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Trapianti, adesso i minorenni
potranno decidere senza i genitori
Torino fa da apripista sul consenso informato: dopo un test, la volontà dei giovani pazienti diventa vincolante
La nuova procedura studiata per tre anni da medici e giudici dopo il caso di un ragazzo affetto da fibrosi cistica

di Sara Strippoli

I minorenni adesso possono de-
cidere se essere sottoposti a tra-
pianto e le loro scelte devono es-
sere rispettate anche quando
sono in contrasto con la volontà
dei genitori e di eventuali rap-
presentanti legali. I contrasti
possono scoppiare per convin-
zioni religiose o anche per sem-
plici ragioni di scaramanzia.
Grazie a un lavoro di tre anni
condotto da un gruppo multidi-
sciplinare, è stato fatto un pas-
so avanti significativo, una con-
quista importante per i giovani
che ora possono, purchè consa-
pevoli e maturi, rivendicare la
loro autonoia nelle scelte che ri-
guardano il loro corpo.
La procedura è stata elabora-

ta a Torino, la prima in Italia per
il consenso informato da parte
dei minori di 18 anni. Un piano
elaborato nel dettaglio, pubbli-
cato sulla rivista interdisciplina-
re di bioetica che ora può diven-
tare un modello standard utiliz-
zato in tutti gli ospedali italiani.
Teoricamente è coinvolta

una fascia d'età fra i 3 e i 18 anni,
anche se è evidente che la stra-

grande maggioranza dei casi
non tocca i più piccoli. Il risulta-
to arriva dopo il lavoro del grup-
po "Autodeterminazione e mi-
nori d'età" che ha riunito docen-
ti e ricercatori dell'Università,
medici, psicologi e bioeticisti
della Città della Salute e magi-
strati del Tribunale.

L'iniziativa parte da un caso
concreto, un ragazzo affetto da
fibrosi cistica per cui si suggeri-
va un trapianto di polmone. I ge-
nitori erano contrari, il ragazzo
favorevole. Come consentirgli
di far sentire le sue ragioni? Per
misurare la sua capacità a deci-
dere per sé esiste la possibilità
di ricorrere a test psicometrici
(Mac Arthur Competence As-
sessment Tool for Treatment),
una intervista con l'attribuzio-
ne di punteggi che dura 15-20
minuti. Nel caso in cui ci sia una
valutazione di idoneità, l'espres-
sione della volontà del ragazzo
diventa però vincolante. Non
era così finora: sul piano giuridi-
co il minore non ha un vero dirit-
to di scegliere, la cura spetta ai
genitori che possono chiedere
o rifiutare i trattamenti a pre-
scindere dalla volontà del ragaz-
zo. «Dobbiamo capire cosa il mi-

nore ha capito della sua malat-
tia, se è al corrente che esistano
o meno prospettive terapeuti-
che e si deve tener conto di tutti
gli aspetti che si possono pre-
sentare», spiega Elisabetta Bi-
gnamini, direttrice della pneu-
mologia pediatrica del Regina
Margherita».
Maurizio Mori è professore or-

dinario di bioetica e filosofia
morale: «I giovani che soffrono
di malattie gravi sono più matu-
ri, in molti casi hanno una con-
sapevolezza che manca ai loro
coetanei». E Giancarlo Di Vella,
docente di medicina legale
dell'Università e responsabile
alla Città della Salute intervie-
ne ricordando che la procedura
serve anche a rassicurare gli
operatori: «Non dimentichiamo
che anche la fase successiva al
trapianto è assai delicata», am-
monisce.
Nel gruppo anche Anna Ma-

ria Baldelli, sostituto procurato-
re generale della Corte d'Appel-
lo e già procuratore capo della
Procura per i minorenni: «Ab-
biamo cercato di affrontare la
complessità. Quando si parla di
minorenni non c'è situazione
che valga per tutti».
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Prima procedura in Italia per il consenso informato

LA VOLONTA' PREVALE SUL NO DEI GENITORI

Trapianto, i minori
possono chiederlo
senza il permesso
E' una nuova procedura, la
prima avanzata in Italia, su
un teina estremamente deli-
cato: il consenso informato
al trapianto nei pazienti mi-
norenni. L'iniziativa, presen-
tata presso l'Università di To-
rino, punta a dare maggiore
voce al paziente minore coin-
volto in un intervento di tra-
pianto.

Il risultato è frutto del lavo-
ro di tre anni del gruppo mul-
tidisciplinare "Autodetermi-
nazione e minori d'eta": 13
esperti tra docenti e ricerca-
tori dell'Università di Tori-
no, dirigenti medici, psicolo-
gi e bioeticisti della Città del-
la Salute di Torino, inpartico-
lare dell'ospedale Regina
Margherita, e magistrati del
Tribunale di Torino. Una no-
vità, si premetteva. Non a ca-
so, la procedura è stata pub-
blicata su Bioetica - Rivista in-
terdisciplinare.
La premessa è che sul pia-

no giuridico il minore d'età
non possiede un vero e pro-
prio diritto di autodetermi-
narsi nelle scelte di cura per-
ché sottoposto alle decisio-
ni dei genitori, che possono
chiedere o rifiutare i tratta-
menti a prescindere dalla
sua volontà. Anche così, i
giovani pazienti, che sin da
piccoli hanno avuto espe-
rienze di malattia e degen-
ze prolungate in ospedali,
maturano capacita di con-
senso di livello elevato, su-
periore a quella dei coeta-
nei e anche di molti maggio-
renni. In quest'ottica la pro-
cedura, attraverso alcuni te-
st specifici, valuta la capaci-
tà decisionale dei minori.
L'obiettivo è superare la pre-
sunzione che un individuo

minore non sia in grado di
decidere.

