione per motivi fetali. Il trattamento intensivo del neo-
nato ¢ piu indicato che a 23 settimane, sempre pero sulla base di criteri clinici obiettivi
favorevoli che suggeriscono di procedere con le cure straordinarie, come la presenza di
sforzi respiratori spontanei, la presenza di una frequenza cardiaca valida, la ripresa del
colorito cutaneo.

10.4. Eta gestazionale 25 settimane (175-180 giorni). Il taglio cesareo puo essere effet-
tuato anche per indicazione fetale. I neonati devono essere rianimati e sottoposti a cure
intensive, straordinarie, salvo che non presentino condizioni cliniche gravemente com-

promesse che suggeriscano una impossibilita alla sopravvivenza.

. Come appare evidente, la Carta fa riferimento alla sola epoca di sviluppo endouterino,

accertata con i moderni criteri auxologici prenatali, senza far riferimento alle condizioni che
hanno portato alla nascita cosi prematura (interruzione spontanea, da causa patologica o
accidentale della gravidanza; presenza di sovradistensione uterina per “gravidanza multipla”
spontanea o da superstimolazione farmacologia della ovulazione, o trasferimento di piu
embrioni nelle tecniche di “procreazione assistita”; malformazioni uterine; cosiddetta
“insufficienza cervicale”; malattie dell’ adattamento simbiotico madre-feto; etc., ma anche
interruzione volontaria della stessa in epoca “al limite” consentito dalla legge 194/1978 (art.

6) o correlato con il III° comma dell’art. 7 della medesima legge).

12.Scelta esplicita della Carta ¢ quella di fare riferimento solamente a nati di eta gestazionale

estremamente bassa (22-25 settimane), per i quali propone (come regola di comportamento
auspicato derivante da una “consensus conference’”) la “non rianimazione” a 22 settimane ed
eta inferiori (indipendentemente dal chiamare in causa la presenza o assenza di malformazio-
ni), pur concedendo deroghe in casi eccezionali e motivati (indicati come presenza di atti re-

spiratori spontanei, battito cardiaco efficiente, ripresa del colorito). Considera, inoltre, come



13.

“zona grigia”, caratterizzata da “incerta vitalita” le successive settimane gestazionali 23 e 24.
I1 rilievo dello scarsissimo tasso di sopravvivenza a < 22 (documentato anche dalle indagini
epidemiologiche innanzi citate) e il consistente “rischio” di esiti a distanza ¢ esatto; tuttavia ¢
innegabile che il dato puo indurre ad un prevalere di comportamenti pregiudizialmente “non

rianimatori”.

Una adeguata valutazione della portata bioetica della Carta si rivela indubbiamente comples-

sa, anche per le intricate questioni giuridiche che essa inevitabilmente viene a suscitare.

13.1. In primo luogo ¢ necessario dare una risposta alla domanda se esistano o no segni
o strumenti che ci diano la certezza della prognosi al momento della nascita dei bambini

estremamente prematuri. Secondo 1’opinione piu attendibile, non esistono —allo stato at-

tuale delle conoscenze- né strumenti né segni. ivi compresa 1’eta gestazionale (tranne nei

casi di gestazione prodotta da procreazione medicalmente assistita), che possano dare

certezze sulla prognosi quoad vitam o quoad valitudinem. L’eta gestazionale puo essere

equivocata sia per motivi materni di difficolta di stimare I’ esatta data del concepimento,

sia per uno scarso accrescimento fetale che puo interferire con la valutazione ecografica,
che a sua volta ha un margine di imprecisione di almeno una settimana. Esistono studi
che mostrano che i centri che operano una rianimazione selettiva a partire dall’eta gesta-
zionale, non registrano un minor tasso di disabilita degli altri. Anche gli indici piu atten-
dibili di prognosi necessitano di almeno dodici ore di valutazione e non superano 1’85%
di predittivita. In particolare sappiamo che i neonati estremamente prematuri hanno alla
nascita una scarsissima reattivita; soprattutto, come ¢ frequente, se il motivo che li ha
fatti nascere prematuramente ne ha determinato una sofferenza, che pero non ¢ mai da
mettere in diretto rapporto con la prognosi: neonati non reattivi al momento del parto
possono avere prognosi buona, cosi come prematuri al parto, vitali e reattivi, possono
invece sviluppare gravi danni cerebrali. Dunque la valutazione alla nascita dei parame-
tri vitali non pud avere un rigoroso valore prognostico € non pud giustificare
un’aprioristica decisione di desistenza terapeutica.

13.2. In secondo luogo non si puo sottovalutare il fatto che anche il danno cerebrale a-
cuto maggiore, ovvero 1’emorragia cerebrale di quarto grado, puo dare esito a normalita
neurologica in circa il 10-15% dei casi e nei restanti bambini generare conseguenze di
tipo variabile, dal lieve al gravissimo. Poiché si possono e si devono aver dubbi sulle
diagnosi e sulle prognosi infauste —di carattere quindi necessariamente e rilevantemente

