La horsa della spesa

Diritti e doverni
dei pazienti consumatori

Diritto di essere curato
e diritto a un'informazione adeguata

A

Diritto di essere curato

Quello che in Svizzera era un diritto
acquisto dal 1996 grazie all'entrata in vigo-
re della LAMal (assicurazione di base obbli-
gatoria per tuttii residenti) & purtroppo sta-
to messo in discussione nel 2006 dalle nor-
me che permettono agli assicuratori di non
rimborsare le prestazioni agli assicurati che
non pagano in premi (i cosiddetti assicurati
morosi). Attualmente sono oltre 200'000 le
persone che sono senza assicurazione di
base (pit di 14'000 in Ticino).

Da tempo si sta cercando una soluzio-
ne ma, in mancanza di un via d'uscita in
tempi brevi, la situazione & destinata a peg-
giorare. Poiché il libero accesso alle cure &
strettamente legato alla possibilita di pa-
garne il costo (solitamente per il tramite di
una cassa malati) il diritto di essere curate
delle persone senza assicurazione & quindi
limitato ai casi pit urgenti che, in genere,

sono presi a carico dagli ospedali pubblici.

Al diladel caso particolare degli assicu-
rati morosi € utile sapere che il diritto di es-
sere curato non é un diritto assoluto per
nessun paziente.

Gli ospedali pubblici sono obbligati a
fornire le prestazioni nei casi di urgenza.
Non sonoinvece tenuti a accettare i pazien-
ti che si presentano di loro iniziativa se il lo-
ro stato non presenta un carattere d'urgen-
za.

Cliniche private, medici e farmacisti
possono rifiutare il mandato di curare un
paziente se non si tratta di un caso urgente.

Il paziente, anche se regolarmente as-
sicurato, non puo pretendere qualsiasi cura
disponibile sul mercato sanitario. In effetti
la LAMal definisce (oppure rinvia alla deci-
sione del Consiglio federale) le prestazioni
rimborsate specificando che esse devono
essere “efficaci, appropriate e economi-
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che". Le liste delle prestazioni rimborsate

vengono periodicamente verificate da va-

rie istanze (ad esempio Commissione fede-

rale delle prestazioni, Commissione federa-

le dei medicamenti) e possono essere mo-

dificate.

In ogni caso & bene tener presente che:

@ la medicina non & una scienza esatta ma
& caratterizzata da un'ampia incertezza

@ il medico non puo risolvere tuttii proble-
mi e non puo guarire tutte le malattie:
nessuno puo garantire il diritto alla guari-
gione

@ la collaborazione fra medico e paziente e
fondamentale: il paziente deve potersi
esprimere, il medico deve sapere ascolta-
re, le decisioni vanno condivise.

Diritto a un'informazione
adeguata

L'informazione e la trasparenza figura-
no fra i diritti fondamentali dei consumato-
ri che le associazioni consumeriste come
I'ACSI rivendicano per tutti i settori del
mercato, ma che assumono un ruolo cru-
ciale in un mercato particolare come quello
sanitario, caratterizzato proprio dall'asim-
metria dell'informazione fra chi fornisce le

prestazioni (medici, farmacisti, ospedali) e
chi le richiede (pazienti).

Il paziente ha diritto di essere informa-
to in modo chiaro e adeguato sul proprio
stato di salute. L'informazione deve essere
facilmente comprensibile, il medico deve
dunque tener conto della personalita e del
grado di conoscenze del paziente e assicu-
rarsi che il paziente abbia davvero capito. In
caso di dubbi il paziente pud chiedere un
secondo parere a un altro medico (affronte-
remo questo argomento in una delle prossi-
me schede).