Il metodo è stato elaborato
da una équipe multidiscipli-
nare: Elisabetta Bignamini,
direttrice PneumologiaPedia-
trica al Regina, Maurizio Mo-
ri, professore ordinario di Bio-
etica e Filosofia morale all'U-
niversità di Torino, Elena Na-
ve, bioeticista alRegina, Anto-
nio Amoroso, docente di ge-
netica medica all'Università
di Torino e direttore Diparti-
mento dei Trapianti della Cit-
tà della Salute, Anna Maria
Baldelli, sostituto procurato-
re generale presso la Corte
d'Appello, Marco Bo, medico
legale dell'Asl To5, Maria Te-
resa Busca e Matteo Cresti del
Gruppo di Ricerca Bioetica
dell'Università, Giancarlo Di
Vella, docente diMedicina Le-
gale all'Università, Giorgia Fe-
nocchio e Cristiana Risso, psi-
cologhe e psicoterapeute
dell'Infantile, Daniela Liber-
tucci, dirigente medico Pneu-
mologia delle Molinette, Lau-
ra Verzé, Dipartimento di
Scienze della Sanità Pubblica
e Pediatriche.

I casi in cui è stata solleva-
ta la questione e a cui è più
precisamente è rivolta la pro-
cedura, è stato spiegato, so-
no quelli di giovani pazienti
ammalati di fibrosi cistica,
che potrebbero essere sotto-
posti a trapianto polmonare.
La Lega Italiana Fibrosi Cisti-
ca ha condiviso i contenuti
dell'iniziativa: riguarda diret-
tamente un numero limitato
di giovani, ma il principio
che la informa può essere
esteso anche a altre situazio-
ni. Questo, almeno, è l'auspi-
cio. ALE.MON. —
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IL FATTO Il nuovo protocollo applicato al Regina Margherita in collaborazione con Università e Tribunale

Consenso al trapianto dei minori
anche senza il "sì" della famiglia

Il primo caso è stato
quello di una adolescente
di 17 ammalata di fibrosi
cistica e trapiantata, nelle
scorse settimane, al Regina
Margherita. La prima a fir-
mare il modulo per il con-
senso all'intervento nono-
stante la minore età e se-
condo il protocollo messo
a punto dal gruppo multi-
disciplinare "Autodeter-
minazione e minori d'età",
formato da 13 esperti tra
docenti e ricercatori
dell'Università di Torino,
medici, psicologi e bioeti-
cisti della Città della Salu-
te e magistrati del Tribuna-
le. La procedura, già utiliz-
zata in almeno altri tre
casi, nasce da un caso con-
creto, tre anni fa, quello di
un ragazzino che voleva
sottoporsi a trapianto

mentre i genitori erano
contrari, ed è stata pensata
per i giovani pazienti affet-
ti da fibrosi cistica, che
potrebbero essere sottopo-
sti a trapianto polmonare.
L'obiettivo del gruppo di
lavoro è quello di farlo
diventare un modello
standard, con lo scopo è di
accertare le capacità deci-
sionali del minore attra-
verso test in cui può dimo-
strare di aver ben compre-
so cosa comporta il percor-
so di cura. Un percorso
che nel caso della fibrosi
cistica è complesso, anche
dopo il trapianto e che
richiede la fattiva collabo-
razione del paziente. «Sia-
mo certi di aver dato mag-
gior voce e diritti al pa-
ziente minore» spiega il
docente di Bioetica, Mau-
rizio Mori. «Quando ci si

trova davanti a patologie
croniche complesse, che
non possono avere solo ri-
sposte di tipo tecnico o
scientifico, bisogna trova-
re altre soluzioni e questo
dimostra che la medicina
sta cambiando» sottolinea
ladirettrice della Pneumo-
logia pedriatica al Regina
Margherita, Elisabetta Bi-
gnamini. Il lavoro è co-
minciato da un caso con-
creto. «Un ragazzo voleva
il trapianto e i genitori non
erano d'accordo, così, ab-
biamo cercato di capire co-
me superare le complessi-
tà di situazioni simili» ag-
giunge il sostituto procu-
ratore generale della Corte
d'Appello, Anna Maria
Baldelli, per anni al verti-
ce della Procura dei mino-
ri. «La proposta di una
nuova procedura per il

h~ 
La presentazione del protocollo all'Università di Torino

consenso dei minori pren-
de le mosse dall'insoddi-
sfazione presente tra gli
operatori circa la normati-
va del trapianto d'organo
per i minori d'età» spiega
Elena Nave, bioeticista
all'ospedale Regina Mar-
gherita. «Una situazione
che riguarda un numero
abbastanza limitato di ca-
si, ma ben chiaro nella
tipologia: mentre la legge
vigente non prevede alcun
consenso per il minore
d'età, nella realtà si ha a
che fare con bambini,
spesso malati dalla nasci-
ta, che hanno acquisito nel
tempo esperienze, abilità e
conoscenze tali da essere
decisori abili e competen-
ti, più dei maggiorenni pri-
vi di esperienza di malat-
tia»

[en. rom.]

Consenso al trapianto dei minori
anche senza il "sì" della famiglia
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A Torino anche i minorenni potranno
decidere se sottoporsi o meno al
trapianto
Nasce qui, prima volta in Italia, il consenso informato per pazienti con meno di 18 anni

di  Lorenza Castagneri

TORINO - A Torino i giovani ancora minorenni potranno decidere da soli se
sottoporsi al trapianto o meno. Nasce qui, prima volta in Italia, il consenso informato
per pazienti con meno di 18 anni, frutto di un lavoro di tre anni che ha coinvolto
medici dell’ospedale Regina Margherita, psicologi e bioeticisti della Città della Salute.

