


Le Leghe contro il cancro in Svizzera:
prossimita, confidenzialita, professionalita

Offriamo consulenza e sostegno di prossimita ai pazienti oncologici, ai
loro familiari e amici. Nelle 60 sedi delle Leghe contro il cancro operano
un centinaio di professionisti ai quali si puo far capo gratuitamente
durante tutte le fasi della malattia.

Le Leghe cantonali organizzano campagne di sensibilizzazione e pre-
venzione delle malattie tumorali presso la popolazione, con l'obiettivo
di promuovere stili di vita salutari e quindi ridurre il rischio individuale
di ammalarsi di cancro.
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Quando nel testo
e utilizzata solo
la forma maschi-
le o femminile,
questa natural-
mente si riferisce
a persone
d’ambo i sessi.

Cara lettrice, caro lettore,

| progressi della medicina consen-
tono oggi di prolungare la vita di
molte persone e grazie ai tratta-
menti medici € possibile evitare o
alleviare, spesso fino alle fasi con-
clusive della vita, le gravi sofferen-
ze causate da una malattia o dalla
vecchiaia.

Tuttavia se la qualita della vita
peggiora ci si chiede talvolta se
questi trattamenti non servano
unicamente a rimandare la morte.

Cio implica che le persone coinvol-
te debbono confrontarsi con altri
interrogativi. Devono i medici at-
tuare qualsiasi misura per mante-
nermi in vita il piu a lungo possi-
bile? O devono invece unicamente
alleviare le mie sofferenze e con-
sentirmi una morte dignitosa?

In linea di principio ognhuno de-
ve poter decidere autonomamen-
te quali cure mediche accettare e
quali no.Tuttavia in caso di perdita
di coscienza o demenza, l'interes-
sato non puo piu esercitare il pro-
prio diritto all’autodeterminazione
e I'accettazione o il rifiuto delle mi-
sure proposte sono allora affidati a
un’altra persona che agisce al Suo
posto.

Le direttive anticipate consentono
di regolamentare preventivamen-
te molte situazioni di questo tipo.
Con il presente opuscolo intendia-
mo quindi incoraggiarla a riflette-
re sulla possibilita di redigere que-
ste direttive o un altro documento
preventivo.

Qui trovera tutte le informazioni
che devono essere obbligatoria-
mente contenute nelle direttive
anticipate, ma anche una raccol-
ta di argomenti in merito ai qua-
li potra indicare eventuali disposi-
zioni aggiuntive. Cio Le consentira
di confrontarsi piu approfondita-
mente con i temi della malattia,
dell’agonia e della morte.

Il diritto di protezione degli adulti
sancito dal codice civile (art. 370
sgg. CC) assicura che la volonta
manifestata nelle direttive antici-
pate sia giuridicamente vincolan-
te non appena una persona non &
piu in grado di esprimersi autono-
mamente.

Parli delle Sue decisioni con le per-
sone di Sua fiducia e potra trarne
grandi benefici, attenuando il ti-
more di vivere il fine vita poco di-
gnitosamente e accrescendo per
contro la fiducia nella possibilita
di congedarsi decorosamente dal-
la vita.

La Sua Lega contro il cancro
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Scelte di fine vita

Diritto di protezione
degli adulti

Dal 1° gennaio 2013 & in vigore in
Svizzera il nuovo diritto di prote-
zione degli adulti che riconosce,
tra l'altro, la dignita dell'uomo e il
Suo diritto all’autodeterminazione
(autonomia). Questa dignita deve
essere rispettata soprattutto in ca-
so di malattia, quando un indivi-
duo non e piu capace di intendere
e di volere e non puo piu manife-
stare la propria volonta.

Il diritto di protezione degli adul-
ti valido a livello nazionale sosti-
tuisce l'ormai centenario diritto
tutorio con disposizioni cantona-
li in parte differenti. Per quanto ri-
guarda la tutela un tempo dispo-
sta d’ufficio, oggi sono disponibili
diverse varianti della cosiddetta
«curatela» che si orientano alle
esigenze individuali delle persone
bisognose d’aiuto.

Possibili regolamenta-
zioni e documenti

Le esigenze e le circostanze con-
nesse a una malattia, soprattutto
nelle ultime fasi della vita, sono
differenti per ciascun individuo. Di
conseguenza la legge riconosce
diverse possibilita di regolamen-
tare le fasi conclusive della vita fi-
no alla morte e oltre.

Nello specifico si distinguono:
le direttive anticipate

la delega di rappresentanza
I"accordo terapeutico

il mandato precauzionale
la procura

il testamento

Direttive anticipate

Con le direttive anticipate l'inte-
ressato potra indicare per iscritto
quali misure mediche desidera e
quali intende rifiutare quando non
disporra piu della capacita di di-
scernimento.

Nelle direttive anticipate posso-
no essere espressi anche deside-
ri riferiti al periodo successivo al-
la morte.

A partire da p. 13 del presente opu-
scolo e indicato in dettaglio tutto
cio che & possibile regolamentare
con le direttive anticipate, le cose
importanti da considerare per la
loro stesura e quando e come ap-
plicarle.



Delega di rappresentanza
Contrariamente alle direttive an-
ticipate, nella delega di rappre-
sentanza non vengono fornite di-
sposizioni dettagliate in ordine a
trattamenti medici e terapeutici.