probabilistico- fatte nelle prime ore di vita del neonato prematuro, ne segue una prima
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indicazione etica a favore di una immediata assistenza a suo favore, da sospendere solo
quando si acquisisca la certezza che essa abbia assunto il carattere dell’accanimento.
13.3. In terzo luogo si consideri che il mero fatto che la vita del neonato, dopo le prime
cure rianimatorie, possa continuare con un handicap dovuto alla sua prematurita e ai
danni cerebrali che possono in certi casi conseguirne, non dimostra la futilita (ma al piu
la limitata utilita) del trattamento cui sia stato sottoposto. E’ da ritenere alla stregua di
un principio bioetico (per non anticipare in questo paragrafo valutazioni giuridiche che
verranno svolte successivamente e peraltro coerenti con quanto si sta sostenendo) che un
trattamento che prolunghi la sopravvivenza di un disabile non possa mai essere definito
futile, per il solo fatto che si rivela capace di prolungare la sua vita, anche se qualificabi-
le da alcuni come “di qualita bassa”. E’ da rimarcare, peraltro, che esistono di certo trat-
tamenti che avendo fin dall’inizio o venendo successivamente ad assumere un carattere
particolarmente sproporzionato e gravoso possono e devono essere qualificati come ac-
canimento e che, in quanto tali, possono e devono essere sospesi; ma non va mai confusa
la gravosita della vita con la gravosita del trattamento. Mentre un trattamento gravoso e
sproporzionato deve sempre essere evitato, in caso di assenza di vantaggi clinici miglio-
rativi, non ¢ lecito né eticamente né giuridicamente non iniziare o interrompere un trat-
tamento non gravoso per evitare la gravosita di una vita con handicap. Le modalita di
trattamento dei neonati estremamente prematuri non possono, in altre parole, essere va-
lutate con criteri bioetici diversi da quelli che si devono usare per valutare le forme di
trattamento cui sottoporre individui portatori di handicap, quale che sia la loro eta ana-

grafica.

14. Sembra inoltre che la Carta di Firenze non tenga adeguatamente conto di un principio giuri-
dico-positivo presente nel nostro ordinamento ¢ che dovrebbe avere un valore decisivo per
chiarire i termini della nostra questione. Si vuole qui far riferimento all’art. 72, della L. 22
maggio 1978, n. 194, dove si prevede che quando sussiste la possibilita di vita autonoma del
feto, il medico che esegue I’interruzione della gravidanza deve adottare ogni misura idonea a
salvaguardarne la vita. In altre parole, la possibilita di vita autonoma del feto, ossia la non
necessita del corpo della madre per la sua vita, elimina le particolarita, legate al coinvolgi-
mento dello stesso corpo della madre, che possono addursi quale condizione di differenza ri-
spetto a ogni altro essere umano e impone 1’applicazione del principio di uguaglianza: come
ogni altra persona che abbisogna di soccorso il neonato ha diritto all’adozione di ogni misura

idonea a garantirgli la sopravvivenza (a norma della L. 194 si potrebbe al massimo ipotizzare
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15.

I’inesistenza di tale diritto quando esso si riveli incompatibile con 1’esigenza di salvare la vita
della madre: ipotesi, allo stato attuale del progresso medico, residuale). La Carta di Firenze
tende invece a invertire tale principio alla ventiduesima e alla ventitreesima settimana, pro-
ponendo come regola la non rianimazione e solo come eccezione la somministrazione delle
cure vitali, salva la prova di significative capacita vitali o della capacita di sopravvivenza (ol-
tre alla necessaria condivisione della decisione da parte dei genitori). Questa inversione non
appare al CNB eticamente giustificabile. Si osservi infatti che la Carta non fa discendere le
regole prescritte per la ventiduesima e la ventitreesima settimana dalla premessa scientifica o
medica secondo cui questo sarebbe un termine nel quale le terapie salva vita sarebbero in ge-
nerale futili. Non percio dalla certezza, scientifica, della futilita delle cure la Carta di Firenze
veicola la propria valutazione etica, ma dall’ incertezza, presupponendo che dal punto di vi-
sta medico non si possa tracciare in generale una linea in tale periodo gestazionale. Cosi pro-
cedendo, I’ incertezza viene tradotta sul piano etico quale ragione per invertire la regola ge-
nerale: non piu il dovere di soccorso come regola generale, salvo la prova della futilita
dell’intervento per incapacita del neonato di vita autonoma dalla madre, ma la prescrizione
contraria, secondo cui il soccorso salvavita non sarebbe dovuto in generale, eccetto che nei
casi del tutto eccezionali in cui il neonato desse prova di capacita vitali significative o prova,
alla ventitreesima settimana, di capacita di sopravvivenza: requisito, quest’ultimo, che sem-
brerebbe doversi sempre accompagnare, secondo la Carta, al consenso dei genitori. In ultima
analisi: in caso di dubbio e comunque ogniqualvolta mancasse il consenso dei genitori non si

dovrebbe prestare alcun soccorso salva vita ai neonati estremamente prematuri.

Dando un cosi forte rilievo all’incertezza di vitalita -e utilizzando tale criterio a favore della
non concessione delle cure salva vita- sembra che la Carta di Firenze non definisca uno
standard scientifico, ma uno standard etico. Al Comitato non appare condivisibile I’idea che
I’incertezza di vitalita, dato che essa ben puo -a posteriori- risolversi in esito positivo del
soccorso, giustifichi I’ inversione del principio ippocratico secondo il quale, di fronte alla na-
scita, sebbene prematura, cosi come di fronte ad ogni malattia, il medico deve sempre avere
I’obiettivo primario di battersi per la salvaguardia della vita (con 1’'unico limite di non dover
mai ricorrere all’ accanimento terapeutico). Diverso sarebbe stato se la Carta avesse fornito
un criterio di ordine puramente medico, basato allora non piu sulla incertezza, ma sulla cer-
tezza probabilistica, indicando cosi I’eventuale futilita, in linea generale, del soccorso. Que-
sto pero la Carta si sente di farlo solo con riferimento al periodo precedente alla ventiduesima

settimana.
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16. Ne segue che ad avviso del Comitato 1’incertezza che connota la zona tra la ventiduesima e
ventitreesima settimana non puo far presumere in modo rigido la futilita del soccorso e per-
cio, dal punto di vista etico, non ¢ sufficiente a fondare in generale 1’inesigibilita del dovere
di adottare ogni misura idonea a salvaguardare la vita del neonato. Il medico puo ben accer-
tare il venir meno di questo suo dovere, ma solo diagnosticando I’insufficiente vitalita del
neonato, sia pure secondo parametri empirico-probabilistici. I1 Comitato insiste nel sottoli-
neare come, fissato tale principio etico, il giudizio sulla futilita delle cure non possa che spet-
tare esclusivamente al medico, che deve elaborarlo in scienza e coscienza secondo le norme

della perizia professionale.