Il caso
L’idea scaturisce dal caso di un ragazzo affetto da fibrosi cistica. Una patologia che
causa una insufficienza polmonare e porta in fretta alla necessità di sottoporsi a
trapianto di polmoni, spesso unica via di uscita da morte certa. Il giovane era
d’accordo all’intervento, la famiglia no. Da lì il coinvolgimento di Anna Maria
Baldelli, già procuratore capo della Procura dei minori di Torino per dirimere la
questione, ma anche la presa di coscienza della necessità di strumenti per provare a
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indagare la volontà di questi giovani. «Prima - spiega la dottoressa Elisabetta gli
psicologi indagano, usando test internazionali, la loro conoscenza della malattia,
dell’opportunità del trapianto e la capacità di esprimere una volontà. Una volta
compreso se tutto questo c’è, gli viene proposto il consenso informato al trapianto
che dovrà, poi, essere confermato al momento dell’arrivo dell’organo».

Dai 13 anni in su
Sono già quattro i pazienti che hanno subìto trapianto e che hanno seguito la
procedura. «Grosso modo dai 13-14 anni in su. Non si parla, chiaramente, di
bambini. Vogliamo fare sentire la loro voce», commenta il professor Maurizio Mori,
docente di Bioetica e Filosofia dell’Università di Torino. Ora l’auspicio è che il
modello possa essere applicato anche per i trapianti di altri organi e in altri ospedali
italiani.
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Svolta nei trapianti: a Torino i minori
potranno chiederli anche senza il sì dei
genitori

ALESSANDRO MONDO

PUBBLICATO IL
05 Febbraio 2020 

ULTIMA MODIFICA
05 Febbraio 2020 ora: 13:02

TORINO. Una nuova procedura, la prima avanzata in Italia, su un tema
delicatissimo: il consenso informato al trapianto nei pazienti
minorenni.  L’iniziativa, presentata questa mattina presso l’Università di
Torino, punta a dare maggiore voce al paziente minore coinvolto in un
intervento di trapianto.

Tre anni di lavoro

Il risultato è frutto del lavoro di tre anni del Gruppo multidisciplinare
“Autodeterminazione e minori d’eta ̀”, formato da 13 esperti tra docenti e
ricercatori dell’Università di Torino, dirigenti medici, psicologi e
bioeticisti della Città della Salute di Torino, in particolare dell’ospedale
Regina Margherita, e magistrati del Tribunale di Torino. Una novità, si
premetteva. Non a caso, la procedura è stata pubblicata su Bioetica -
Rivista interdisciplinare.

Autodeterminazione
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proprio diritto di autodeterminarsi nelle scelte di cura perché
sottoposto alle decisioni dei genitori, che possono chiedere o ri utare i
trattamenti a prescindere dalla sua volontà. Anche così, i giovani
pazienti, che sin da piccoli hanno avuto esperienze di malattia e
degenze prolungate in ospedali, maturano capacità di consenso di
livello elevato, certamente superiore a quella dei coetanei e anche di
molti maggiorenni. In quest’ottica la procedura, attraverso alcuni test
speci ci, valuta la capacità decisionale dei minori: nella speranza che
non resti un caso isolato ma possa diventare un modello standard per
tutti gli ospedali italiani. L’obiettivo è superare la presunzione che un
individuo minore non sia in grado di decidere.

La squadra

Il metodo con uito nella procedura è innovativo e vi ha lavorato una
équipe multidisciplinare: Elisabetta Bignamini, direttrice di
Pneumologia Pediatrica all’ospedale Regina Margherita, Maurizio Mori,
professore ordinario di Bioetica e Filoso a morale all’Università degli
Studi di Torino, Elena Nave, bioeticista al Regina, Antonio Amoroso,
docente di genetica medica all’Università di Torino e direttore del
Dipartimento dei Trapianti della Città della Salute, Anna Maria Baldelli,
sostituto procuratore generale presso la Corte d’Appello (già
procuratore capo della Procura della Repubblica per i minorenni di
Torino), Marco Bo, medico legale dell’Asl To5, Maria Teresa Busca e
Matteo Cresti del Gruppo di Ricerca Bioetica dell’Università di Torino,
Giancarlo Di Vella, docente di Medicina Legale all’Università degli Studi
di Torino, responsabile Servizio di Medicina Legale Città della Salute,
Giorgia Fenocchio e Cristiana Risso, psicologhe e psicoterapeute
dell’Infantile, Daniela Libertucci, dirigente medico della struttura
complessa universitaria di Pneumologia delle Molinette, Laura Verzé,
ricercatrice del Dipartimento di Scienze della Sanità Pubblica e
Pediatriche.

Il perimetro

I casi in cui è stata sollevata la questione e a cui è più precisamente è
rivolta la procedura, è stato spiegato, sono quelli di giovani pazienti
ammalati di  brosi cistica, che potrebbero essere sottoposti a trapianto
polmonare. La Lega Italiana Fibrosi Cistica ha condiviso i contenuti
dell’iniziativa: riguarda direttamente un numero limitato di giovani, ma
il principio che la informa può essere esteso anche a altre situazioni.
Questo l'auspicio.
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Trapianti, rivoluzione nel "consenso
informato": anche i minorenni potranno
scegliere
Riconosciuto, agli under 18, il diritto di autodeterminarsi nelle scelte di cura
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specifico

Trapianti, rivoluzione nel
"consenso informato": anche i
minorenni potranno scegliere

È

Trapianto combinato di 4
organi su un solo
paziente, prima volta in
Italia e in Europa

11 ottobre 2019

Alle Molinette il primo
intervento di trapianto di
organi prelevati da una
paziente morta d'infarto

1 novembre 2019

la prima proposta avanzata in Italia per dare

maggiore voce al paziente minorenne coinvolto in

un intervento di trapianto. La “Procedura del consenso

informato al trapianto nei pazienti minorenni”, che

valuta la capacità decisionale dei minori attraverso

alcuni test specifici, è stata presentata oggi nella Sala Blu

del Palazzo del Rettorato  dell’Università di Torino ed è

frutto del lavoro di tre anni del Gruppo multidisciplinare

“Autodeterminazione e minori d’età”, formato da 13

esperti tra docenti e ricercatori dell’Università di Torino,

dirigenti medici, psicologi e bioeticisti della A.O.U. Città

della Salute di Torino, in particolare dell’Ospedale

Regina Margherita, e magistrati del Tribunale di Torino.  

