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Argomento del Gruppo di Esperti: Decisioni etiche e cure palliative 
 
Decisioni di limitare o sospendere il supporto vitale 
 
Greisen G, Latour JM, Verhaest Y, Alfonso E, Bucher HU, Caeymaex L, Cuttini M, 
Embleton N, Novak M, Nuzum D, Peters J, Rombo K, Wood D 
 
Chi beneficia dello standard 
Neonati, genitori, e famiglie 
 
Chi applica lo standard 
Professionisti sanitari, reparti di neonatologia, ospedali e servizi sanitari 
 
Dichiarazione dello standard 
Le decisioni di limitare o sospendere il supporto vitale si basano su un processo 
decisionale condiviso tra i genitori ed il team sanitario, tenendo conto del miglior 
interesse del neonato e della famiglia, nel contesto della specifica condizione clinica 
e del quadro di riferimento giuridico. 
 
Razionale  
In molte società e culture, il supporto attivo alle funzioni vitali dei neonati è stato 
accettato, come pratica standard, molti anni dopo rispetto a quanto accaduto per i 
bambini e per gli adulti. Ciò può dipendere dalla coesistenza di opinioni diverse circa 
il valore della vita dei neonati, oltre che dall’incertezza sulla loro salute futura. (1,2) 
Nella maggior parte dei paesi ad alte risorse, i neonati hanno uno status legale 
completo, indipendentemente dalla loro età gestazionale e dal loro peso alla nascita 
e, dal punto di vista legale, tutte le azioni sui neonati dovrebbero essere intraprese 
sulla base del loro “migliore interesse”. Per valutare ciò, è necessaria un’attenta 
osservazione ed interpretazione del comportamento del neonato stesso. 
Le decisioni sulla limitazione del supporto vitale dovrebbero essere prese in 
collaborazione con i genitori, i quali dovrebbero prendere parte al processo 
decisionale, che deve essere perciò condiviso. Tali decisioni, di elevata importanza, 
devono essere basate sui dati locali, sulle esperienze internazionali e sulle leggi 
nazionali ma devono essere tuttavia individualizzate. (3-8) In tutti i casi, i valori, le 
esperienze, le condizioni ed i desideri della famiglia devono essere presi in 
considerazione, riconoscendo che il bambino è un bambino all’interno di una famiglia 
e che è coinvolta la vita futura della famiglia stessa. (9,10) Il medico responsabile deve 
essere in grado di assumersi la piena responsabilità se la decisione dovesse essere 
contestata in una fase successiva. 
 
Benefici 
 

• Riduzione della sofferenza del neonato (3) 
• Facilitazione dell’accettazione della decisione, quando le famiglie sono 

coinvolte nelle scelte (1,2) 
• Miglioramento dell’assistenza sanitaria, quando i benefici per il bambino e 

per la famiglia sono ben definiti (consensus) 
• Riduzione del numero di professionisti sanitari che soffrono di stress e 

“burnout”, in presenza di un processo decisionale condiviso. (11,12) 
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Componenti dello standard 

Componente 
 

Grado di evidenza Indicatore di 
conformità allo 
standard 

Per i genitori e la famiglia   
1. I genitori sono informati dai 

professionisti sanitari in merito al 
processo decisionale, nella misura in cui 
lo desiderano e nell’ambito del quadro 
giuridico nazionale. (1-3) 

A (Qualità bassa), 
B (Qualità alta) 

Feedback dai 
genitori 
Materiale informativo 
per il paziente 

2. È offerto sostegno psicologico, etico e 
religioso/spirituale (1,3,6,10) 

 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata) 

Feedback dai 
genitori 
Materiale informativo 
per il paziente 

Per i professionisti sanitari   
3. Tutti i professionisti sanitari rispettano 

una linea guida sulla limitazione o 
sospensione del supporto vitale. 