IL COINVOLGIMENTO DEI GENITORI NELLE DECISIONI RIANIMATORIE OR-
DINARIE, STRAORDINARIE E SPERIMENTALI

17. 11 CNB ribadisce il dovere bioetico e deontologico del medico di operare informando sempre
e accuratamente 1 genitori della situazione del neonato e dall’altra il diritto dei genitori di ot-
tenere informazioni complete, comprensibili e corrette (pur avvertendo che eventi estrema-
mente precipitosi —ma tutt’altro che rari- possono impedire un corretto processo informati-
vo). L’esperienza diffusa, ed anche in Italia confermata dalle opinioni di gran parte dei neo-
natologi, fa ritenere che una buona costante, empatica comunicazione con i genitori renda
molto raro il conflitto fra medici e famigliari. Ci si chiede comunque se sia giustificabile at-
tribuire valore eticamente e soprattutto giuridicamente vincolante al parere dei genitori in
merito a decisioni aventi per oggetto la sospensione delle cure o la rinuncia alla rianimazione
dei neonati prematuri. In ogni modo il CNB ribadisce che non si tratta evidentemente di giu-
dicare in modo moralisticamente astratto, qualunque sia la posizione da loro assunta, genitori
che vengono a trovarsi in situazioni cosi drammatiche e che meritano sempre, per cio solo,
un profondo rispetto, ma di elaborare indicazioni bioeticamente consistenti per i medici che
devono assumere in condizioni di estrema urgenza decisioni rilevanti per la sopravvivenza
del neonato prematuro. Nello stesso tempo va ricordato che la potesta genitoriale va conside-
rata alla stregua di un ufficio (o di una funzione) e non di un diritto soggettivo: si tratta cioe
di un potere giustificato sia eticamente che giuridicamente sulla base dell’esclusivo interesse

del figlio e che trova pertanto la sua misura solo con riferimento ed in funzione di tale inte-
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resse.
17.1. Si osservi innanzitutto il carattere problematico del coinvolgimento vincolante
dei genitori nelle difficili scelte sulla sospensione delle cure del neonato pretermine: per
un verso tale coinvolgimento sembrerebbe essenziale, se si presuppone che, tranne in ca-
si eccezionali, spetta ai genitori la tutela del migliore interesse del neonato, cosi come
spetta loro la continuazione della “cura”, non solo medica, della sua vita; per altro verso
non si puo negare che riconoscendo alla volonta dei genitori una forza vincolante, si ri-
schia da una parte di umiliare I’autonomia epistemologica e deontologia del medico, ob-
bligandolo a soggiacere a indicazioni forti sul piano umano (ma —tranne casi eccezionali-
non argomentate scientificamente) e dall’altra di introdurre nel processo decisionale

complessivo, a causa del particolare coinvolgimento emotivo dei genitori, parametri di

valutazione estranei alla questione bioetica decisiva, che dovrebbe fondarsi esclusiva-

mente sulla probabilita di vita autonoma dei neonati prematuri ¢ quindi sull’opportunita

di porre in essere cure salva vita a loro carico. Il Comitato ritiene che il criterio bioetico

fondamentale che deve orientare ogni decisione in materia debba essere la tutela della

vita del neonato, che non puo ricevere pregiudizi per il solo fatto della sua nascita pre-
matura (e purché tale tutela per essere realizzata non imponga pratiche futili o comunque
qualificabili come accanimento).

17.1.1. Anche attraverso un altro ragionamento ¢ possibile giungere alle medesime con-
clusioni. La L. 194/1978 impone, come ¢ noto e come sopra ¢ stato ricordato, che
nell’ipotesi di aborti tardivi il medico ponga in essere le pratiche necessarie a salva-
guardare la vita del feto, qualora egli abbia raggiunto un grado di sviluppo gestazio-
nale che gli consenta una vita autonoma fuori dall’utero materno. Ora, sarebbe ben
singolare che quando esegue un aborto, nel rispetto della volonta di una donna che
desiderando interrompere la gravidanza si rende disponibile alla morte del feto, il
medico sia comunque obbligato a salvaguardare la vita di quest’ultimo, mentre nel
caso della nascita (non indotta da pratiche abortive) di un bambino prematuro tale
obbligo non venga ritenuto cogente e il soccorso sia rimesso alla decisione dei geni-
tori. E chiaro infatti che 1’obbligo del medico ¢& previsto dalla legge sull’aborto pro-
prio per escludere —qualora il feto abbia una sua vitalita- che la volonta della perso-
na che ha deciso per I’interruzione della gravidanza possa ottenere un riconoscimen-
to e produrre effetti anche come volonta orientata alla soppressione della vita fetale.
E allora a fortiori 1’obbligo del medico di operare per la salvaguardia della vita deve

valere anche nei casi in cui egli non sia chiamato a praticare un aborto tardivo, ma
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ad assistere un bambino nato prematuramente.

17.1.2. Le considerazioni sopra svolte valgono anche nel caso in cui i genitori richiedes-
sero un inutile e inappropriato prolungamento degli interventi curativi, in palese
contraddizione con I’oggettivita del quadro clinico: ¢ indispensabile infatti salva-
guardare il neonato in fin di vita da un inutile accanimento terapeutico, anche se

preteso dall’ansia e dall’affetto dei genitori.