Il problema nasce dal fatto che sul piano giuridico il

minore d’età non possiede un vero e proprio diritto di
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Il trapianto di cornea al
Regina Margherita salva la
vista ad una bambina di
soli 5 mesi

22 novembre 2019

Mangia un fungo velenoso
e rischia di morire: salvata
da un trapianto di fegato
alle Molinette

28 novembre 2019

Il record delle Molinette:
trapiantati 4 organi
contemporaneamente
sullo stesso paziente

17 dicembre 2019

Il record della Città della
Salute: prima in Italia per
numero di trapianti di
organi

17 gennaio 2020

autodeterminarsi nelle scelte di cura, perché sottoposto

alle decisioni dei genitori, che possono chiedere o

rifiutare i trattamenti a prescindere dalla sua volontà.

Eppure, i giovani pazienti, che sin da piccoli hanno

avuto esperienze di malattia e degenze prolungate in

ospedali, maturano capacità di consenso di livello

elevato. La Procedura attraverso alcuni test specifici

valuta la capacità decisionale dei minori, con l’auspicio

che possa diventare un modello standard per tutti gli

ospedali italiani. L’obiettivo è superare la presunzione

che un individuo minore non sia in grado di decidere. Il

metodo confluito nella Procedura è innovativo e vi ha

lavorato una équipe multidisciplinare. 

I casi in cui è stata sollevata la questione e a cui è più

precisamente è rivolta la Procedura sono quelli di

giovani pazienti ammalati di fibrosi cistica, che

potrebbero essere sottoposti a trapianto polmonare: un

intervento molto complesso che richiede partecipazione

e compliance. L'auspicio è che la proposta diventi un

modello capace di modificare le normative oggi esistenti

al fine di consentire maggiori tutele.

Alla procedura ha lavorato una équipe multidisciplinare:

Elisabetta Bignamini, Direttrice di Pneumologia

Pediatrica all’Ospedale Regina Margherita, Maurizio

Mori, professore ordinario di Bioetica e Filosofia morale

all’Università degli Studi di Torino, Elena Nave,

bioeticista all’Ospedale Regina Margherita, Antonio

Amoroso, docente di genetica medica all’Università di

Torino e direttore del Dipartimento dei Trapianti A.O.U.

della Città della Salute di Torino, Anna Maria Baldelli, sostituto procuratore

generale presso la Corte d’Appello (già procuratore capo della Procura della

Repubblica per i minorenni di Torino), Marco Bo, medico legale dell’Asl To5,

Maria Teresa Busca e Matteo Cresti del Gruppo di Ricerca Bioetica

dell’Università di Torino, Giancarlo Di Vella, docente di Medicina Legale

all’Università degli Studi di Torino, responsabile Servizio di Medicina Legale

A.O.U. Città della Salute di Torino, Giorgia Fenocchio e Cristiana Risso,

psicologhe e psicoterapeute dell’Ospedale Regina Margherita, Daniela

Libertucci, dirigente medico della S.C. Universitaria di Pneumologia delle

Molinette, Laura Verzé, ricercatrice del Dipartimento di Scienze della Sanità

Pubblica e Pediatriche.
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Negozianti contro la psicosi
Coronavirus: "Non si trasmette
per via alimentare". Ma sono
una quindicina i cinesi in
isolamento a Torino [VIDEO]
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Cos'è il coronavirus, quali sono
i sintomi e come si trasmette:
nelle farmacie di Torino e
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Cure mediche e trapianti: i
minorenni possono essere in
grado di decidere per la propria
salute? Da Torino arriva un test
"nato" al Regina Margherita

SANITÀ | 05 febbraio 2020, 20:28

Un team multidisciplinare dell'Università ha elaborato
una procedura che può diventare uno standard in tutta
Italia. Mori: "Ci sono ragazzi che la malattia rende più
maturi e consapevoli di tanti adulti"

Tutto è cominciato al Regina Margherita, tre anni
fa, quando un giovane malato di fibrosi cistica si
mostrò in disaccordo con i propri genitori sulla
decisione di poter subire un trapianto di polmone:
lui accettava l'intervento, avvenuto poi con
successo, mentre la madre e il padre erano
contrari. È stata quella la scintilla che ha generato
un ragionamento sulla capacità dei ragazzi, anche
se non maggiorenni, di poter fornire un consenso
informato sulla propria salute e, di conseguenza,
sua propria vita (e sopravvivenza, in alcuni casi).