Il paziente deve in particolare essere infor-

mato su:

® quale malattia ha (diagnosi)

@ quali sono le possibilita di guarigione
(prognosi)

@ quali sono le cure possibili (terapie)

@ quali sono i benefici e i rischi delle terapie
proposte

® aspetti finanziari del trattamento

@ il paziente ha inoltre il diritto di conosce-
re le generalita e le qualifiche professio-
nali degli operatori sanitari che interven-
gono nella sua cura (ad esempio sapere
da chi é stato o sara operato)

L'informazione & un aspetto fonda-
mentale della relazione fra medico e pa-
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ziente: la disponibilita di un paziente a sot-
toporsi a una determinata cura dipende
dalla qualita dell'informazione ricevuta, in
particolare sui benefici e sui rischi di una de-
terminata cura. L'informazione & indispen-
sabile per permettere al paziente di dare o
negare il suo consenso a una prestazione
sanitaria. Solo se informato correttamente
il paziente potra valutare la propria situa-
zione e far valere il suo punto di vista. Il pa-
ziente non deve temere di infastidire il me-
dico con le sue domande, essere informato
in modo chiaro e completo & un suo diritto.
La disponibilita nell'informare corretta-
mente il paziente &, secondo I'ACSI, uno
dei criteri importanti per valutare la qualita
della relazione con il proprio medico.

L'informazione non deve tuttavia es-
sere asenso unico. Anche il malato deve as-
sumersi la responsabilita di informare il me-
dico curante nel modo pil preciso possibile
sulla sua malattia e sugli eventuali tratta-
menti gia ricevuti. Perché il trattamento sia
efficace il professionista della salute deve
poter contare sulla partecipazione attiva
del paziente.

Negli ultimi anni & sempre piu diffusa
la prassi (in particolare prima di un inter-
vento chirurgico) di consegnare al paziente
un'informazione scritta e di richiedere la
sua firma per attestare che I'informazione
sia stata letta e capita. Un documento scrit-
to pud senza dubbio contribuire alla chia-
rezza e alla completezza dell'informazione.
Non deve tuttavia diventare la scappatoia
per evitare un'informazione personalizzata
che risponda a tutte le domande e ai dubbi
dei pazienti.

Eccezioni al diritto
all'informazione:

@ in caso d'urgenza (pericolo di vita o
incapacita di esprimersi) il medico
agira secondo la volonta presunta del
paziente e prendera tutte le misure
utilia mantenerlo in vita;

® nel caso il paziente abbia volontaria-
mente rinunciato all'informazione;

@ la legge sanitaria prevede che se il
medico giudica che l'informazione
possa recare danno al paziente potra
decidere di informare un parente o
una persona prossima. Tuttavia, oggi
si tende sempre pil a riflettere su co-
me informare (si pensi soprattutto ai
pazienti oncologici) e non seinforma-
re.
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Diritti e doven
dei pazienti consumatori

2 Diritto di scegliere

L'ACSI si occupa da sempre di temi concernenti la salute, sia perché toccano da vicino
la qualita di vita sia perché la spesa sanitaria si porta via una bella fetta del reddito
delle consumatrici e dei consumatori. Con questa nuova serie di schede vogliamo
mettere I'accento sui diritti dei pazienti ma anche su quei comportamenti che possono
contribuire a contenere i costi sanitari e diriflesso i premi delle casse malati.

Diritto all'autodeterminazione

Una persona non pud essere curata
contro la sua volonta, anche se il tratta-
mento consigliato & nel suo interesse. Il pa-
ziente pud quindi opporsi a un trattamento
medico anche se giudicato urgente e indi-
spensabile.