17.2. Non vanno trascurate né minimizzate le particolari difficolta in cui matura il pro-
cesso decisionale quando si deve assumere qualsiasi decisione in merito al trattamento di
neonati estremamente prematuri. A fronte dell’immediatezza e urgenza dell’ intervento
medico si delinea una difficile condizione psicologica di tutti i soggetti coinvolti nella
decisione, siano essi i genitori, siano essi 1 medici e tutti gli altri operatori sanitari. Si
aggiunga che qualsiasi decisione genitoriale dovrebbe fondarsi sull’ effettiva compren-
sione di una adeguata e corretta informazione: cosa ben difficile, sia perché le circostan-
ze di un parto prematuro richiedono di norma, come si ¢ detto, decisioni sollecite e la-
sciano ben poco spazio per una esauriente esplicitazione della situazione, sia perché non
sempre i medici possiedono idee chiare sulla prognosi —nelle circostanze che caratteriz-
zano la nascita dei prematuri e che non consentono analisi approfondite né utili consu-
lenze. Tutte queste considerazioni non possono perd € non devono esimere i medici dal
comunicare ai genitori tutte le informazioni necessarie perché essi possano partecipare
con la massima consapevolezza al processo decisionale. E’ chiaro che va potenziata un’
adeguata informazione preventiva sui rischi della terapia, sul trattamento del dolore, sul-
le incertezze della prognosi. Restando salva I’esclusiva responsabilitd decisionale del
medico nel caso di interventi urgenti e indifferibili volti a salvaguardare le prospettive di
vita e la salute del neonato, si deve tendere a condividere con i genitori tutti i processi

decisionali.

18. Le considerazioni sopra elaborate potrebbero essere poste in discussione, ove si riconoscesse
un carattere sempre straordinario-intensivo (oppure, usando un altro lessico, Sproporzionato)
alle pratiche (o almeno ad alcune pratiche) di rianimazione neonatale per eta gestazionale in-
feriore alle 25 settimane. Vari lavori scientifici mostrano una possibilita di sopravvivenza per
1 neonati prematuri che varia dal 10-15 % dei casi a 22 settimane al 50% a 24 settimane. Es-
sendo in questione la sopravvivenza, non sembra che ci si trovi di fronte a percentuali cosi

basse, da poterle ritenere irrilevanti.
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18.1. Se si convenisse che rianimare neonati venuti al mondo in un’cta gestazionale e-
stremamente bassa sia sSempre da ritenere una pratica straordinaria, si potrebbe ragione-
volmente qualificare la rianimazione a loro carico alla stregua di un accanimento tera-
peutico indebito. In realta, perd, molti di questi neonati non sono affatto da “rianimare”,
in quanto sono reattivi e tonici; I’'unica manovra da prestar loro ¢ spesso la mera sommi-
nistrazione di ossigeno (talvolta puo bastare solo I’ aria comune) attraverso una cannula
messa in trachea passando dal naso. Spesso non servono nemmeno farmaci o massaggio
cardiaco. Non esiste in sala parto la possibilita di usare la cardioversione elettrica sul ne-
onato. Dunque non si puo parlare se non in pochi casi di rianimazione in senso proprio e
anche in questi casi il termine appare discutibile, non essendo i soggetti in fin di vita, ma
essendo semplicemente —alcuni di loro- in stato di depressione respiratoria o cardiaca.
Spettera quindi al medico, alla sua scienza e alla sua coscienza, qualificare nei singoli
casi e in modo argomentato come Straordinaria la rianimazione del neonato estrema-
mente prematuro. Si osservi pero che il carattere straordinario di una pratica (in specie
se salvavita) non ¢ sufficiente per farla qualificare come sproporzionata ¢ non basta di
conseguenza a giustificare la sua mancata attivazione, in quanto forma di accanimento

terapeutico.

19. Un ulteriore aspetto, particolarmente delicato, da prendere in considerazione ¢ il carattere o-
biettivamente sperimentale che molto spesso —ma ad avviso di alcuni sempre (PIGNOTTI,
2007)- assumerebbero gli interventi di rianimazione neonatale in questo campo.

19.1. Si tratta infatti di un settore in cui le conoscenze sono ancora estremamente limita-
te, per cui non solo ¢ impossibile effettuare una diagnosi certa, al momento della nascita,
ma non ¢ neppure possibile tracciare una netta linea di demarcazione tra strumenti di cu-
ra ordinari e straordinari e trattamenti sperimentali: la demarcazione pero ¢, in linea di
principio, essenziale, anche per non avallare ulteriormente erronee valutazioni
nell’opinione pubblica, portata ad es. a qualificare sperimentali trattamenti altamente in-
vasivi, ma di certo non sperimentali, come 1’intubazione. Si tenga inoltre conto del fatto
che sotto molti punti di vista ¢ stata proprio la capacita della medicina di andare oltre
quelli che apparivano 1 limiti ordinari e naturali di sopravvivenza, a consentire la cura di
neonati sempre piu piccoli. Sotto altri punti di vista, questa continua estensione delle
prospettive di sperimentazione corre il rischio di diventare fine a se stessa e di operare
contro I’interesse oggettivo del bambino prematuro. La Carta di Firenze non si sofferma

esplicitamente sui problemi della sperimentazione neonatale, ma lascia intuire questa
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preoccupazione, quando porta I’attenzione del lettore sui problemi che sorgono quando

si effettuino “cure straordinarie intensive” su neonati in condizione di “incerta vitalita”.