Il traguardo è la prima "Procedura per il consenso
informato" che un team di lavoro di 13 persone
dell'Università di Torino è riuscito a mettere a
punto e che ora, è la speranza dei promotori,
potrebbe estendersi agli ospedali del nostro
territorio, ma anche del resto d'Italia. Il primo
passo è stata la pubblicazione sulla rivista
interdisciplinare "Bioetica".
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Venaria, da ieri le degenze
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Polo
(h. 10:45)

La Giornata della raccolta del
Farmaco dura una settimana:
appuntamento dal 4 al 10
febbraio
(h. 07:00)
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"Vogliamo fornire una procedura ‐ spiega
Elisabetta Bignamini, direttrice di pneumologia
pediatrica dell'ospedale torinese dei bambini ‐ che
possa diventare uno standard e che può essere
esteso a tutti quei pazienti che sono in grado di
decidere in autonomia. È un passaggio che noi
vogliamo fare prima ancora di arrivare alla
proposta del trapianto, per valutare comunque la
consapevolezza del paziente".

Trapianti, ma anche trattamenti e cure in generale. A finire sotto la lente
d'ingrandimento sono tutte quelle scelte che a oggi vengono prese
unicamente dai genitori, anche se il figlio si trova in un'età in cui il
paziente può già esprimere una propria idea o inclinazione. "Per arrivare a
questa procedura abbiamo fatto ricorso a più discipline diverse ‐ commenta
Maurizio Mori, professore ordinario di bioetica e filosofia morale ‐. Anche
perché ci troviamo di fronte a minori che, per quello che hanno passato, si
sono trovati a dover maturare molto più in fretta rispetto anche a tanti
adulti e assumono capacità di autodeterminazione. Ma si trovano in una
specie di limbo normativo, mentre esistono parametri psicologici che
permettono di valutarne la maturazione personale".

La Procedura passa attraverso alcuni test specifici che valutano la capacità
decisionale dei minori, per poter "superare ‐ come spiegano i promotori ‐ la
presunzione che un minore non sia in grado di decidere".

"Bisogna pensare inoltre che la procedura si può applicare non solo a fronte
di una posizione non in armonia tra il minore e i genitori, ma anche tra
genitori in disaccordo ‐ sottolinea Giancarlo Di Vella, docente di medicina
legale all'Università e responsabile del servizio di medicina legale per Città
della salute ‐. Con un metodo rispettoso del diritto e della deontologia, si
può valorizzare la consapevolezza del minore su ciò che si andrà a fare.
Non tanto prima, ma anche durante e dopo il trapianto, dove la
partecipazione responsabile del paziente è fondamentale".

"Vogliamo esortare gli altri centri in Italia a provare il test ‐ conclude Elena
Nave, bioeticista del Regina Margherita ‐ magari in abbinamento ad altre
valutazioni, per poter portare avanti questo tipo di approfondimento".

 Massimiliano Sciullo
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TRATTAMENTI DI CURA

Sanità: trapianti, a Torino
messa a punto procedura
per il consenso da parte dei
minorenni
5 febbraio 2020 @ 17:09

A Torino per la prima volta i minorenni potranno

autonomamente dare il consenso ai trapianti. Si tratta della

conclusione di un lavoro di indagine e ricerca durato tre anni

che ha dato origine a una procedura di consenso informato al

trapianto dedicata ai pazienti di minore età.

L’iniziativa è stata presentata oggi all’Università di Torino e ha

l’obiettivo di dare spazio maggiore anche all’opinione del

paziente seppur minorenne.

Il tema del consenso informato nei trapianti su minorenni è

molto delicato perché giuridicamente il minore non ha un

preciso diritto di autodeterminarsi nelle scelte di cura perché

sottoposto alle decisioni dei genitori: sono quindi loro che

possono chiedere o rifiutare i trattamenti a prescindere dalla sua

volontà. Tuttavia, specialmente quando i piccoli pazienti hanno

a che fare con malattie fin dai primi anni di vita, possono crearsi

le condizioni per le quali il loro livello di consapevolezza e di

capacità di valutazione è molto elevato (spesso anche maggiore

degli adulti). La procedura messa a punto, attraverso alcuni test

specifici, valuta la capacità decisionale dei minori.

Quanto stabilito a Torino, è l’idea dei ricercatori, potrebbe essere

un modello da diffondere anche in altre città. L’obiettivo è

superare la presunzione che un individuo minore non sia in

grado di decidere.

La nuova procedura è stata studiata dal gruppo multidisciplinare

“Autodeterminazione e minori d’età” formato da 13 esperti tra

docenti e ricercatori dell’Università di Torino, dirigenti medici,

psicologi e bioeticisti della Città della Salute di Torino, in

particolare dell’ospedale Regina Margherita, e magistrati del
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Tribunale di Torino. I risultati sono stati pubblicati su Bioetica –

Rivista interdisciplinare.

Tutto è iniziato da casi di giovani pazienti ammalati di fibrosi

cistica, che potrebbero essere sottoposti a trapianto polmonare.

Per questo, la Lega italiana fibrosi cistica ha condiviso i

contenuti dell’iniziativa, anche se il principio può essere esteso

anche a altre situazioni.
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Negozianti contro la psicosi
Coronavirus: "Non si trasmette
per via alimentare". Ma sono
una quindicina i cinesi in
isolamento a Torino [VIDEO]
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Cos'è il coronavirus, quali sono
i sintomi e come si trasmette:
nelle farmacie di Torino e
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Coronavirus, da oggi
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molecolare specifico
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grado di decidere per la propria
salute? Da Torino arriva un test
"nato" al Regina Margherita

Un team multidisciplinare dell'Università ha elaborato
una procedura che può diventare uno standard in tutta
Italia. Mori: "Ci sono ragazzi che la malattia rende più
maturi e consapevoli di tanti adulti"

Tutto è cominciato al Regina Margherita, tre anni
fa, quando un giovane malato di fibrosi cistica si
mostrò in disaccordo con i propri genitori sulla
decisione di poter subire un trapianto di polmone:
lui accettava l'intervento, avvenuto poi con
successo, mentre la madre e il padre erano
contrari. È stata quella la scintilla che ha generato
un ragionamento sulla capacità dei ragazzi, anche
se non maggiorenni, di poter fornire un consenso
informato sulla propria salute e, di conseguenza,
sua propria vita (e sopravvivenza, in alcuni casi).