Con questa delega Lei stabilisce
innanzitutto chi in Sua vece dovra
prendere le decisioni inerenti alle
cure mediche e all’assistenza qua-
lora subentri I'incapacita di discer-
nimento. Puod inoltre fornire indi-
cazioni sul Suo atteggiamento nei
confronti della vita e sulla Sua sca-
la di valori.

La persona con diritto di rappre-
sentanza (vedi p. 21) si assume un
compito di grande responsabilita
e ci0 presuppone pertanto la pie-
na fiducia del delegante.

La delega e indicata soprattutto
per le persone che...

..non desiderano occuparsi di
questioni mediche relative a
una situazione non esattamente
prevedibile;

..vogliono evitare che le persone
(vedi p. 23) previste dal diritto di
protezione degli adulti (art. 378
CC) debbano prendere decisioni
sulle cure mediche qualora esse
stesse dovessero perdere la ca-
pacita di discernimento.

In ogni caso la redazione della de-
lega di rappresentanza richiede al-
cune riflessioni. Per approfondire

I'argomento I'Istituto Dialog Ethik
ha pubblicato una brochure in me-
rito a tale delega e una guida det-
tagliata alla sua compilazione (ve-
di p. 60).

Requisiti formali

e La delega di rappresentan-
za puo essere rilasciata solo a
persone fisiche, non ad asso-
ciazioni o istituzioni.

e La delega di rappresentanza
contiene le informazioni usua-
li (dati personali) relative alla
Sua persona e alla persona
con diritto di rappresentanza
in modo che entrambe siano
chiaramente identificabili.

e La delega deve essere redatta
per iscritto, datata e sottoscrit-
ta.

Nota bene

Qualora abbia deciso di sottoscri-
vere una delega di rappresentanza
non ha piu senso redigere ulterior-
mente le direttive anticipate, dato
che questo potrebbe essere fonte
di malintesi.

Accordo terapeutico

Le persone capaci di discernere
che soffrono gia di una malattia e
che prevedono di entrare a breve
in un ospedale o in una casa di cu-
ra, ma che non hanno redatto le di-
rettive anticipate, possono conclu-
dere un accordo terapeutico con
I’équipe curante.
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Laccordo viene stipulato quando
si prevede che in seguito il pazien-
te perdera la capacita di discerni-
mento.

L'accordo terapeutico...

. pone l'accento sulle situazioni
prevedibili e fa in modo che Lei
riceva solo le cure mediche che
desidera;

. rappresenta un’alternativa alle
direttive anticipate in caso di
malattia in stadio avanzato;

. viene sottoscritto da Lei, dal
medico curante e dalla persona
responsabile dell’assistenza.

Questo documento Le offre il van-
taggio di discutere in anticipo i suoi
desideri con il personale incarica-
to delle cure mediche e dell’assi-
stenza e di adeguarli alle effettive
possibilita disponibili. Cio consen-
te quindi di redigere un piano tera-
peutico condiviso.

Per contro presenta lo svantaggio
di essere vincolante solo per l'isti-
tuzione con cui € stato concluso. Vi
e dunque una differenza sostanzia-
le rispetto alle direttive anticipate o
alla delega di rappresentanza, che
sono giuridicamente vincolanti per
tutte le istituzioni (ospedali, case di
cura) e le persone coinvolte.

Sebbene I'accordo terapeutico per-
da il proprio valore contrattuale se
riferito ad un’altra istituzione, espri-

me comunque la Sua volonta pre-
sunta a cui altri medici possono fa-
re riferimento.

Mandato precauzionale

Il mandato precauzionale si occu-
pa in primo luogo di chiarire chi
dovra tutelare i Suoi interessi per-
sonali, finanziari e giuridici quan-
do non sara piu in grado di gestirli
in prima persona. In questo modo
potra essere certo che le attivita
quotidiane, come evadere la corri-
spondenza o effettuare i pagamen-
ti, saranno svolte.

Il mandato precauzionale si artico-
la in tre parti:

Cura della persona

Rientrano in questa voce ad esem-
pio l'apertura e l'evasione della
corrispondenza, |'effettuazione di
pagamenti, ecc. Importante: la cu-
radella persona puo comprendere
anche istruzioni mediche. Si consi-
glia tuttavia di farne menzione nel-
le direttive anticipate, infatti & piu
facile redigere questo tipo di docu-
mento poiché non richiede di esse-
re redatto completamente di pro-
prio pugno dall’autore.

Cura del patrimonio

Comprende ad esempio I'ammini-
strazione dei redditi, del patrimo-
nio, ecc.



Procedure giuridiche

Con questo termine si intende ad
esempio la stipulazione o la riso-
luzione di contratti, il chiarimento
di questioni di carattere assicura-
tivo, ecc.

Chiara assegnazione dei compiti
Nel mandato precauzionale Lei de-
ve descrivere esattamente i com-
piti che intende affidare a una de-
terminata persona.

Per le Sue esigenze personali (cura
della persona) puo ad esempio in-
caricare una persona a Lei vicina,
mentre per la cura del patrimonio
e/o procedure giuridiche puo ri-
correre a una persona con forma-
zione giuridica (ad es. un notaio).

Parimenti si possono scegliere dei
sostituti qualora la persona incari-
cata non voglia in futuro (piu) as-
sumersi questo compito o non sia
piu adatta a svolgerlo.