Questo principio & valido per tutti co-
loro che hanno compiuto 16 anni e sonoin
grado di capire cosa sta succedendo e di
esprimere le proprie opinioni (capacita di
intendere e volere). E' il paziente, e non il
medico, che deve prendere le decisioniim-
portanti. Il diritto all'autodeterminazione
presuppone un'informazione esauriente e
adeguata. Il ruolo del medico & quindi
quello di aiutare il paziente ascegliere dan-
dogli tutte le informazioni necessarie. Ma
alla fine & il paziente a dover decidere, a
dover dare o negare il proprio consenso

Uniche eccezioni: in caso di incoscien-
za, se vi & pericolo per altre persone (rischio
di contagio per malattie trasmissibili parti-
colarmente gravi ) o ancora in caso di di-
sturbi psichici che mettono in grave perico-

Il consenso

Il diritto all’autodeterminazione si realizza con I'espres-
sione del consenso da parte del paziente che dovrebbe in li-
nea di principio essere dato prima di ogni atto diagnostico
(esami) o terapeutico (cura). Nella pratica il consenso viene
presunto ad esempio per i normali atti investigativi del medi-
co (visto che il paziente si presenta spontaneamente alla visi-
ta) o se egli non si oppone agli atti non particolarmente inva-
sivi (iniezioni, radiografie, ...) che il medico gli suggerisce. Per
interventi diagnostici invasivi (biopsie, gastroscopie, endo-
scopie,....) e per gli interventi chirurgici il consenso del pa-
ziente deve essere chiesto ogni volta.

Per dare il consenso il paziente deve essere informato sui
possibili rischi legati alla procedura o alla sua mancata esecu-
zione. Deve ricevere inoltre un'informazione adeguata sulle
alternative esistenti; per questo si parla di “consenso infor-
mato”. Per interventi che presentano altirischi e che non so-
no strettamente indispensabili (es. chirurgia plastica) o per
prendere parte a una sperimentazione il consenso viene ri-
chiesto in forma scritta. Il consenso (anche scritto) puo essere
ritirato in ogni momento.
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lo I'incolumita del paziente o di terze perso-
ne.

Quando il paziente & incosciente e in
assenza di parenti stretti ai quali chiedere il
consenso il medico pud effettuare gli atti
necessari a proteggere la vita del paziente.
Nel caso di pazienti di eta inferiore ai 16 an-
ni o maggiorenniincapacidiintendere e vo-
lere il consenso e richiesto ai genitori o al
rappresentante legale.

Il paziente ha diritto diinterrompere un
trattamento presso un medico privato e di
lasciare un ospedale o una clinica in qualsia-
si momento. In questo caso il medico pud
far sottoscrivere al paziente un documento
chelo libera da ogni responsabilita. Il medi-
co deve informare il paziente sugli even-
tuali rischi a cui va incontro e se possibile
cercare con lui una soluzione alternativa.

Diritto alla scelta del medico
e della struttura sanitaria

Il sistema sanitario svizzero prevede la
liberta di scegliere il medico da cui farsi cu-
rare. Questo principio & contenuto anche
nella LAMal, la Legge sull'assicurazione
malattia. Si tratta di un principio al quale i
cittadini-pazienti sembrano tenere molto,
come confermato dal massiccio “no" a un
progetto di revisione che avrebbe ristretto
la liberta di scegliere da chi farsi curare (vo-
tazione popolare del 1° giugno 2008).

Alcune casse malati offrono condizioni
assicurative piu vantaggiose (sconto sui
premi dell'assicurazione di base obbligato-
ria) agli assicurati che decidono di limitare
volontariamente la loro liberta di scelta. Le
formule proposte sono diverse (sistema del
medico difamiglia, HMO - centri della salu-
te) e anche vantaggi e condizioni variano
da una cassa malati all'altra. Per non anda-
re incontro a malintesi (mancato rimborso
di prestazioni, rimborso parziale) & indi-
spensabile capire bene quali impegni si
prendono accettando le proposte degli as-
sicuratori.

Se il diritto alla scelta & una realta nel
settore ambulatoriale non si puo dire altret-
tanto per le strutture ospedaliere. La possi-
bilita di scegliere & in effetti strettamente
legata alla copertura assicurativa: sapere se
la propria cassa malati rimborsera o meno i
costi di un intervento & un elemento fonda-
mentale per decidere in quale struttura far-
si ricoverare (anche perché i costi di una de-
genza e/o di un intervento operatorio pos-
sono essere molto elevati).