La preoccupazione ¢ assolutamente giustificata, ma puo trovare una corretta soluzione

solo all’interno della decisione che, caso per caso, medici € genitori assumono —una vol-

ta concordata 1’effettuazione di terapie sperimentali- nel trovare un equilibrio tra le pro-
spettive di vita e le particolari esigenze terapeutiche. In generale, I’eticita di trattamenti
obiettivamente sperimentali a carico di neonati estremamente prematuri si riscontra solo

a due condizioni:

19.1.1. che tali trattamenti siano in linea di principio pensati € posti in essere in quanto
orientati in primo luogo a massimizzare il bene dei piccoli pazienti;

19.1.2. che si assuma come vincolante il consenso dei genitori, proprio perché in tali casi
la finalita dell’intervento trascende 1’esclusivo bene del neonato per assumere come
scopo, oltre a quello della cura, anche quello dell’ avanzamento delle conoscenze
mediche. Quando le terapie sono sperimentali non sono mai dovute e richiedono
sempre il consenso informato del paziente. In neonatologia (cosi come piu in gene-
rale in pediatria) il medico deve chiedere ed ottenere da parte dei genitori un’ auto-
rizzazione ad intervenire nei riguardi del neonato per fare un tentativo che, seppure
finalizzato anche alla salvaguardia del bambino, ha primariamente scopi di interesse
generale. Il consenso informato dei genitori percid non serve per sottrarre il minore
a delle terapie che, se fossero dovute, dovrebbero essere praticate in ogni caso; €sso

opera solo in una direzione, quella di autorizzarle.

SINTESI E RACCOMANDAZIONI

20. II Comitato ¢ ben consapevole di come all’interno del dibattito bioetico la nascita evochi
complessi e controversi spunti di riflessione: la “meraviglia” suscitata della natalita (tema ca-
rissimo ad Hannah Arendt), il suo trasformarsi in domanda di senso sulla vita, nel momento
in cui si profilano possibilita di sofferenza per il nato, la responsabilita che 1’ esistenza del
neonato di per sé suscita (come ci ha insegnato Hans Jonas) sono temi che vengono tutti, per
dir cosi, amplificati nel dibattito sul neonato pretermine, la dove la “vulnerabilita” che carat-
terizza ogni neonato ¢ tragicamente evidente e la sofferenza attuale o futura oscura la gioia

della nascita. Appare comunque indubbio che i1 progressi della medicina neonatale e perinata-
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21.

22.

23.

le hanno significativamente aumentato le possibilita di sopravvivenza di neonati di peso e-
stremamente basso, inducendo gli scienziati a riformulare le tradizionali valutazioni neonato-
logiche in merito alla soglia della vitalita dei neonati estremamente prematuri e aprendo i ge-
nitori a nuove e non infondate speranze. Nell’orizzonte di queste premesse e limitandosi pri-
mariamente (anche se non esclusivamente) alle problematiche poste dalla Carta di Firenze,
oltre che sulla base di un’ attenta valutazione di ulteriori indicazioni acquisite in merito, il

Comitato ritiene di poter esprimere le seguenti posizioni:

Il principio bioetico fondamentale che deve guidare la riflessione sul tema dei neonati estre-
mamente prematuri ¢ il seguente: i criteri che in generale si devono adottare per la rianima-
zione dei neonati non possono differire da quelli che vengono adottati per rianimare un bam-
bino uscito dalla fase neonatale o un adulto. Questo principio corrisponde, peraltro, alle linee
guida espresse da tempo con assoluta chiarezza (e fino ad oggi non modificate)

dall’American Academy of Pediatrics (KATTWINKEL, 2000).

La Carta di Firenze ha il merito di aver richiamato 1’attenzione dell’opinione pubblica e del-
la pubblica amministrazione sui problemi della neonatologia. Ha anche il merito di insistere
sull’ importanza delle cure palliative a favore del bambino estremamente prematuro, sul suo
diritto all’ accesso a serie terapie antalgiche e ad una sua morte dignitosa. Lodevolissima
I’indicazione, che emerge dalla Carta, relativa all’ importanza di preparare, ove possibile, i
genitori all’evento nascita per poter, attraverso una serena e franca discussione, prospettar lo-

ro le cure che sara possibile offrire alla madre e al bambino.

Il Comitato ritiene che non si debba rianimare un neonato estremamente prematuro, quando
questa pratica assuma 1’obiettivo carattere di accanimento terapeutico, anche se il prolunga-
mento degli interventi curativi venisse perentoriamente richiesto dall’ansia e dall’affetto dei
genitori. Ritiene altresi, pero, che non si possa qualificare accanimento terapeutico il mero
fatto che un neonato prematuro venga subito sottoposto a cure intensive al momento della
nascita. In ogni caso appare eticamente inaccettabile, oltre che scientificamente opinabile, la
pretesa di individuare una soglia temporale a partire dalla quale rifiutare, a priori, ogni ten-
tativo di rianimazione. Saggiamente la Carta di Firenze nel delineare il trattamento ottimale
dei neonati prematuri a seconda della loro eta gestazionale non individua soglie o termini in

chiave assolutamente perentoria.
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24.

25.

26.

27.

E’ opinione del Comitato che la mera previsione di una disabilita, anche grave, ma compati-
bile con la vita, destinata a colpire il neonato prematuro non puo giustificare la desistenza
delle cure a suo favore, ad eccezione dei casi, cui sopra si ¢ fatto cenno, in cui tali cure ap-
paiano al medico, in scienza e coscienza, rivestire carattere di accanimento terapeutico, per la

loro futilitd o per la loro non appropriatezza.

E’ altresi opinione del Comitato che i genitori vadano sempre tenuti al centro delle decisioni
in merito al processo curativo posto in essere a carico dei loro neonati prematuri e che i geni-
tori, nel caso vengano praticate al neonato terapie sperimentali, siano sempre chiamati a for-
mulare un assenso vincolante. Al di fuori di questa ipotesi e di quella dell’accanimento tera-
peutico (che va sempre ritenuto non solo non dovuto, ma eticamente non giustificabile), nei
casi rari ed estremi in cui il parere dei genitori non sia conciliabile con le valutazioni del me-
dico favorevole alla rianimazione del neonato, ¢ parere del CNB che sia I’opinione del medi-
co a dover prevalere. E’ da ritenere infatti che non abbia consistenza né deontologica, né eti-
ca, né giuridica I’ipotesi secondo la quale ogni forma di trattamento e di rianimazione dei ne-
onati prematuri debba essere attivata dai medici S0l0 a partire da un parere positivo della ma-

dre e del padre.

