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DEFINIZIONI

Bambino:  

Famigliare:

Sanitari:

Bambino morente:

Fine vita: -

Capacità giuridica:

Capacità decisionale o di discernimento:

Cure palliative pediatriche:

Qualità della vita:  

Dolore:
-

Sedazione palliativa/terminale:



CARTA DEI DIRITTI

DEL BAMBINO MORENTE 

CARTA DI TRIESTE

IL BAMBINO MORENTE

HA IL DIRITTO DI



indipendentemente dall’età, dal luogo, dalla situazione e dal contesto.

 

globale e continua.

Essere ascoltato e informato sulla propria malattia nel rispetto

Partecipare, sulla base delle proprie capacità, valori e desideri,

Esprimere e veder accolte le proprie emozioni, desideri e aspettative.

 

Essere rispettato nei suoi valori culturali, spirituali e religiosi e ricevere

cura e assistenza spirituale secondo i propri desideri e la propria volontà. 

Avere una vita sociale e di relazione commisurata all’età,

alle sue condizioni e alle sue aspettative. 

 

Avere accanto la famiglia e le persone care adeguatamente aiutate 

 

il carico emotivo e gestionale provocato dalle condizioni del bambino. 

Essere accudito e assistito in un ambiente appropriato alla sua età, ai suoi bisogni 

 

 

1

4

5

6

7
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     ESSERE CONSIDERATO “PERSONA”
     FINO ALLA MORTE, INDIPENDENTEMENTE
     DALL’ETÀ, DAL LUOGO,
     DALLA SITUAZIONE E DAL CONTESTO.

È UN DOVERE
rispettare il bambino nella sua personalità, unicità, nei suoi valori, nella sua storia 

 

 

di incoscienza. 

1
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alla libertà personale, alla libertà di espressione del pensiero, al credo religioso, alla non discrimina-

zione, all’istruzione, al lavoro, alla riservatezza della vita privata e famigliare. 

 

dall’etnia, dalla nazionalità, dalla cultura, dalla malattia, dallo stato di coscienza e devono essere 

pienamente rispettati. 

 

 

 

 

misura proporzionata alla capacità di comprensione. 

o mentale, o dalla sua attuale o future capacità di ragionare come un adulto e neppure da altre sue 
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1NOTE ESPLICATIVE



  RICEVERE UN’ADEGUATA TERAPIA DEL DOLORE
  E DEI SINTOMI FISICI E PSICHICI CHE PROVOCANO
  SOFFERENZA, ATTRAVERSO UN’ASSISTENZA
  QUALIFICATA, GLOBALE E CONTINUA.

Il bambino, indipendentemente dalla sua età, vive tutte le esperienze  

 

carico di tutti i suoi bisogni clinici, psicologici, sociali, etici e spirituali.

È UN DOVERE
 

 

 

 

 

 

 

rispondono al trattamento.

2
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gli aspetti della cura: pertanto ogni valutazione e terapia devono essere adeguate all’età e al suo 

possibile, e con la sua famiglia.

 

 

È pertanto fondamentale il continuo monitoraggio dei bisogni clinici, psicologici del bambino e 

 

 

 

rappresentano l’obiettivo prioritario.

 

del bambino. 

2NOTE ESPLICATIVE
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  ESSERE ASCOLTATO E INFORMATO
  SULLA PROPRIA MALATTIA NEL RISPETTO
  DELLE SUE RICHIESTE, DELL’ETÀ E DELLA CAPACITÀ
  DI COMPRENSIONE. 

Il bambino deve poter ricevere un’adeguata informazione sulla malattia, 

È UN DOVERE
Comunicare con il minore e fornire informazioni per consentirgli di comprendere 

 

dialogata e continua e deve lasciare il dovuto spazio all’ascolto. 

Elementi imprescindibili della comunicazione sono: 

1 valutare la capacità di comprensione del bambino e il suo desiderio di essere 

5 in accordo con i famigliari, rispondere sempre in maniera congrua a tutte

 

 

7 porre massima attenzione al contesto ambientale, famigliare e socio-culturale.

3
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Questo passaggio di informazioni deve essere modulato in relazione all’età del bambino, alla 

 

È  

La comunicazione deve lasciare spazio alla speranza e deve focalizzare l’attenzione su obiettivi 

dare giudizi a priori, legati all’età o alla situazione o alle capacità di comprensione del bambino: 

nel vago o nell’incerto.

Le risposte evasive e i silenzi, comunemente interpretati come protettivi e amorevoli, sono invece 

 

 

 

 

destinato all’ascolto e l’attenzione alla comunicazione non verbale.