L'assicurazione di base copre i costi
fatturati da strutture previste dalle varie
pianificazioni ospedaliere cantonali (che
possono comprendere sia ospedali pubblici
che cliniche private). | costi di ricoveri fuori
cantone sono rimborsati solo in casi d'ur-
genza o per interventi necessari che non

possono essere effettuati nel cantone di
domicilio (in questo caso & necessario I'ac-
cordo dell'ufficio del medico cantonale).
Per garantirsi comunque la liberta di sce-
gliere molti assicurati sottoscrivono delle
coperture complementari (camera comune
in tutta la Svizzera, camera semi-privata o
privata) che garantiscono |'accesso a strut-
ture ospedaliere o a cliniche private situate
fuori cantone anche per interventi non ur-
genti e che & possibile effettuare anche nel
proprio cantone di domicilio.

La decisione di sottoscrivere una co-
pertura per camera privata & spesso anche
dettata dalla possibilita, negli ospedali pub-
blici, di richiedere I'intervento del primario
indipendentemente dalle ragioni sanitarie
(dunque anche per casi non gravi). Diritto
che non e previsto per chi ha una copertura
comune o semi-privata. A questo proposi-
to I'ACSI sottolinea che per legge la qualita
delle cure ospedaliere & uguale per tutti i
pazienti e che il primario & responsabile del-
la cura medica di tutti i pazienti ricoveratiin
un determinato reparto e non unicamente
dei pazienti privati.

Diversa la situazione delle cliniche pri-
vate dove possono intervenire medici con
ambulatori privati che possono quindi ope-
rare i “loro" pazienti indipendentemente
dalla copertura assicurativa di cui dispon-
gono.
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In breve

@ Nessuno puo essere curato contro la
sua volonta

o Il paziente ha diritto a interrompere
il trattamento medico o di lasciare
I'ospedale in qualsiasi momento

o Esiste la liberta di scegliere il medico
da cui farsi curare

e Il diritto alla scelta delle cure é rico-
nosciuto a tutte le persone gia a parti-
re da 16 anni

® Le assicurazioni possono offrire
condizioni vantaggiose sul premio a
chi limita la sua liberta di scelta ma,
prima di accettarle, bisogna valutare
cosa comportano

@ Fuori dal cantone di domicilio la li-
berta di scelta dell'ospedale dipende
dalla copertura assicurativa (assicura-
zioni complementari)

@ La qualita delle cure ospedaliere &
uguale per tutti i pazienti indipenden-
temente dalla copertura assicurativa.
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Diritto di consultare la cartella
sanitaria e diritto alla riservatezza

L'ACSI si occupa da sempre di temi concernenti la salute, sia perché toccano da vicino
la qualita di vita sia perché la spesa sanitaria si porta via una bella fetta del reddito
delle consumatrici e dei consumatori. Con questa nuova serie di schede vogliamo
mettere I'accento sui diritti dei pazienti ma anche su quei comportamenti che possono
contribuire a contenere i costi sanitari e di riflesso i premi delle casse malati.

-

Diritto di prendere visione
della cartella sanitaria

Gli operatori sanitari hanno I'obbligo
di allestire una cartella sanitaria per ogni
paziente al quale forniscono prestazioni. Il
paziente ha da parte sua il diritto di pren-
derne visione e dirichiederne copia. La car-
tella sanitaria & un documento fondamen-
tale in quanto costituisce la base informati-
va per garantire la continuita delle cure,
consente di ricostruire le attivita svolte da-
gli operatori sanitari (tracciabilita), per-
mette al paziente (ma anche ai fornitori di
prestazioni) di tutelare i propri interessi.