Le considerazioni sopra svolte inducono il Comitato a ricordare che con la nascita ogni neo-
nato, anche se estremamente prematuro, acquista lo statuto giuridico di persona ¢ a ribadire
che la titolarita del diritto alle cure ¢, nella nostra Costituzione, riconosciuta a chiunque, a
prescindere dall’eta, dal sesso, dalla razza, dalle opinioni politiche e religiose e da qualunque
altra condizione personale e sociale (art. 3 Cost.). Non sarebbe accettabile, pertanto, la di-
scriminazione che si determinerebbe tra soggetti uguali, se, a parita di condizioni, un prema-
turo ottenesse il soccorso per mera decisione potestativa del medico o perché i1 genitori vi
hanno acconsentito, mentre un altro fosse abbandonato per una mera e contraria decisione

potestativa del medico o perché i genitori non vi hanno acconsentito.

Il Comitato raccomanda che nel Sistema sanitario nazionale venga potenziato nelle unita
funzionali di neonatologia il supporto ai genitori, sotto il profilo psicologico, etico e spiritua-
le, in particolare nelle circostanze, evidentemente drammatiche, in cui si prendono decisioni
nei confronti dei neonati estremamente prematuri. Tale particolare supporto deve continuare

oltre che sul piano psicologico anche su quello socio-assistenziale, anche dopo il periodo di
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ricovero ospedaliero.

I1 Comitato, rilevando il crescente aumento della possibilita di vita dei neonati al di sotto del-
le 24 settimane di gestazione, di peso estremamente basso, e che 1’evoluzione del sapere
scientifico consente la gravidanza anche in situazioni biologiche che di per sé possono rende-
re piu frequente la prematurita, auspica che negli interventi nazionali e regionali del SSN si
incentivino, attraverso adeguati finanziamenti, la ricerca scientifica riguardante le cause della

prematurita e la prevenzione della stessa.

Il Comitato, infine, rileva come 1’ormai accertata, anche se statisticamente limitata, possibili-
ta di sopravvivenza di neonati giunti alla ventiduesima settimana di gestazione imponga un
profondo ripensamento in ordine alle modalitd comunemente usate per le pratiche di aborto
tardivo, che a norma della L. 194/1978 devono sempre essere poste nel rispetto delle condi-
zioni espressamente indicate dalla legge stessa, in modo cio¢ da salvaguardare in ogni caso la

possibilita di vita del feto al di fuori dell’utero materno.
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Dichiarazione di voto

I sottoscritti membri del CNB esprimono voto negativo sul documento “I grandi prematuri” e
motivano tale voto con riferimento ai numerosi rilievi critici che alcuni dei firmatari hanno gia
avuto modo di esporre nel corso delle precedenti discussioni (alcuni dei quali accolti nella
versione finale del documento, ma con modifiche solo formali) e che qui sinteticamente si

riassumono.

1) 1l primo punto di dissenso riguarda 1’interpretazione della Carta.

A parere dei firmatari il Documento prescinde dall’inquadramento della tematica proposto dalla
Carta, che non ¢ — come invece il Documento dice fin dall’inizio — la decisione “di sospendere
trattamenti salvavita e di rianimazione a carico di neonati nati in eta gestazionale estremamente
bassa o comunque portatori di patologie altamente invalidanti”. In effetti, la Carta non
menziona mai le patologie invalidanti come rag per negare o sospendere i trattamenti e si
preoccupa invece di come assicurare alla madre e al neonato adeguata assistenza evitando pero
“cure inutili, dolorose e inefficaci”, anche in considerazione dell’elevata prevalenza di morte nel

breve e medio periodo dopo la nascita. La Carta cio¢ ha il pregio di non chiudere gli occhi
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davanti all’ambivalenza delle tecnologie, che possono apportare grandi benefici per alcuni ma
spesso a costo di grandi sofferenze per altri. Per questa ragione, individuare criteri di
appropriatezza degli interventi acquista un rilievo bioetico. La tensione etica della Carta e’
dunque nel cercare di individuare criteri validi di assistenza nelle fasce di et in cui non esistono
evidenze di maggiore efficacia di interventi rianimatori gravosi € invasivi, € con alti rischi
iatrogeni, rispetto alle cure minime non invasive.