La persona incaricata riceve in ge-
nere un compenso.

Consulenza

E in ogni caso opportuno farsi
consigliare in merito alle procedu-
re migliori e piu sicure per Lei e la
Sua situazione. Spesso il mandato
precauzionale & superfluo perché
secondo il diritto di protezione de-
gli adulti sono il coniuge o il part-
ner registrato ad avere entro cer-

ti limiti il diritto di rappresentan-
za (art. 374 CC). Se desidera che a
rappresentarLa sia questa perso-
na potra fare a meno del mandato
precauzionale.

In molte situazioni, per questioni
finanziarie e giuridiche, & inoltre
sufficiente rilasciare una procu-
ra che preveda poteri meno ampi
(vedi p. 10).

Presso Curaviva Svizzera, |'asso-
ciazione degli istituti sociali e di
cura svizzeri, potra richiedere in-
formazioni dettagliate sul manda-
to precauzionale e un facsimile di
questo documento (vedi p. 62).

Requisiti formali

Il mandato precauzionale — pro-
prio come un testamento (vedi p.
11) — deve essere scritto di proprio
pugno, datato e sottoscritto dalla
persona che affida I'incarico o es-
sere autenticato da un notaio. Lo
stesso vale per le modifiche che si
vorranno eventualmente apporta-
re nel corso del tempo.

Sussiste anche la possibilita che
un notaio, sulla base delle infor-
mazioni da Lei fornite, rediga un
testo corretto sotto |'aspetto giuri-
dico che Lei dovra poi trascrivere
a mano, datare e firmare.
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Informazioni utili

¢ |l mandato precauzionale entra
in vigore solo quando Lei non
disporra piu della capacita di
discernimento.

e Esso perde automaticamente
la propria efficacia qualora in
un secondo momento Lei riac-
quisti la capacita di discerni-
mento.

e Potra far registrare il mandato
precauzionale presso |I'Ufficio
di stato civile del Suo Comune
e indicare il luogo in cui & con-
servato.

e |l mandato precauzionale e
valido solo fino a che Lei € in
vita, salvo che non stabilisca
espressamente di estender-
lo anche a specifiche questioni
che vanno oltre la Sua morte
(art. 35 CO: clausola di prose-
cuzione).

e Prima di emanare misure come
la curatela, I'autorita di pro-
tezione degli adulti e tenuta a
richiedere all'Ufficio di stato
civile se & stato registrato un
mandato precauzionale al qua-
le, in caso affermativo, dovra
attenersi.

Procura

La procura sara rilasciata a una
persona di Sua fiducia che potra
svolgere determinate attivita, qua-
li, ad esempio, il pagamento delle
fatture, I'effettuazione di operazio-
ni bancarie, ecc., allo scopo di sol-
levarLa da questi compiti.

10

Il rilascio di una procura puo esse-
re motivato dal fatto che il Suo sta-
to di salute La limiti al punto che
desidera trasferire volentieri que-
ste incombenze a qualcun altro.

Nota importante

La procura si estingue con la Sua
morte o con la perdita della capa-
cita di discernimento, salvo che Lei
non abbia stabilito espressamente
condizioni diverse. Questa & una
delle differenze sostanziali rispet-
to al mandato precauzionale (vedi
p. 8).

Per far si che la procura sia valida
anche qualora Lei perda la capa-
cita di discernimento, occorre che
ne faccia espressa menzione nella
procura stessa o che rilasci in ag-
giunta un mandato precauzionale.

Valuti se & opportuno che determi-
nati compiti vengano assunti da
altri dopo la Sua morte e lo metta
semmai per iscritto. La Sua banca,
il Comune o le associazioni canto-
nali degli avvocati dispongono del-
la necessaria modulistica. Anche in
Internet sono disponibili modelli
esemplificativi.

Requisiti formali

A seconda dei casi potra compila-
re (far compilare) un modulo pre-
stampato, disponibile ad esempio
presso la Sua banca.



Se invece redige la procura di Suo
pugno, questa dovra contenere le
seguenti informazioni:

e le Sue generalita e quelle della
persona incaricata.

e la descrizione dei poteri che
intende affidare alla persona
da Lei incaricata.

e le condizioni a cui la persona
incaricata puo o deve accettare
la procura.

Il modulo prestampato e il docu-
mento redatto autonomamente
devono essere datati e sottoscritti
di Suo pugno.

Testamento

In un testamento, anche defini-
to «Disposizione testamentaria»,
Lei puo dare istruzioni in merito al
Suo lascito e stabilire come dovra
essere gestito il Suo patrimonio
dopo la morte.

Il testamento fornisce chiare istru-
zioni, a norma di legge, su chi, in
quale ordine e in quale misura di-
ventera Suo erede. Puo accadere
che la disciplina standard previ-
sta in materia non corrisponda al-
la Sua volonta. In tal caso potra ri-
partire I'eredita in modo diverso,
rispettando comunque i limiti di
legge, ad esempio considerando
le quote legittime.

Ulteriori informazioni sulla reda-
zione del testamento sono dispo-
nibili in una brochure, pubblicata
dalla Lega contro il cancro (vedi
pp. 59 sg.).

Requisiti formali

Il testamento deve essere scritto di
Suo pugno, riportando luogo e da-
ta e firma.

In alternativa — e pagando i relativi
costi — € anche possibile redigere
il testamento in forma di atto pub-
blico presso un notaio.