La cartella sanitaria contiene dati per-
sonali che concernono la sfera intima dei
pazienti e che sottostanno quindi alle nor-
me sulla protezione dei dati fra le quali fi-
gura anche il diritto all'accesso: il paziente
puo consultare in ogni momento la sua
cartella sanitaria senza dover giustificare i

<

motividella suarichiesta. Unica limitazione:
la parte non oggettiva della cartella (ap-
punti personali del medico, informazioni
date da parenti).

| dati contenuti nella cartella possono
essere comunicati a terzi unicamente con il
consenso del paziente. In alcuni casi questo
consenso & presunto (genitori di bambiniin
cura, rappresentanti legali, tutore, medico
curante che ha inviato il paziente da un col-
lega o all'ospedale).

| pazienti godono di un ampio diritto di
accedere ai loro dati personali. Devono tut-
tavia prestare attenzione al fatto che per
legge la cartelle sanitaria deve essere con-
servata per 10 anni (termine che si conteg-
gia dall'ultima cura e non dall'apertura del-
la cartella).

Passato questo tempo I'operatore sa-
nitario ha il diritto di distruggerla. Se ci fos-
se un interesse a ricostruire la propria storia,

[ ]
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I'ACSI consiglia ai pazienti di richiedere la
cartella sanitaria prima di questa scadenza.
E bene tener presente che i fornitori di pre-
stazioni sanitarie (ospedali, medici, ma an-
che farmacisti, dentisti, fisioterapisti...)
non hanno I'obbligo di avvisare il paziente
dell'imminente distruzione.

Diritto alla riservatezza

Il paziente ha diritto al rispetto della
confidenzialita su tutto cio che riguarda il
suo stato di salute. | fornitori di prestazioni
sanitarie (personale curante e personale
amministrativo) hanno I'obbligo di rispet-
tare il segreto professionale (segreto medi-
co). A tal proposito facciamo notare che la
riservatezza andrebbe garantita anche in
sala d'aspetto dove a volte il personale for-
nisce ad alta voce informazioni che posso-
no essere sentite dai pazientiin attesa di es-
sere ricevuti dal medico.

Il segreto professionale ha come scopo
la protezione del paziente e dei suoi interes-
si e sta alla base della relazione di fiducia
che deve crearsi fra il professionista della
salute e il paziente. Il segreto professionale
riguarda tutte le informazioni e i dati perso-
nali concernentiil paziente di cuiil fornitore
di prestazioni & venuto a conoscenza nel-
I'esercizio della sua professione, poco im-
porta se l'informazione proviene dal pa-
ziente stesso oppure da terzi (famigliari, da-
tore dilavoro, ...).

Devo pagare per avere
la mia cartella sanitaria?

In Ticino il diritto all'accesso alla cartella sanitaria & previ-
sto dall'articolo 6 della Legge sanitaria che non precisa tutta-
via se i documenti debbano essere forniti gratuitamente.

Il Messaggio del 1986 sulla Legge Sanitaria indicava
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Il medico non pud proteggersi dietro il
segreto professionale per rifiutare informa-
zioni al paziente o per rifiutargli I'accesso
alla cartella sanitaria. In effetti il segreto
professionali vale verso terzi e non, ovvia-
mente, nel rapporto fra medico e paziente.
Il segreto si applica anche fra medici: a me-
no che cio sia necessario per stabilire una
diagnosi o per esigenze di cura, un medico
puo trasmettere informazioni a un collega
unicamente con il consenso del paziente.
Se uno specialista visita una persona che si
& presentata di sua iniziativa puo trasmet-
tere informazioni al medico generico solo
dopo aver appurato se il paziente & d'ac-
cordo.

Senza il consenso del paziente (che ha
compiuto i 16 anni) il medico non puo tra-
smettere informazioni neppure ai famigliari.
In alcune situazioni il medico ha invece
I'obbligo di trasmettere le informazioni, in
particolare:

- in caso di malattie infettive che vanno
denunciate alle autorita sanitarie (tifo, co-
lera, meningite tubercolosi),

- in caso di morte o lesioni derivanti da
reato o in caso di sospetto reato (maltratta-
menti su minori, abusi sessuali, violenza),

- in caso di malattie che riducono la ca-
pacita di guidare e costituiscono un perico-
lo per gli utenti della strada (epilessia, abu-
so di medicamenti, alcol, droghe).