  

3NOTE ESPLICATIVE
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  PARTECIPARE, SULLA BASE DELLE PROPRIE
  CAPACITÀ, VALORI E DESIDERI,
  ALLE SCELTE CHE RIGUARDANO LA SUA VITA,
  LA SUA MALATTIA E LA SUA MORTE. 

 

 

 

È UN DOVERE
 

verbalmente e non, in merito alle possibili scelte e alle modalità assistenziali: 

 

1 nel bambino piccolo, i genitori, opportunamente sostenuti, sono il tramite 

 

3 dopo i 14 anni si possono accogliere le scelte e il consenso come un atto

 autonomo e, pertanto, il parere del minore risulta prevalente. 

4
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I desideri e le aspettative del bambino devono essere indagati e valorizzati nelle scelte assistenziali 

-

ca, cognitiva, relazionale ed esperienziale molto diversi.

Nel neonato, nel lattante e nei bambini piccoli vi è la sostanziale incapacità di comprendere ed ela-

Viene meno, pertanto, il riconoscimento di una capacità decisionale autonoma.

Nelle età successive la maturazione delle abilità di comprensione, elaborazione e comunicazione 

maturità cognitiva e relazionale del bambino.

4NOTE ESPLICATIVE
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  ESPRIMERE E VEDER ACCOLTE LE PROPRIE EMOZIONI,
  DESIDERI E ASPETTATIVE

Il bambino deve poter esprimere tutte le emozioni e gli stati d’animo 

-

nitari devono essere in grado di riconoscerli, accoglierli e fornire risposte 

adeguate. 

È UN DOVERE
 

di sostenere emotivamente il bambino, accogliendone emozioni, 

 

consentire al bambino di vivere il presente con le sue progettualità e attese 

e incoraggiarlo ad esprimere le proprie emozioni attraverso altre attività, 

5
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sinonimo di libertà e rispetto della persona.

La normativa internazionale e la giurisprudenza costituzionale e di merito pongono l’accento 

  

accoglierle amorevolmente, comprenderle e, sin dove possibile, facilitarle e/o concretizzarle, in un 

suo comunicare i propri sentimenti e desideri.

Inoltre, essi devono essere consapevoli delle proprie emozioni suscitate dall’assistenza a un bam-

5NOTE ESPLICATIVE
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  ESSERE RISPETTATO NEI SUOI VALORI CULTURALI, 
  SPIRITUALI E RELIGIOSI E RICEVERE CURA 
  E ASSISTENZA SPIRITUALE SECONDO I PROPRI DESIDERI
  E LA PROPRIA VOLONTÀ.

tato nei 

propria famiglia tenendo sempre in considerazione il “miglior interesse” del 

bambino.

 

È UN DOVERE
 

rispettando e proteggendo i suoi valori culturali, spirituali, religiosi e famigliari, 

 

utilizzare mediatori culturali per garantire al bambino e alla famiglia di ogni nazionalità 

realizzare modalità di accoglienza e di supporto dei bisogni spirituali del bambino 

assicurare spazi dove il bambino e la sua famiglia possano vivere ed esprimere, 

secondo la propria cultura e orientamento spirituale, la fase terminale della malattia, 

il decesso, il lutto e gli eventuali rituali di preparazione ed elaborazione connessi 

a tali realtà.

6

CARTA DEI DIRITTI DEL BAMBINO MORENTE | IL BAMBINO MORENTE HA IL DIRITTO DI | 23



È necessario evitare ogni forma di discriminazione legata all’etnia, alla nazionalità, alla religione, 

alla condizione sociale, economica e di malattia. 

 

6NOTE ESPLICATIVE
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  AVERE UNA VITA SOCIALE
  E DI RELAZIONE COMMISURATA ALL’ETÀ,
  ALLE SUE CONDIZIONI
  E ALLE SUE ASPETTATIVE.

Ogni persona vive inserita nella società e i rapporti sociali e le relazioni 

con gli altri sono strumenti indispensabili di vita e crescita. Il bambino, 

 

 

 

 

È UN DOVERE
incoraggiare e rinforzare l’interazione del bambino con l’ambiente mettendo 

il supporto, l’implementazione delle funzioni motorie, comunicative, sensoriali,

 

scolastica, o attraverso altre attività culturali o educative.

7
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resto della collettività.

 

La rete famigliare, la rete amicale, la scuola, la comunità, le associazioni di patologia, rappresentano 

 

inguaribile a vivere e condividere momenti di socializzazione, di gioco e di crescita.