Se aveva redatto un preceden-
te testamento, questo deve esse-
re annullato per iscritto nel nuovo
testamento per evitare qualsiasi
fraintendimento.

Depositi il Suo testamento in un
luogo sicuro, ad esempio nel pun-
to predisposto dal Suo Comune di
residenza che, a seconda del Can-
tone, puo essere |'ufficio anagrafe
o uno studio notarile. Se nomina
un solo erede, puo anche conse-
gnare il testamento in custodia a
questa persona.

Non lo conservi a casa in un cas-
setto perché potrebbe comunque
capitare che qualcuno lo faccia
sparire per interessi personali.

Scelte di fine vita 1



Diritto di rappresentanza

Diversi documenti preventivi Le
offrono I'opportunita di nominare
una persona con diritto di rappre-
sentanza che prendera decisioni
in Sua vece qualora un giorno Lei
non fosse piu in grado di esprime-
re la Sua volonta in piena autono-
mia o dovesse perdere la capacita
di discernimento.

Le consigliamo di nominare, in via
cautelare, anche uno o piu sostitu-
ti, qualora dovesse accadere che la
persona autorizzata a rappresen-
tarLa o incaricata non possa o non
voglia piu svolgere questa funzio-
ne in futuro.

Diritto di rappresentanza per le
attivita quotidiane

Il diritto di rappresentanza, che puo
essere pill 0 meno ampio, assicura
che tutte le attivita di natura perso-
nale, finanziaria o giuridica saranno
svolte anche se un giorno dovesse
perdere la capacita di discernimen-
to.

Se non e stato designato alcun rap-
presentante, il diritto di rappresen-
tanza spetta per legge (art. 374 CC)
al coniuge o al partner registrato.

Per determinate operazioni patri-
moniali, il rappresentante deve co-
munque richiedere I'autorizzazione
all’autorita di protezione degli adul-
ti.

Diritto di rappresentanza in caso
di misure mediche

Maggiori informazioni in merito
sono disponibili a partire da pagi-
na 21. Il diritto di rappresentanza
in caso di misure mediche € inoltre
descritto piu in dettaglio negli art.
da 377 a 381 del CC.



Senso e scopo

delle direttive anticipate

Nelle direttive anticipate Lei di-

chiara per iscritto...

e quali misure mediche deside-
ra in determinate situazioni e
quali no;

e chi & autorizzato a prendere
decisioni al Suo posto in meri-
to a tali misure, qualora un
giorno Lei non fosse piu in gra-
do di farvi fronte e non avesse
definito alcuna procedura spe-
cifica nelle direttive anticipate.

La maggior parte delle persone
non riesce a immaginare che un
giorno potrebbe non avere piu
la mente lucida o non essere piu
in grado di esprimersi, dovendo
semplicemente lasciare che la na-
tura faccia il proprio corso.

Una situazione di questo tipo puo
tuttavia verificarsi in qualsiasi
momento e repentinamente, ad
esempio a seguito di un incidente
0 a causa di una malattia degene-
rativa come il cancro o la demen-
za.

Nota importante

Diritto
all’autodeterminazione

Nel diritto di protezione degli adul-
ti (vedi p. 6) viene attribuita grande
importanza al principio dell’auto-
determinazione dell'individuo, che
deve essere preservato anche
quando una persona non € piu in
grado di assumersi la piena re-
sponsabilita delle proprie azioni e
necessita del sostegno degli altri.

Una persona autonoma, capace di
discernere, pud in genere accet-
tare o rifiutare le terapie proposte
dal proprio medico o anche richie-
dere espressamente cure mediche
specifiche, a condizione che queste
soddisfino le regole della pratica
medica e dell’assistenza e non vio-
lino le norme di legge.

Le direttive anticipate acquistano efficacia e vanno tenute presenti
solo quando Lei non sara piu in grado di prendere decisioni in piena

autonomia.

Fintantoché disporra della capacita di intendere e di volere, sara Lei
a decidere in merito alla Sua attuale situazione. Pud anche decidere
diversamente rispetto a quanto manifestato nelle sue direttive anti-

cipate.
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Pronti per qualsiasi evenienza
Qualora un giorno Lei non fosse
piu in grado di manifestare qua-
li cure desidera, altre persone do-
vranno prendere queste decisioni
in Sua vece. Con le direttive anti-
cipate Lei potra invece stabilire chi
deve assumersi questo incarico,
mentre in mancanza delle diretti-
ve sara il diritto di protezione de-
gli adulti a prescrivere chi, in quale
ordine, sara autorizzato a decidere
(vedi p. 23).

Queste persone dovranno in tal
caso cercare di immaginare qua-
le sarebbe stata la Sua decisione,
il che crea difficolta a quanti sono
coinvolti in questa situazione.

In simili circostanze disporre di
istruzioni concrete da Lei redatte
quando era ancora lucido e con-
sapevole & estremamente utile e
riduce il carico di responsabilita
delle persone coinvolte.

Le direttive anticipate daranno la
certezza di ricevere in futuro le cu-
re e |'assistenza in conformita ai
Suoi principi e di far valere la Sua
volonta anche quando non sara
(piu) in grado di esprimerla auto-
nomamente.