Modello di lettera*

perrichiedere la cartella sanitaria

che “di questi atti il paziente puo, a pagamento, pretende-
re copia” e alcune disposizioni di altri cantoni, riferite agli
ospedali pubblici, prevedono la consegna di copie “gegen
Gebuihr" (pagamento che dovrebbe pero corrispondere al
principio della copertura dei costi e non alla rimunerazione
di una prestazione). Secondo le disposizioni federali sulla
protezione dei dati, “l'informazione & di regola gratuita e
scritta, sotto forma di stampato o di fotocopia”, solo in casi
eccezionali si prevede “un'equa partecipazione alle spese”.

Allo stato attuale della dottrina, la richiesta di copertu-
ra delle sole spese effettive (fotocopiatura, invio, eventuale
trascrizione di parti difficilmente leggibili) non sarebbe ille-
gittima. Una presa di posizione dell'Ordine dei medici del
Cantone Ticino sollecitata dall'ACSI rileva tuttavia che per
non compromettere il rapporto tra medico e paziente sa-
rebbe auspicabile che il medico fornisca gratuitamente le
copie o si limiti a una modesta tassa.

Mittente
Luogo e data
Indirizzo
dell’operatore
sanitario

Gentile dottoressa, egregio dottore,
spettabile ospedale ...

Le chiedo cortesemente di farmi avere una copia completa
della parte oggettiva delle mia cartella clinica comprensiva
dell’'anamnesi, della diagnosi, dei rapporti operatori, dei ri-
sultati di laboratorio, delle radiografie e di eventuali altri
esami o indagini svolte.

La prego inoltre di volermi confermare la completezza e la
veridicita dei dati contenuti.

Cordiali saluti

Firma

* scaricabile dal sito www.acsi.ch-Lettere tipo
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Diritti e doveri |
dei pazienti consumatori
4 Diritto didare direttive anticipate
(testamento biologico)

L'ACSI si occupa da sempre di temi concernenti la salute, sia perché toccano da vicino
la qualita di vita sia perché la spesa sanitaria si porta via una bella fetta del reddito
delle consumatrici e dei consumatori. Con questa nuova serie di schede vogliamo
mettere I'accento sui diritti dei pazienti ma anche su quei comportamenti che possono
contribuire a contenere i costi sanitari e diriflesso i premi delle casse malati.

La direttiva anticipata
(o testamento biologico)

La direttiva anticipata (detta anche te-
stamento biologico) & un documento scrit-
to per garantire il rispetto della propria vo-
lonta in materia di trattamenti medici (som-
ministrazione di farmaci, mantenimento in
vita, rianimazione,...) anche quando non si
& pit in grado di comunicarla. La direttiva
anticipata &, in altre parole, I'espressione
della volonta di una persona, fornitain con-
dizioni di lucidita mentale, in merito alle te-
rapie che intende o non intende accettare
nell'eventualita in cui dovesse trovarsi nella
condizione diincapacita di esprimere il pro-
prio diritto di acconsentire o non acconsen-
tire alle cure proposte.

La parola testamento viene presa in
prestito dal linguaggio giuridico e si riferisce
ai testamenti tradizionali dove di solito sila-
sciano scritte le volonta di divisione dei be-
ni materiali per gli ered.i.

Per il paziente la direttiva anticipata
costituisce dunque uno strumento essen-
ziale per concretizzare il suo diritto di auto-
determinazione. Grazie alla direttiva antici-
pata & possibile ancorare in anticipo e per
scritto la propria volonta, affinché venga ri-

spettata anche nel momento in cui non si
dovesse pil essere in grado di esternarla.