Il traguardo è la prima "Procedura per il consenso
informato" che un team di lavoro di 13 persone
dell'Università di Torino è riuscito a mettere a
punto e che ora, è la speranza dei promotori,
potrebbe estendersi agli ospedali del nostro
territorio, ma anche del resto d'Italia. Il primo
passo è stata la pubblicazione sulla rivista
interdisciplinare "Bioetica".

"Vogliamo fornire una procedura ‐ spiega
Elisabetta Bignamini, direttrice di pneumologia
pediatrica dell'ospedale torinese dei bambini ‐ che
possa diventare uno standard e che può essere
esteso a tutti quei pazienti che sono in grado di
decidere in autonomia. È un passaggio che noi
vogliamo fare prima ancora di arrivare alla
proposta del trapianto, per valutare comunque la
consapevolezza del paziente".

Trapianti, ma anche trattamenti e cure in generale. A finire sotto la lente
d'ingrandimento sono tutte quelle scelte che a oggi vengono prese
unicamente dai genitori, anche se il figlio si trova in un'età in cui il
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Polpi, granchi e pesci in
corsia: un volto nuovo per la
Pediatria del Regina
Margherita grazie a Forma e
alle donazioni della gente
[FOTO E VIDEO]
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rientro della Cina a casa?
Difficilmente attuabile:
attendiamo la risposta del
Ministero"
(h. 12:25)
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La Giornata della raccolta del
Farmaco dura una settimana:
appuntamento dal 4 al 10
febbraio
(h. 07:00)

sabato 01 febbraio

Coronavirus, parola al medico:
quali sono i rischi reali, come
si trasmette e i consigli per
proteggersi [VIDEO]
(h. 19:15)

venerdì 31 gennaio

In Piemonte nessun allarme
per il coronavirus, ma i medici
di famiglia lanciano l'appello:
"Vaccinatevi contro l'influenza"
(h. 13:25)

giovedì 30 gennaio

Va al Pronto Soccorso per forti
dolori al basso ventre, 24enne
operata d'urgenza da sveglia
(h. 10:55)

mercoledì 29 gennaio

Coronavirus: al momento non
risultano casi sospetti in tutto
il Piemonte, ma test pronti
entro la prossima settimana
(h. 17:30)
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paziente può già esprimere una propria idea o inclinazione. "Per arrivare a
questa procedura abbiamo fatto ricorso a più discipline diverse ‐ commenta
Maurizio Mori, professore ordinario di bioetica e filosofia morale ‐. Anche
perché ci troviamo di fronte a minori che, per quello che hanno passato, si
sono trovati a dover maturare molto più in fretta rispetto anche a tanti
adulti e assumono capacità di autodeterminazione. Ma si trovano in una
specie di limbo normativo, mentre esistono parametri psicologici che
permettono di valutarne la maturazione personale".

La Procedura passa attraverso alcuni test specifici che valutano la capacità
decisionale dei minori, per poter "superare ‐ come spiegano i promotori ‐ la
presunzione che un minore non sia in grado di decidere".

"Bisogna pensare inoltre che la procedura si può applicare non solo a fronte
di una posizione non in armonia tra il minore e i genitori, ma anche tra
genitori in disaccordo ‐ sottolinea Giancarlo Di Vella, docente di medicina
legale all'Università e responsabile del servizio di medicina legale per Città
della salute ‐. Con un metodo rispettoso del diritto e della deontologia, si
può valorizzare la consapevolezza del minore su ciò che si andrà a fare.
Non tanto prima, ma anche durante e dopo il trapianto, dove la
partecipazione responsabile del paziente è fondamentale".

"Vogliamo esortare gli altri centri in Italia a provare il test ‐ conclude Elena
Nave, bioeticista del Regina Margherita ‐ magari in abbinamento ad altre
valutazioni, per poter portare avanti questo tipo di approfondimento".

 Massimiliano Sciullo
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Trapianti. Presentata a Torino la prima procedura di
consenso informato per i minori
Obiettivo quello di favorire un maggiore empowerment del minore coinvolto
nelle pratiche di trapianto di polmoni. I minori si trovano in una sorta di limbo
che li rende incapaci di azione propria. Eppure, anche per via del vissuto
esperienziale di malattia hanno acquisito capacità di consenso superiore a
quella dei coetanei e anche di giovani adulti. Per questo, si è pensato a una
rigorosa procedura attraverso cui riuscire a acquisire il consenso informato del
minore come prerequisito indispensabile per il trapianto.

05 FEB - Nell’Aula Blu del Rettorato dell’Università di Torino, è stata presentata
alla stampa la Procedura del consenso informato al trapianto nei pazienti
minorenni, frutto del Gruppo multidisciplinare “Autodeterminazione e minori
d’età” composto da tredici esperti e coordinato da Elisabetta Bignamini,
direttrice di pneumologia pediatrica dell’ospedale Regina Margherita di Torino, e
da Maurizio Mori, professore di bioetica all’università di Torino e componente
del Consiglio superiore di sanità.
 
Hanno partecipato alla presentazione anche Anna Maria Baldelli, sostituto
procuratore generale presso la Corte d’appello di Torino (già procuratore capo
della Procura della repubblica per i minorenni di Torino), Giancarlo Di Vella,

ordinario di medicina legale dell’università di Torino e responsabile del servizio di medicina legale A.O.U.
Città della Salute di Torino, e Elena Nave, bioeticista all’ospedale Regina Margherita, che in vario modo
hanno illustrato i vari aspetti della procedura, il cui testo completo e commentato è pubblicato su Bioetica.
Rivista interdisciplinare, vol. xxvii (2019), n. 1 (Ananke lab Edizioni).