Persona con diritto di
rappresentanza

Nelle direttive anticipate potra an-
che designare una persona che —
qualora Lei perda la capacita di di-
scernimento - sara informata sui

trattamenti medici che Le verran-
no proposti, potendoli accettare o
rifiutare in Sua vece. Questa per-
sona dispone del cosiddetto «Di-
ritto di rappresentanza in caso di
misure mediche» (vedi p. 21).

Carattere vincolante
delle direttive

Il diritto di protezione degli adul-
ti sancito dal codice civile assicura
che la volonta espressa nelle diret-
tive anticipate sia giuridicamente
vincolante. | medici, il personale
infermieristico e le persone con
diritto di rappresentanza devono
attenervisi (art. 370 e sgg. CC).

Se il paziente non € in grado di in-
tendere e di volere, i medici sono
tenuti innanzitutto ad accertarsi se
abbia redatto delle direttive antici-
pate. Léquipe curante e i familiari
del paziente o il Suo rappresentan-
te devono in tal caso rispettare la
volonta espressa per iscritto nelle
direttive.

I medici devono inoltre motiva-
re per iscritto perché intendono
eventualmente derogare alle istru-
zioni riportate nelle direttive anti-
cipate.
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Validita delle direttive anticipate
La validita giuridica delle diretti-
ve anticipate non & soggetta a sca-
denza. Si consiglia tuttavia di ef-
fettuare una revisione periodica
delle direttive ed eventualmente
di adeguarle (vedi p. 52 sgg.). In
tal modo é possibile fugare qual-
siasi dubbio qualora nel frattempo
Lei abbia cambiato idea.

Validita all’estero

Le direttive anticipate disponibili
in Svizzera, e quindi anche quel-
le della Lega contro il cancro, so-
no conformi alla legislazione sviz-
zera.

Se si reca regolarmente all’estero,
e utile che si metta in contatto con
un medico o un’organizzazione di
pazienti operante nel rispettivo
Paese e si informi sull’applicazio-
ne delle direttive anticipate previ-
sta in loco.

Misure in caso di insufficiente
applicazione delle direttive
anticipate

Ogni persona a Lei vicina (perso-

na con diritto di rappresentanza,

familiari, medico curante) puo ri-
chiedere l'intervento dell’autorita

di protezione degli adulti qualora

e le disposizioni delle direttive
anticipate non vengano appli-
cate,

e nell’applicazione delle direttive
anticipate i Suoi interessi siano
minacciati o non vengano tute-
lati.

Le persone con diritto di rappre-
sentanza che nell’applicazione del-
le direttive anticipate incontrino
difficolta con un ospedale o una
casa di cura o per anziani posso-
no rivolgersi alla fondazione Dia-
log Ethik (per I'indirizzo vedi p. 60).



Limiti

Situazione d’emergenza

In una situazione d’emergenza,
quando agire €& indispensabile e
deve essere prestato immediato
soccorso con tutti i mezzi disponi-
bili, le direttive anticipate non de-
vono essere considerate priorita-
re.

Non appena possibile la situazio-
ne va comunque chiarita e, a se-
conda delle disposizioni indicate
nelle direttive anticipate, dovran-
no essere sospese le cure medi-
che divergenti eventualmente gia
praticate (vedi anche p. 30).

Assistenza al suicidio

Per poter richiedere I'assistenza al
suicidio di un’organizzazione che
si occupa di morte assistita, Lei de-
ve essere capace di intendere e di
volere e in grado di somministrar-
si autonomamente il farmaco che
causera la morte. Lassistenza al
suicidio non puo pertanto essere
oggetto delle direttive anticipate
in quanto queste ultime per essere
efficaci presuppongono l'incapaci-
ta di discernimento del paziente.

Altri limiti

Se una misura indicata nelle diret-
tive anticipate & considerata inop-
portuna dal punto di vista medico,
terapeutico o infermieristico o se
costituisce addirittura reato, essa
non sara applicata dall’équipe cu-
rante.

Non possono ad esempio essere
richiesti i trattamenti che causa-
no un grave stato di abbandono
nell’individuo o dolori insopporta-
bili. In altre parole non & possibi-
le esonerare i familiari o I'équipe
curante dal proprio obbligo all’as-
sistenza e quindi dal prestarLe de-
terminate cure.

Le direttive anticipate non posso-
no contenere disposizioni relative
a questioni di natura finanziaria,
giuridica o amministrativa, che de-
vono essere invece oggetto di una
procura o di un mandato precau-
zionale (vedi p. 8).
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Come redigere passo per passo
le proprie direttive anticipate

Momento opportuno
e motivazione

Per redigere le direttive anticipate
I'autore deve essere in possesso
della capacita di intendere e di vo-
lere. Ai sensi dell’art. 16 del codice
civile svizzero (CC) é capace di di-
scernimento «qualunque persona
che non sia priva della facolta di
agire ragionevolmente per effetto
della Sua eta infantile o di infermi-
ta o debolezza mentale, di ebbrez-
za o di uno stato consimile».

Dato che non €& possibile prevede-
re se ci si trovera un giorno in una
situazione in cui la propria capa-
cita di discernimento sia limitata,
non & mai troppo tardi pensare al-
la possibilita di redigere le diretti-
ve anticipate.

Consapevolezza dei rischi

Per molte persone la sola idea di
poter un giorno essere vittima di
gravi danni cerebrali o all'improv-
viso di non riuscire piu a comuni-
care con gli altri e di dover vive-
re in questa condizione a tempo
indeterminato & insopportabile.
Queste situazioni si possono pe-
raltro verificare ad esempio a se-
guito di un grave incidente, quan-
do si entra in coma, dopo un ictus
o in caso di confusione mentale.