Foglio informativo

Per fornire un aiuto nella redazione (o
nell'aggiornamento) di una direttiva anti-
cipata la Federazione mantello delle asso-
ciazioni svizzere dei pazienti e I'Accademia
svizzera per le scienze mediche (ASSM)
hanno redatto un Foglio informativo dal
quale riprendiamo i contenuti di questo ar-
ticolo. Il foglio informativo & pubblicato sul
sito www.acsi.ch insieme a un esempio
concreto di testamento biologico.

In che misura é vincolante una
direttiva anticipata?

In Svizzera, per ora, solo alcuni canto-
ni hanno emanato disposizioni legali ri-
guardanti la direttiva anticipata, tra cui il
Ticino (art. 7 cpv 4 della Legge sanitaria).
Solo con I'entrata in vigore della nuova
Legge sulla protezione degli adulti (proba-
bilmente nel 2012) la direttiva sara esplici-
tamente ancorata nel diritto federale.
Questa legge prevede che il testamento
biologico deve essere rispettato, a meno
che esso contravvenga a disposizioni legali
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o sussista un fondato sospetto che la perso-
na abbia cambiato opinione. Malgrado il
vuoto legislativo attuale la direttiva antici-
pata ha comunque gia un valore. In linea
generale si pud affermare che quanto piu
chiara & una direttiva e quanto pilu concre-
tamente corrisponde allo stato di salute in
cui si trova il paziente, tanto maggiore sara
il suo ruolo nel processo decisionale.

Dati aggiornati

Dal punto di vista legale la validita del-
la direttiva anticipata non é limitata nel tem-
po. Importante & che la direttiva riporti la
volonta "aggiornata” del paziente. Per
questo motivo consigliamo di verificarla re-
golarmente, vale a dire controllarla almeno
ogni due anni e confermarne la validita me-
diante I'apposizione della propria firma.

Se sono cambiate le opinioni personali
(nei confronti della vita, i valori) oppure lo
stato individuale di salute, la direttiva do-
vrebbe essere adeguata.

Si raccomanda di designare una perso-
na diriferimento e di discutere con leila pro-
priadirettiva. In caso dibisogno questa per-
sona potra confermare che la direttiva cor-
risponde effettivamente alla vostra volonta.

Chi puo allestire una direttiva
anticipata e a che cosa occorre
prestare attenzione?

Ogni persona capace diintendere e vo-
lere (capacita di discernimento) puo allesti-

re una direttiva anticipata. Cio vale anche
perigiovani. La decisione diredigere un te-
stamento biologico deve fondarsi sulla vo-
lonta del paziente, libero da qualsiasi costri-
zione, nessuno puo cioe essere spinto a sti-
lare una direttiva. Quest'ultima va stesa in
forma scritta e firmata di proprio pugno. E
possibile in ogni momento apporre modifi-
che o annullarla per scritto od oralmente.
Nel caso di annullamento la direttiva antici-
patava distrutta.

Quando si fa uso della direttiva
anticipata?

Una direttiva anticipata viene applicata
unicamente quando la persona che I'ha re-
datta non & capace di discernimento, vale a
dire non & piu in grado di esprimersi perso-
nalmente. Se la persona & invece capace di
discernimento, fa stato la volonta attuale,
anche se diversa da quella espressa nella di-
rettiva.

La direttiva anticipata vale pure in
casi di emergenza?

In una situazione di emergenza, ad
esempio in caso diincidente stradale, non &
diregola possibile chiarire se la persona col-
pita ha redatto una direttiva. Vengono dun-
que immediatamente applicate le misure
necessarie volte a mantenere le funzioni vi-
tali. Pressol'ospedale (o se possibile sul luo-
go dell'accaduto) va in seguito chiarito se
esiste una direttiva.