 
Si tratta della prima proposta di questo genere
elaborata al fine di favorire un maggiore empowerment
del minore coinvolto nelle complesse pratiche di trapianto
di polmoni. Come è noto, i minori anche ormai prossimi
alla maggior età si trovano in una sorta di limbo che li
rende incapaci di azione propria. Eppure, anche per via
del vissuto esperienziale di malattia hanno acquisito
capacità di consenso superiore a quella dei coetanei e
anche di giovani adulti: dato che può essere certificato
con la somministrazione di appositi test psicologici. Per
questo, si è pensato a una rigorosa procedura attraverso
cui riuscire a acquisire il consenso informato del minore
d’età come prerequisito indispensabile per il trapianto.
 
Data la complessità del tipo di trapianto in questione, il
numero di minori coinvolti nel processo è limitato, ma il

modello di consenso proposto può riguardare molti altri casi, e l’auspicio è che la Procedura sia un primo
passo per una maggiore valorizzazione del consenso informato dei minori d’età. Il tema è certamente
complesso ma oggi, soprattutto dopo la 219/17, la questione non può più essere accantonato e deve
essere affrontato con decisione.
 
La Procedura elaborata a Torino vuole essere una prima proposta in cui l’etica si pone come
apripista di nuove soluzioni normative compatibili con la legislazione vigente al fine di consentire una
migliore qualità di vita e di autorealizzazione di minori d’età che si trovano in condizioni di difficoltà sulle quali
hanno diritto di decidere con autonomia. Frutto dell’interazione tra medicina, diritto, filosofia e etica,
l’elaborazione della Procedura mostri come la pratica dell’interdisciplinarità ben applicata porti a risultati
innovativi al servizio del giovane minore d’età. Ovviamente la Procedura è perfettibile e la discussione sul
tema è aperta: eventuali ulteriori proposte sono benvenute.  
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grado di decidere per la propria
salute? Da Torino arriva un test
"nato" al Regina Margherita

Un team multidisciplinare dell'Università ha elaborato
una procedura che può diventare uno standard in tutta
Italia. Mori: "Ci sono ragazzi che la malattia rende più
maturi e consapevoli di tanti adulti"

Tutto è cominciato al Regina Margherita, tre anni
fa, quando un giovane malato di fibrosi cistica si
mostrò in disaccordo con i propri genitori sulla
decisione di poter subire un trapianto di polmone:
lui accettava l'intervento, avvenuto poi con
successo, mentre la madre e il padre erano
contrari. È stata quella la scintilla che ha generato
un ragionamento sulla capacità dei ragazzi, anche
se non maggiorenni, di poter fornire un consenso
informato sulla propria salute e, di conseguenza,
sua propria vita (e sopravvivenza, in alcuni casi).

Il traguardo è la prima "Procedura per il consenso
informato" che un team di lavoro di 13 persone
dell'Università di Torino è riuscito a mettere a
punto e che ora, è la speranza dei promotori,
potrebbe estendersi agli ospedali del nostro
territorio, ma anche del resto d'Italia. Il primo
passo è stata la pubblicazione sulla rivista
interdisciplinare "Bioetica".

"Vogliamo fornire una procedura ‐ spiega
Elisabetta Bignamini, direttrice di pneumologia
pediatrica dell'ospedale torinese dei bambini ‐ che
possa diventare uno standard e che può essere
esteso a tutti quei pazienti che sono in grado di
decidere in autonomia. È un passaggio che noi
vogliamo fare prima ancora di arrivare alla
proposta del trapianto, per valutare comunque la
consapevolezza del paziente".

Trapianti, ma anche trattamenti e cure in generale. A finire sotto la lente
d'ingrandimento sono tutte quelle scelte che a oggi vengono prese
unicamente dai genitori, anche se il figlio si trova in un'età in cui il
paziente può già esprimere una propria idea o inclinazione. "Per arrivare a
questa procedura abbiamo fatto ricorso a più discipline diverse ‐ commenta
Maurizio Mori, professore ordinario di bioetica e filosofia morale ‐. Anche
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perché ci troviamo di fronte a minori che, per quello che hanno passato, si
sono trovati a dover maturare molto più in fretta rispetto anche a tanti
adulti e assumono capacità di autodeterminazione. Ma si trovano in una
specie di limbo normativo, mentre esistono parametri psicologici che
permettono di valutarne la maturazione personale".

La Procedura passa attraverso alcuni test specifici che valutano la capacità
decisionale dei minori, per poter "superare ‐ come spiegano i promotori ‐ la
presunzione che un minore non sia in grado di decidere".

"Bisogna pensare inoltre che la procedura si può applicare non solo a fronte
di una posizione non in armonia tra il minore e i genitori, ma anche tra
genitori in disaccordo ‐ sottolinea Giancarlo Di Vella, docente di medicina
legale all'Università e responsabile del servizio di medicina legale per Città
della salute ‐. Con un metodo rispettoso del diritto e della deontologia, si
può valorizzare la consapevolezza del minore su ciò che si andrà a fare.
Non tanto prima, ma anche durante e dopo il trapianto, dove la
partecipazione responsabile del paziente è fondamentale".

"Vogliamo esortare gli altri centri in Italia a provare il test ‐ conclude Elena
Nave, bioeticista del Regina Margherita ‐ magari in abbinamento ad altre
valutazioni, per poter portare avanti questo tipo di approfondimento".