Chi & consapevole di questi rischi
puo elaborare le proprie disposi-
zioni a prescindere dall’'eta o dal
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fatto che sia gia affetto da una ma-
lattia, anche se queste direttive ini-
zialmente contengono solo poche
disposizioni per lo piu relative alla
rianimazione e alle misure di man-
tenimento in vita.

In tal modo ci si assicura che la
propria volonta venga applicata
in caso di perdita improvvisa della
capacita di comunicazione e di di-
scernimento.

Malattia conclamata

Nel decorso di una malattia dege-
nerativa incurabile come il cancro,
le limitazioni nel quotidiano au-
mentano progressivamente. Dal
punto di vista medico si delineano
con sempre maggiore chiarezza le
situazioni che potrebbero interve-
nire e portare prima o poi anche
alla morte.

Questo potrebbe essere un vali-
do motivo per redigere le direttive
anticipate (o adeguare quelle esi-
stenti) e fornire disposizioni pre-
cise in merito a singole fasi della
malattia pit o meno prevedibili.
Cio e importante, soprattutto qua-
lora Lei non dovesse essere piu in
grado di parlare.

Sarebbe opportuno controllare ed
eventualmente adeguare le diret-
tive anticipate in caso di variazio-
ne e/o peggioramento dello stato
di salute.



Scelta del modulo adatto

La scelta del modulo piu adatto
per redigere le direttive anticipa-
te dipende da un lato dal Suo sta-
to di salute al momento della scel-
ta e dall’altro dalla precisione con
cui vorra esprimere la Sua posizio-
ne in merito ai trattamenti medici
e terapeutici.

Se e gia a conoscenza di una pa-
tologia e il decorso del Suo stato
di salute € ormai pressoché preve-
dibile, &€ opportuno prendere spe-
cifiche decisioni in merito: quanto
piu precise saranno le direttive an-
ticipate relative a una determinata
situazione, tanto meglio potranno
essere comprese e piu facilmente
attuate.

Modulo o direttive redatte
autonomamente?

Moduli

Sono disponibili numerosi modu-
li di diversa lunghezza e livello di
approfondimento.

Con il modello delle direttive anti-
cipate ha la certezza che le dispo-
sizioni siano corrette sotto |'aspet-
to giuridico e con cio di piu facile
comprensione e attuazione per
I’équipe che la cura. Particolar
mente rispetto a desideri che me-
glio Le si addicono ed inoltre avra
meno da scrivere di Suo pugno.

A seconda della situazione e del-
le esigenze potra non rispondere
ad alcune delle voci prestampate,
cancellarle o aggiungerne di sue.
Pertanto anche i moduli offrono
spazio sufficiente per esprimere il
proprio pensiero.

Alcune leghe contro le malattie,
quindi anche la Lega contro il can-
cro, hanno elaborato direttive an-
ticipate contenenti domande ine-
renti a malattie specifiche e le
relative possibilita di intervento.
Altri moduli modello sono invece
molto generici e non riferiti a pato-
logie specifiche.

Curaviva Svizzera, senza alcuna
pretesa di esaustivita, ha predi-
sposto un prospetto sulle direttive
anticipate disponibili nella Svizze-
ra tedesca (vedi p. 62).

Direttive anticipate redatte
autonomamente

Se decide di redigere le direttive
anticipate autonomamente dalla
A alla Z, puo indicare per iscritto
cosa Le sta piu a cuore e in ogni
caso avra maggiori possibilita per
esprimere le sue idee.

Vi & tuttavia un rischio, seppur mi-
nimo, che le Sue istruzioni diano
adito a interpretazioni differenti
e siano di piu difficile attuazione,
che abbia dimenticato importanti
indicazioni o che non siano soddi-
sfatti i requisiti formali.
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Pud anche rinunciare completa-
mente a fornire istruzioni e desi-
gnhare unicamente una persona
con diritto di rappresentanza (ve-
di capitolo successivo), ossia ri-
lasciare una delega di rappresen-

Prima di formulare direttive anti-
cipate «autoredatte» si consiglia
comunque di visionare diversi
moduli per farsi cosi un’idea dei
contenuti da poter inserire nelle
direttive.

tanza. Questa persona potra allora
prendere qualsiasi decisione in
Sua vece, sebbene questo richie-
da da parte Sua molta fiducia nella
persona in questione.

Requisiti formali relativi alle direttive anticipate

Per consentire |'attuazione delle Sue direttive anticipate, deve
attenersi alle seguenti indicazioni:

e |e direttive anticipate devono essere redatte di Suo pugno e per-
tanto Lei dovra essere capace di intendere e di volere. Nessuno &
autorizzato a redigere le direttive anticipate al posto di un’altra
persona;

e scriva le direttive in prima persona in modo che sia chiaro che il
documento compilato & espressione della Sua volonta;

e le direttive anticipate devono contenere le sue generalita e i dati
di contatto che consentono di identificarla con certezza;

e |e direttive anticipate devono essere di facile lettura, datate e
firmate (vedi p. 52 sgg.);

e per rendere le direttive anticipate efficaci sotto |'aspetto giuridico,
Lei deve designare almeno una persona con diritto di rappresen-
tanza o definire un numero minimo di disposizioni di carattere
medico.