7NOTE ESPLICATIVE
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  AVERE ACCANTO LA FAMIGLIA E LE PERSONE CARE
  ADEGUATAMENTE AIUTATE NELL’ORGANIZZAZIONE
  E NELLA PARTECIPAZIONE ALLE CURE E SOSTENUTE
  NELL’AFFRONTARE IL CARICO EMOTIVO E GESTIONALE
  PROVOCATO DALLE CONDIZIONI DEL BAMBINO.

Per il bambino è fondamentale la presenza dei genitori, dei fratelli e di tutti 

i famigliari a lui cari, per mantenere e favorire il suo benessere, la sua sicurezza 

e soddisfare il bisogno di essere amato.

È UN DOVERE
assicurare al bambino la presenza dei famigliari e delle persone a lui care assecondando 

informare i genitori in modo dettagliato, costante e tempestivo della prognosi

ascoltare, formare e accompagnare i genitori nell’assistenza al bambino, aiutandoli 

mettere a disposizione di tutti i componenti della famiglia, con particolare riguardo 

ai fratelli, i necessari sostegni psicologici, emozionali e spirituali, sia durante il decorso 

 

ed Enti Assistenziali.

8
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e interpretate nel “miglior interesse” del bambino.

al di fuori della famiglia.

La famiglia, e i genitori in particolare, sono parte integrante e attiva del programma assistenziale 

attivo della famiglia va condiviso senza caricarla di eccessiva responsabilità, assicurando supporto 

continuo da parte di personale esperto e accogliente.

 

 

bisogni del bambino malato sono prioritarie. 

Al momento della morte, i famigliari devono essere aiutati a gestire in maniera graduale la 

separazione dal bambino e partecipare ai rituali di preparazione della salma e della sepoltura. Infatti, 

È  

 

professionista esperto nel supporto all’elaborazione del lutto.

8NOTE ESPLICATIVE
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  ESSERE ACCUDITO E ASSISTITO IN UN AMBIENTE
  APPROPRIATO ALLA SUA ETÀ, AI SUOI BISOGNI
  E AI SUOI DESIDERI E CHE CONSENTA LA VICINANZA
  E LA PARTECIPAZIONE DEI GENITORI.  

Il contesto ambientale condiziona in maniera importante il vissuto del bambino 

 

nella propria casa, dove la famiglia, se adeguatamente sostenuta, meglio riesce 

È UN DOVERE
consentire al bambino e alla famiglia la possibilità di scegliere il luogo dove gestire 

 

 

idoneo all’età, garantendo la costante presenza dei famigliari e delle persone care.

9
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È

malattia e gli operatori devono sostenere tale scelta. 

 

 

 

ambientale e una modalità assistenziale in linea con i principi fondamentali delle cure palliative 

9NOTE ESPLICATIVE
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   USUFRUIRE DI SPECIFICI SERVIZI DI CURE
   PALLIATIVE PEDIATRICHE, CHE RISPETTINO IL MIGLIOR
   INTERESSE DEL BAMBINO E CHE EVITINO
   SIA TRATTAMENTI FUTILI O SPROPORZIONATI
   CHE L’ABBANDONO TERAPEUTICO.

 

 

problematica.

È UN DOVERE
garantire a tutti i bambini con patologia inguaribile e alle loro famiglie, la disponibilità 

 

 

 

 

assicurare la continuità delle CPP nei diversi contesti assistenziali (domicilio, ospedale, 

 

e il processo del morire.

10
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“L’attiva presa in carico totale del corpo, della mente e dello spirito del bambino e della sua famiglia. 

 

 

 

interventi multi/interdisciplinari. Il domicilio costituisce la sede ottimale di cura, eventualmente 

 

 

 

 

di continuità. Esigono professionalità, dedizione, tempo e pazienza.

10NOTE ESPLICATIVE
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POSTFAZIONI

POSTFAZIONE 1
-

-

È 

-

-

-

-



-

-

-

Amedeo Santosuosso
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diritti Carta dei Diritti del Bambino 
Morente

Carta

Diritti Costituzionali

-

Diritti Esigibili

doveri

-

-

comunicazione
-

migliore interesse the 
best interest
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-

l’asten-
sione o interruzione vs la prosecuzione dei trattamenti intensivi

-

sacralità bene disponibile

orientata alla malattia

In caso di malattie 
a prognosi sicuramente infausta o pervenute alla fase terminale, il medico deve improntare la sua opera ad 

appropriati a tutela, per quanto possibile, della qualità di vita e della dignità della persona.

comunicazione

 

autonomia e di consenso informato e sul 

 

-
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giustizia

-

-

-

ultra citraque nequi consistere rectum
al di qua o al di là dei quali non può esservi il bene.

Marcello Orzalesi
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