B (Qualità alta) Linea guida 

4. Tutti i professionisti sanitari coinvolti 
frequentano un training sui processi 
decisionali etici. 

B (Qualità alta) Evidenza 
documentale della 
formazione 

5. La famiglia è coinvolta nella misura 
in cui lo desidera e le informazioni 
fornite, nonché le risposte e le scelte 
della famiglia vengono documentate. 
(2,4,5,8,9) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità moderata) 

Cartelle cliniche, 
feedback dai 
professionisti 
sanitari 

6. Principi clinici su cui basare le decisioni 
vengono stabiliti in incontri multi-
disciplinari, che coinvolgono 
professionisti sanitari con rilevanti 
conoscenze e competenze, nonché 
professionisti sanitari che lavorano a più 
diretto contatto con il neonato e la 
famiglia. (5,7) 

A (Qualità moderata) Cartelle cliniche, 
feedback dai 
professionisti 
sanitari 

Per il reparto di neonatologia   
7. È disponibile e regolarmente aggiornata 

una linea guida di reparto sul mancato 
inizio o sulla sospensione del supporto 
vitale. (8) 

B (Qualità alta) Linea guida 

8. Sono organizzate revisioni multi-
disciplinari delle prassi decisionali di 
casi clinici, nelle quali vengono discusse 
specifiche criticità. (7,8) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità moderata) 

Report dell’audit 

9. Incontri di debriefing vengono 
organizzati di routine o in occasione 
della morte di un neonato a seguito della 
decisione di non iniziare o sospendere 
le cure. (7,8) (vedi GdE sulle Cure per lo 
sviluppo centrate sul bambino e sulla 
famiglia) 

A (Qualità bassa) 
B (Qualità moderata) 

Report dell’audit 
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Per l’ospedale   
10. È assicurata la formazione sui processi 

decisionali etici 
B (Qualità alta) Evidenza 

documentale della 
formazione 

11. È disponibile un comitato etico clinico a 
cui chiedere un parere. 

B (Qualità moderata) Report dell’audit 

Per il servizio sanitario   
12. È disponibile una linea guida o una 

legislazione nazionale sulla limitazione 
o sospensione del supporto vitale, 
regolarmente aggiornata. (12-14) 

A (Qualità moderata) 
B (Qualità alta) 
C (Qualità 
moderata) 

Linea guida 

 
Dove andare – Sviluppi futuri dell’assistenza 

Sviluppi futuri  Grado di evidenza 
Per i genitori e la famiglia   
• È favorita la costituzione di gruppi di genitori. (1-3) A (Qualità moderata) 
• Sono sviluppati metodi di feedback dei genitori sul processo 

decisionale. (15) 
A (Qualità bassa) 

Per i professionisti sanitari  
• È offerto supporto ai professionisti sanitari giovani nel prendere 

decisioni etiche. 
B (Qualità bassa) 

Per il reparto di neonatologia  
• Organizzare riunioni regolari, per ricordare al personale 

sanitario l’importanza e la rilevanza del coinvolgimento delle 
famiglie nelle decisioni sulla limitazione o sospensione del 
supporto vitale. (8) 

B (Qualità bassa) 

Per l’ospedale  
N/A  

Per il servizio sanitario  
• Sviluppare programmi di formazione su come comunicare la 

decisione di limitare il supporto vitale. 
B (Qualità moderata) 

 
Per iniziare 

Passi iniziali  
Per i genitori e la famiglia 
• I genitori sono verbalmente informati dai professionisti sanitari e coinvolti nei processi 

decisionali etici. 
Per i professionisti sanitari 
• Seguire una formazione specifica sui processi decisionali etici. 
• Organizzare regolarmente riunioni di gruppo per discutere questioni etiche. 
Per il reparto di neonatologia 
• Elaborare ed attuare una linea guida di reparto sulla limitazione o sospensione del 

supporto vitale. 
• Elaborare materiale informativo che consenta ai genitori di partecipare al processo 

decisionale. 
• Organizzare incontri multi-disciplinari per discutere questioni etiche. 
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Per l’ospedale 
• Sostenere i professionisti sanitari a partecipare alla formazione nei processi 

decisionali etici. 
• Avviare un comitato etico clinico 
Per il servizio sanitario 
• Elaborare ed attuare una linea guida nazionale sulla limitazione o sospensione del 

supporto vitale. 
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