20



Direttive in parte preformulate e
in parte redatte autonomamente
Questa variante prevede, oltre al-
le disposizioni correttamente for
mulate che potra barrare con una
crocetta, anche spazio per le inte-
grazioni personali (vedi paragrafo
«Cose che mi stanno a cuore» a p.
25). Le direttive anticipate della Le-
ga contro il cancro, che puo scari-
care gratuitamente, sono appunto
di questo tipo: www.legacancro.ch/
il-cancro/cure-palliative (vedi anche
p. 28).

Nelle direttive anticipate € anche
possibile inserire fogli aggiuntivi
qualora lo spazio per le Sue dispo-
sizioni non sia sufficiente o voglia
fare alcune precisazioni.

Possibilita di apportare modifiche
Fintantoché dispone della capacita
di discernimento, avra la possibi-
lita di modificare in qualsiasi mo-
mento le Sue direttive anticipate
(vedi Aggiornamento a p. 53).

Fino a quando potra prendere de-
cisioni autonome, Lei verra inter-
pellato direttamente e potra di vol-
ta in volta decidere cosa accettare
e cosa no. Le direttive anticipate
acquisteranno efficacia unicamen-
te quando non sara piu in grado di
prendere decisioni.

Persona con diritto di
rappresentanza

Designando nelle direttive anti-
cipate una persona con diritto di
rappresentanza o rilasciando una
delega di rappresentanza o un
mandato precauzionale, Lei eso-
nera il personale incaricato delle
cure mediche e dell’assistenza
dall’obbligo del segreto nei con-
fronti del Suo rappresentante.

La persona con diritto di

rappresentanza...

e riceve le informazioni sul Suo
stato di salute e sul probabile
decorso della malattia;

e favalere la volonta da Lei
manifestata nelle direttive anti-
cipate;

e viene coinvolta nelle decisio-
ni relative alle cure mediche e
all’assistenza e approva o rifiu-
ta — in Sua vece e nel rispetto
di quanto da Lei disposto nelle
direttive anticipate — i provve-
dimenti medici proposti;

e decide in merito a questioni
attinenti al trattamento medi-
co e all’assistenza che non
sono state regolamentate nel-
le direttive anticipate, agen-
do secondo la Sua presunta
volonta;

e puo decidere in merito all’e-
ventuale prelievo/donazione di
organi, tessuti o cellule, qualo-
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ra nelle Sue direttive anticipa- Persone con diritto di

te Lei non abbia fornito istru- rappresentanza a norma di legge
zioni esplicite in merito, né Se nelle Sue direttive anticipate
abbia fatto riferimento a una non designa alcuna persona con
tessera di donatore di organi. diritto di rappresentanza, qualcun

Considerazioni sulla scelta di una persona con diritto

di rappresentanza

Se nutre perplessita su quale persona della Sua cerchia familiare o
di un’altra cerchia possa prendere decisioni al Suo posto sulle cure
mediche e affermare la volonta da Lei dichiarata nelle direttive anti-
cipate, rispondere alle seguenti domande potra forse facilitarLe la
decisione:

e La persona in questione deve essermi vicina il pit possibile?

e Quale delle persone considerate conosce meglio le cose che mi
stanno piu a cuore?

e Deve avere nozioni di base di medicina?

e Vorrei davvero che questa persona fosse informata su tutto quello
che concerne la mia situazione clinica?

e Puo far valere in ospedale le mie esigenze e i miei desideri o le
chiedo troppo?

e Rendo eventualmente piu difficile a questa persona la successiva
elaborazione del lutto?

e Cosa scateno in famiglia o nella mia cerchia di amici se scelgo
questa e non quella persona come mio rappresentante?

e Preferirei ricorrere piuttosto a un soggetto «neutrale», ad esem-
pio un medico, un collaboratore dei Servizi di Assistenza e Cura a
Domicilio (SACD) o dell’associazione Spitex, un assistente religio-
so (pastore, prete, imam, rabbino, ecc.)?
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altro avra automaticamente il di-
ritto di prendere decisioni in Sua
vece quando non sara piu in gra-
do di farlo.

Secondo il diritto di protezione de-

gli adulti (art. 378 CC) queste per-

sone sono nell’ordine:

1. il curatore, qualora l'autorita
di protezione degli adulti abbia
istituito una curatela, inclu-
dendo esplicitamente il dirit-
to di rappresentanza in caso di
misure mediche

2. il coniuge, il partner registrato
che vive in comunione dome-
stica con Lei o che Le presta
regolarmente assistenza

3. la persona che vive in comu-
nione domestica con Lei*

4. i Suoi discendenti*
5. i Suoi genitori*
6. i Suoi fratelli e sorelle*.

* A condizione che Le prestino regolarmente
assistenza di persona e si tratti quindi di un
rapporto vissuto.

Nota bene

Se l'ordine stabilito dalla legge
corrisponde alle Sue idee, potra
eventualmente astenersi dal de-
signare una persona con diritto di
rappresentanza.

Qualora invece sicuramente non
desideri che un Suo familiare o
una persona a Lei vicina si assu-
ma (debba assumersi) il diritto di
rappresentanza nell’ordine stabili-

to dalla legge, dovrebbe dichiarar-
lo nelle sue direttive anticipate e
nominare una persona con diritto
di rappresentanza.