Questo risvolto etico della scelta piu appropriata riguardo all'applicazione o meno di tecnologie
altamente invasive su soggetti prematuri e’, nella sostanza, eluso dal documento, che non
prende in considerazione i dubbi e le incertezze derivanti dall’ ambivalenza delle tecniche, e
condanna a priori la ricerca di criteri di assistenza adeguata (senza sconfinare nelle cure “inutili e
dolorose”), che costituisce invece la sostanza etica della Carta: cosi, ad esempio, il Documento
ritiene “non eticamente giustificabile” la proposta (della Carta) di non sottoporre a terapie
intensive 1 neonati di 22 ¢ 23 settimane, salvo nei casi in cui mostrino "capacita vitali
significative", poiché interpreta questa raccomandazione come 1’istituzione “dell’abbandono
terapeutico” come regola e delle cure come eccezione. In realta, non c’¢ alcun punto della Carta
di Firenze da cui si possa desumere (— come invece il Documento imputa — ) che la Carta si
orienti verso una “aprioristica decisione di desistenza terapeutica” o che stabilisca “in modo
rigido la futilita del soccorso”. Al contrario, gia alla fine della Premessa, la Carta di Firenze
richiama 1’attenzione sul fatto che i protocolli di comportamento e le linee-guida redatte da
diverse societa scientifiche nazionali e internazionali devono essere intesi come suggerimenti e
non certo come imposizione di comportamenti uniformi e standardizzati, tanto da concludere che
“ogni decisione deve essere individualizzata sulla base delle condizioni cliniche del neonato alla
nascita, sui dati locali di mortalita, consultati i genitori, opportunamente resi consapevoli
dell’evento che stanno vivendo”. E ancora, poco piu avanti: “Deve essere quindi chiaro che ogni
progetto terapeutico, sia nel senso di inizio di manovre rianimatorie e cure intensive ovvero
della loro limitazione, puo essere rivisto e adeguato caso per caso, una volta valutate le
condizioni cliniche del neonato alla nascita”. Dove ¢, quindi, I’atteggiamento “‘aprioristico” ¢
“rigido” imputato dal Documento alla Carta? C’¢ invece nella Carta la volonta di non eludere 1
complessi e delicati problemi di una riflessione circa la gravosita di determinati interventi
tecnologici, che risulta essere oggetto di dibattito nel mondo scientifico: ed ¢ persino paradossale
che, dopo aver costruito il Documento in base all’imputazione di apriorismo e rigidita, si
riconosca alla fine (ma solo alla fine: vedi § 23) che “saggiamente la Carta di Firenze nel
delineare il trattamento ottimale dei neonati prematuri a seconda della loro eta gestazionale non

individua soglie o termini in chiave assolutamente perentoria”.
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2) 11 secondo punto di dissenso riguarda il ruolo della donna e dei genitori nelle decisioni
mediche. La Carta sottolinea con forza e in piu punti non solo 1I’opportunita del coinvolgimento
dei genitori (e in particolare della donna, nella fase pre-parto) nel processo decisionale, ma anche
la necessita di tenere “in massima considerazione” la loro opinione ¢ di condividere con loro le
decisioni circa il trattamento: tuttavia, non giunge mai a dichiarare vincolante 1’opinione dei
genitori, presentandosi quindi come tentativo di trovare un punto di convergenza tra differenti
approcci presenti nell’ambito della neonatologia italiana. Invece il Documento, pur accogliendo
la tesi dell’opportunita del coinvolgimento, da un lato, attribuisce alla Carta di Firenze la tesi del
carattere vincolante dell’opinione dei genitori, di cui nella Carta non si trova riscontro; e ,
dall’altro, sulla base di questa erronea attribuzione, circonda l’auspicato coinvolgimento dei
genitori di tante e tali cautele da vanificarne praticamente la rilevanza. Il Documento enfatizza,
infatti, il carattere problematico di tale “coinvolgimento vincolante” che, in ragione della
particolare situazione emotiva dei genitori, introdurrebbe nel processo decisionale complessivo
“parametri di valutazione estranei alla questione bioetica decisiva”, finendo quindi con
I’affermare che in caso di dissenso (sia pure augurabilmente raro) tra genitori ¢ medico deve
essere “I’opinione del medico a dover prevalere”(8 25). Questa affermazione non sembra ai
firmatari condivisibile, anche in ragione del “principio bioetico fondamentale” dalla quale viene
fatta discendere, formulato nel 8 21: “l criteri che in generale si devono adottare per la
rianimazione dei neonati non possono differire da quelli che vengono adottati per rianimare un
bambino uscito dalla fase neonatale o un adulto.” Questa indicazione sembra ispirata al rispetto
di un elementare principio di coerenza logica nelle valutazioni morali che suona: a situazioni
analoghe sotto gli aspetti moralmente rilevanti, valutazioni analoghe. Ma, per I’appunto, le
situazioni dell’adulto, del bambino e del neonato prematuro non sono assimilabili sotto gli
aspetti moralmente rilevanti, se non agli occhi di una bioetica che vuole ignorare le differenze
per poter sussumere la specificita dei casi sotto principi generali da applicare sempre e
comunque, quasi che 1’unica cosa che conti sia “salvare i principi”: con la conseguenza ultima,
ma non irrilevante, che dalla lettura congiunta dei testi dei 8§ 21 e 25 deriva una totale
restaurazione del paternalismo medico esteso a tutte le fasi della vita.

Comunque, i firmatari intendono anche affermare che nei casi — che anche il Documento
suppone essere rari ed estremi — in cui dovesse manifestarsi dissenso tra genitori € medici deve
essere assegnata la prevalenza alla volonta dei genitori. Poiché infatti, in questi casi, il dissenso
probabilmente scaturisce da differenti valutazioni non tanto circa la sopravvivenza, quanto circa
la gravosita dei trattamenti necessari a mantenerla e circa le conseguenze di medio e lungo

termine comportate da tali trattamenti, non si vede per quali ragioni il giudizio del medico debba
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prevalere su quello dei genitori.

3) Un ultimo punto di dissenso ¢ il seguente. Si ¢ ricordato prima che il Documento insiste
nell’attribuire alla Carta di Firenze la tesi del valore vincolante del consenso dei genitori, di cui
invece nella Carta non esiste letteralmente riscontro. Si deve quindi ritenere che 1’insistenza su
questa erronea attribuzione sia finalizzata unicamente ad introdurre, in piu punti, il riferimento
all’art. 7 della legge 194/1978, tirato in ballo al fine di sostenere la tesi secondo cui “sarebbe ben
singolare che quando esegue un aborto, nel rispetto della volonta di una donna che desiderando
interrompere la gravidanza si rende disponibile alla morte del feto, il medico sia comunque
obbligato a salvaguardare la vita di quest’ultimo, mentre nel caso della nascita (non indotta da
pratiche abortive) di un bambino prematuro tale obbligo non venga ritenuto cogente e il
soccorso sia rimesso alla decisione dei genitori.”(8 17.1.1) E’ evidente come la rilevazione di
questa “singolarita” non avrebbe senso se non si attribuisse alla Carta di Firenze la tesi del valore
vincolante della decisione dei genitori; e, conseguentemente, non avrebbero senso 1 ripetuti (e
incrementali, rispetto a precedenti versioni) richiami all’art.7 della 194.