 Massimiliano Sciullo
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Cure mediche e trapianti: i
minorenni possono essere in
grado di decidere per la propria
salute? Da Torino arriva un test
"nato" al Regina Margherita

| 05 febbraio 2020, 20:28

Un team multidisciplinare dell'Università ha elaborato
una procedura che può diventare uno standard in tutta
Italia. Mori: "Ci sono ragazzi che la malattia rende più
maturi e consapevoli di tanti adulti"

Tutto è cominciato al Regina Margherita, tre anni
fa, quando un giovane malato di fibrosi cistica si
mostrò in disaccordo con i propri genitori sulla
decisione di poter subire un trapianto di polmone:
lui accettava l'intervento, avvenuto poi con
successo, mentre la madre e il padre erano
contrari. È stata quella la scintilla che ha generato
un ragionamento sulla capacità dei ragazzi, anche
se non maggiorenni, di poter fornire un consenso
informato sulla propria salute e, di conseguenza,
sua propria vita (e sopravvivenza, in alcuni casi).

Il traguardo è la prima "Procedura per il consenso
informato" che un team di lavoro di 13 persone
dell'Università di Torino è riuscito a mettere a
punto e che ora, è la speranza dei promotori,
potrebbe estendersi agli ospedali del nostro
territorio, ma anche del resto d'Italia. Il primo
passo è stata la pubblicazione sulla rivista
interdisciplinare "Bioetica".

"Vogliamo fornire una procedura ‐ spiega
Elisabetta Bignamini, direttrice di pneumologia
pediatrica dell'ospedale torinese dei bambini ‐ che
possa diventare uno standard e che può essere
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esteso a tutti quei pazienti che sono in grado di
decidere in autonomia. È un passaggio che noi
vogliamo fare prima ancora di arrivare alla
proposta del trapianto, per valutare comunque la
consapevolezza del paziente".

Trapianti, ma anche trattamenti e cure in generale. A finire sotto la lente
d'ingrandimento sono tutte quelle scelte che a oggi vengono prese
unicamente dai genitori, anche se il figlio si trova in un'età in cui il
paziente può già esprimere una propria idea o inclinazione. "Per arrivare a
questa procedura abbiamo fatto ricorso a più discipline diverse ‐ commenta
Maurizio Mori, professore ordinario di bioetica e filosofia morale ‐. Anche
perché ci troviamo di fronte a minori che, per quello che hanno passato, si
sono trovati a dover maturare molto più in fretta rispetto anche a tanti
adulti e assumono capacità di autodeterminazione. Ma si trovano in una
specie di limbo normativo, mentre esistono parametri psicologici che
permettono di valutarne la maturazione personale".

La Procedura passa attraverso alcuni test specifici che valutano la capacità
decisionale dei minori, per poter "superare ‐ come spiegano i promotori ‐ la
presunzione che un minore non sia in grado di decidere".

"Bisogna pensare inoltre che la procedura si può applicare non solo a fronte
di una posizione non in armonia tra il minore e i genitori, ma anche tra
genitori in disaccordo ‐ sottolinea Giancarlo Di Vella, docente di medicina
legale all'Università e responsabile del servizio di medicina legale per Città
della salute ‐. Con un metodo rispettoso del diritto e della deontologia, si
può valorizzare la consapevolezza del minore su ciò che si andrà a fare.
Non tanto prima, ma anche durante e dopo il trapianto, dove la
partecipazione responsabile del paziente è fondamentale".

"Vogliamo esortare gli altri centri in Italia a provare il test ‐ conclude Elena
Nave, bioeticista del Regina Margherita ‐ magari in abbinamento ad altre
valutazioni, per poter portare avanti questo tipo di approfondimento".

 Massimiliano Sciullo
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A Torino anche i minorenni potranno
decidere se sottoporsi o meno al
trapianto
Nasce qui, prima volta in Italia, il consenso informato per pazienti con meno di 18 anni

di  Lorenza Castagneri

TORINO - A Torino i giovani ancora minorenni potranno decidere da soli se
sottoporsi al trapianto o meno. Nasce qui, prima volta in Italia, il consenso informato
per pazienti con meno di 18 anni, frutto di un lavoro di tre anni che ha coinvolto
medici dell’ospedale Regina Margherita, psicologi e bioeticisti della Città della Salute.

Il caso
L’idea scaturisce dal caso di un ragazzo affetto da fibrosi cistica. Una patologia che
causa una insufficienza polmonare e porta in fretta alla necessità di sottoporsi a
trapianto di polmoni, spesso unica via di uscita da morte certa. Il giovane era
d’accordo all’intervento, la famiglia no. Da lì il coinvolgimento di Anna Maria
Baldelli, già procuratore capo della Procura dei minori di Torino per dirimere la
questione, ma anche la presa di coscienza della necessità di strumenti per provare a
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indagare la volontà di questi giovani. «Prima - spiega la dottoressa Elisabetta gli
psicologi indagano, usando test internazionali, la loro conoscenza della malattia,
dell’opportunità del trapianto e la capacità di esprimere una volontà. Una volta
compreso se tutto questo c’è, gli viene proposto il consenso informato al trapianto
che dovrà, poi, essere confermato al momento dell’arrivo dell’organo».

Dai 13 anni in su
Sono già quattro i pazienti che hanno subìto trapianto e che hanno seguito la
procedura. «Grosso modo dai 13-14 anni in su. Non si parla, chiaramente, di
bambini. Vogliamo fare sentire la loro voce», commenta il professor Maurizio Mori,
docente di Bioetica e Filosofia dell’Università di Torino. Ora l’auspicio è che il
modello possa essere applicato anche per i trapianti di altri organi e in altri ospedali
italiani.
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Piace a 2,6 mln persone. Iscriviti per
vedere cosa piace ai tuoi amici.

Mi piace
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