Quali elementi deve contenere una direttiva anticipata?

v Identita della persona che emana la direttiva (cognome, nome, data di nascita)
v Conferma della capacita di discernimento

(“Nel pieno possesso delle mie facolta e dopo profonda riflessione io sottoscritto/a (no-
me/cognome) nel caso dovesse verificarsi una situazione in cui non dovessi essere in
grado di esprimere la mia volonta per motivi di malattia o di infortunio") chiedo quan-
to segue: ...

v Descrizione dei propri valori personali, vale a dire quale significato concreto ha per
la persona in questione la qualita di vita e il concetto del “morire con dignita”? Quali
convinzioni, paure, aspettative personali occorre rispettare in caso di decisioni medico-
sanitarie in situazioni limite?

v Designazione di almeno una persona quale rappresentante e relative informazioni
per contattarla. L'ideale sarebbe indicare anche un secondo rappresentante o un sosti-
tuto, nel caso non fosse possibile contattare il primo.

v Indicazioni sulle situazioni per le quali viene allestita la direttiva anticipata e a qua-
li situazioni andra applicata (malattia allo stadio terminale, malattia o lesione cerebrale
invalidante o irreversibile, malattia implicante I'utilizzo permanente di macchine o altri
sistemi artificiali, ecc.)

v Consenso cioe rifiuto di provvedimenti medico-sanitari specifici, ad esempio riani-
mazione, ventilazione assistita, alimentazione artificiale, misure palliative quali leni-
mento del dolore ecc.

v Disponibilita a donare organi (tessera di donatore)

v Trattamento del corpo dopo il decesso (autopsia/ricerca)

v Data e firma

Sul sito www.acsi.ch trovate un esempio concreto di direttiva anticipata

Continuazione Scheda 8.09

Le persone responsabili
(medici/personale curante) come
fanno a sapere se la persona
interessata ha redatto una
direttiva anticipata e dove viene
custodita?

La persona che ha redatto la direttiva &
responsabile dell'informazione relativa alla
sua esistenza. Questa comunicazione puo
avvenire oralmente da parte della persona
diriferimento, ad esempio al momento del-
I'ammissione all'ospedale, ma pud anche
avvenire mediante una tessera nel portafo-
glio e/0in futuro mediante l'iscrizione sulla
tessera elettronica d'assicurato (probabil-
mente a partire dal 2010).

E possibile anche portare con sé la di-
rettiva anticipata. Sarebbe bene conse-
gnarne una copia alle persone di riferimen-
to e/o al medico di famiglia oppure conser-
varla in un luogo ufficialmente riconosciu-
to a questo scopo.

Cosa succede se i medici,

il personale infermieristico,

il rappresentante designato
oppure i congiunti non sono
concordi?

Nella maggior parte dei casi & necessa-
rio tradurre una direttiva anticipata in una
situazione concreta. Puod succedere che i
rappresentanti designati, il team delle cure
e i congiunti non siano del medesimo avvi-
so; in tal caso sarebbe buona cosa chiedere
['aiuto di una consulenza etica. Se cid non
dovesse portare a un'intesa, occorre chie-
dere I'intervento dell'autorita prevista dalla
legge (autorita tutoria, a partire dal 2012
autorita competente per la protezione de-
gli adulti). Se una consulenza etica non &
disponibile, potete rivolgervi anche alle as-
sociazioni dei pazienti.

Con la direttiva anticipata avete a di-
sposizione uno strumento centrale per rea-
lizzare il vostro diritto all'autodetermina-
zione. In questo modo potete ancorare in
anticipo e per scritto la vostra volonta, af-
finché venga rispettata anche nel momen-
to in cui non doveste essere in grado di co-
municarla.

Per ulteriori informazioni
e ordinazioni di una direttiva:

@ Patientenstelle Zarich / DVSP
tel.: 044 36192 56
info@patientenstelle.ch

® ACSI Lugano-Breganzona
tel. 091 922 97 55
fax 091 922 04 71
acsi@acsi.ch