Questi ripetuti richiami all’art. 7 della 194, e D’interpretazione che di tale articolo viene fornita
nel Documento, si presterebbero a numerose osservazioni di merito (in precedenza alcuni dei
firmatari ne hanno esposto una parte), che perdo non ¢ necessario richiamare in questa sede:
appare infatti evidente la natura puramente strumentale ed ideologica del riferimento alla legge
sull’aborto, che diventa quasi il tema dominante del documento. Non ¢ casuale che 1’ultima delle
raccomandazioni ( § 29) ¢ appunto dedicata ad auspicare — in evidente sintonia con posizioni di
recente manifestatesi sul tema nel dibattito politico — “un profondo ripensamento in ordine alle
modalita comunemente usate per le pratiche di aborto tardivo”, motivato con “lI’ormai
accertata, anche se statisticamente limitata, possibilita di sopravvivenza dei neonati giunti alla
ventiduesima settimana di gestazione”. Sebbene irrilevante per 1’argomento in esame, i firmatari
desiderano sottolineare che non riscontrano la necessita di tale profondo ripensamento: infatti
I’art. 7 della 194 (nel quale — conviene ricordarlo — la clausola della possibilita di vita autonoma
del feto viene introdotta per limitare al solo caso del “grave pericolo per la vita della donna”,
art.6 comma a, il gia limitato numero di aborti tardivi) non indica alcun limite temporale e quindi
¢ gia predisposto ad essere applicato in base all’evolversi delle conoscenze scientifiche nel
campo della neonatologia. I firmatari non si sottrarranno certo a un dibattito sul problema della
corretta e integrale applicazione della legge 194, ma ribadiscono che la scelta di introdurre in
questo Documento tale tematica, in maniera cosi evidentemente strumentale, appare

inaccettabile, anche perché non ha certo favorito la ricerca di un terreno comune di discussione
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sul tema specifico.

Firmato:

Carlo Flamigni

Claudia Mancina
Demetrio Neri

Monica Toraldo di Francia

Grazia Zuffa

I proff. Silvio Garattini e Alberto Piazza, pur non partecipando alla votazione del documento,

hanno voluto aderire ai contenuti della dichiarazione di voto sopra riportata.
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Postilla a firma della dott.ssa Laura Guidoni

Motivazioni per il voto contrario al documento del CNB sui grandi prematuri

Pur riconoscendo che il documento affronta in modo approfondito un tema di grande
complessita cercando di fornire un sostegno a scelte da operare in momenti estremamente diffici-
li, ritengo che permanga all'interno del documento stesso qualche parte in conflitto con le mie
convinzioni, posizione che cerco di spiegare nella prospettiva che qualche lettore/lettrice del do-
cumento stesso possa riconoscersi in queste perplessita e possa recepire in modo positivo gli altri
messaggi.

Il tema centrale del documento riguarda situazioni caratterizzate da grande complessita
emotiva soprattutto se si considerano gli attori, che sono in primo luogo il neonato e la madre. La
nascita prematura pud avvenire spontaneamente oppure per necessita, a causa di grave pericolo
per la salute della madre che porterebbe a morte madre e figlio. In entrambi i casi, salvo cattiva
interpretazione della legge, si tratta di gravidanze accettate e poi interrotte, sia pure con modalita
diverse. Ritengo che nel documento questo aspetto dovesse risultare piu chiaro, non lasciando
spazio ad ambiguita nei richiami alla legge 194, allo scopo di non creare confusione fra situa-
zioni in cui il neonato ¢ desiderato e amato e situazioni in cui la madre rifiuta il figlio a priori,
garantendo un piu chiaro approccio alle tematiche del consenso.

Si pud immaginare la relazione forte che esiste fra il neonato e la madre, e piu in generale
1 genitori, in un momento in cui la vita, soprattutto se destinata ad essere breve, ¢ segnata da
grande sofferenza e bisogno d'affetto. A mio avviso questo affetto riesce a manifestarsi anche a
dispetto dello scarso contatto fisico e ritengo auspicabile che si possano utilizzare migliori moda-
lita di contatto fra madre e figlio, se non fisico, almeno attraverso l'ascolto della voce, del battito
cardiaco o altro. Ritengo che combattere insieme per la vita possa dare qualche probabilita in piu
e che, comunque, una morte accompagnata sia meno triste. Da queste considerazioni nasce la
mia convinzione che non si possa negare alla madre o ai genitori la possibilita di consentire o
dissentire sul tentativo di salvare questa piccola vita, quando si tratti di feti venuti a nascere pri-
ma della 25 settimana, cio¢ in situazioni in cui i neonatologi e gli esperti, allo stato attuale della
conoscenza medica, non danno indicazioni prescrittive € operano caso per caso in mancanza di
un protocollo standard. Tuttavia, in considerazione dell'estrema difficolta della scelta, dovrebbe
anche essere consentito ai genitori il non esprimersi, se lo desiderano, lasciando la responsabilita
ai medici. Questo approccio ¢ diverso sia da quanto previsto dal documento che lascia comunque

la scelta finale al medico, sia da quello che si utilizza quando ¢ previsto un consenso, che in ge-
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nere ¢ obbligatorio e riconduce la responsabilita della scelta sul paziente o su chi lo rappresenta.

Laura Guidoni
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