Se non designa una persona con
diritto di rappresentanza e non
desidera nemmeno che familiari
e conoscenti si assumano questo
compito, l'autorita di protezione
degli adulti nominera all’occorren-
za il cosiddetto «curatore con dirit-
to di rappresentanza in caso di mi-
sure mediche».

Questa situazione si potrebbe ve-
rificare qualora fosse necessario
prendere decisioni relative a un
trattamento medico in merito al
quale Lei non ha espresso la Sua
volonta nelle direttive anticipate.

Coinvolgimento della persona
con diritto di rappresentanza

La legge non prevede I'obbligo di
chiedere alla persona con diritto
di rappresentanza se desidera as-
sumersi questo compito; noi rac-
comandiamo tuttavia di farlo per
essere certi che la persona da Lei
scelta sia d’accordo.

Discuta delle Sue disposizioni con
questa persona, evidenziando
semmai in dettaglio cosa Le sta
piu a cuore (vedi capitolo succes-
sivo). In questo modo la persona
con diritto di rappresentanza potra
far valere la Sua volonta e prende-
re decisioni tutelando i Suoi inte-
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ressi, qualora per una determinata
situazione non abbia fornito istru-
zioni concrete.

Il diritto di rappresentanza in caso
di misure mediche € unicamente
un diritto e non sussiste I'obbligo
di farsi carico di questa funzione.

Sostituti

E possibile che la persona con di-
ritto di rappresentanza da Lei indi-
viduata non possa in futuro svol-
gere questa funzione. Pertanto e
opportuno che nelle Sue direttive
Lei specifichi anche il nome di uno
0 piu sostituti, tenendo presente
che l'ordine in cui indica queste
persone e vincolante.

Parlare dell’'argomento

Indicazioni formali

Nelle direttive anticipate si do-
vrebbe indicare le generalita com-
plete della persona con diritto di
rappresentanza e degli eventua-
li sostituti, compresi i dati di con-
tatto come il numero di telefono,
I'indirizzo e-mail e informazioni di
questo tipo.

Per il personale incaricato del-
le cure mediche e dell’assistenza
puo anche essere utile sapere che
tipo di rapporto esiste tra il pazien-
te e il Suo rappresentante.

Si assicuri che la persona con di-
ritto di rappresentanza sia in pos-
sesso della versione aggiornata
delle Sue direttive anticipate (ve-
di p. 52).

La redazione delle direttive anticipate non deve avvenire in privato.
E invece utile e consigliabile discutere con familiari e amici —

e soprattutto con la persona che Lei desidera La rappresenti — del
Suo atteggiamento nei confronti della malattia, dell’agonia e

della morte, delle Sue speranze, delle Sue aspettative e dei Suoi

desideri.

Spesso questo processo richiede un grande sforzo ma € molto
importante per Lei, per chi Le & accanto e per i rapporti reciproci.
Aiuta a comprendersi meglio e permette di parlare apertamente
di problemi, preoccupazioni e angosce che magari fino a quel
momento non erano mai stati affrontati.
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dovrebbe eventual-
nome del

Pensi a chi
mente comunicare il
Suo rappresentante.

Nelle direttive anticipate puo an-
che indicare i nomi di persone in-
desiderate, ossia di quelle perso-
ne che non vuole avere accanto al
Suo letto d'ospedale.

Nota importante

Nelle direttive anticipate non puo
conferire mandato a una persona
perché si occupi di questioni finan-
ziarie, giuridiche o personali, nem-
meno se volesse allo scopo inca-
ricare la stessa persona che ha il
diritto di rappresentanza. In tal ca-
so occorre un mandato precau-
zionale o una procura (vedi pp. 8

sgg.).

Cose che mi stanno a
cuore

Numerose direttive anticipate,
quindi anche quelle della Lega
contro il cancro, invitano a riflet-
tere sul proprio atteggiamento nei
confronti della vita e su cosa ¢ par-
ticolarmente importante per noi e
cosa invece non desideriamo.

In tal modo e possibile chiarire
quali sono i propri valori, i propri
desideri, le proprie paure, aspetta-
tive e speranze anche in relazione
alla salute, alla malattia, alla vita e
alla morte.

Confrontarsi con questi problemi
significa nel contempo imparare a
conoscere a fondo la propria iden-
tita e tutto quello che ha dato e
continua a dare senso alla propria
vita, capirsi meglio e farsi capire
meglio dagli altri.

Chi richiama alla coscienza la pro-
pria scala di valori puo anche sta-
bilire con maggiore chiarezza nel-
le direttive anticipate se & a favore
o contro un dato provvedimento
medico. Per la persona con diritto
di rappresentanza sara quindi an-
che piu facile riconoscere la Sua
presunta volonta e prendere de-
cisioni in Sua vece in merito a si-
tuazioni per le quali Lei non ha in-
dicato disposizioni concrete nelle
direttive anticipate.

Gli spunti riportati a pagina 27

possono facilitarLe I'approccio a
questo tema.
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Considerazioni sui miei valori, le mie preferenze e le mie antipatie

Anche se magari non sara possibile realizzare un giorno tutti i desideri ora formu-
lati, le Sue affermazioni lasciano comunque intuire cosa € importante per Lei, cosa
le darebbe sollievo in una situazione difficile o la presenza di chi Le sarebbe di
conforto.

e Con chi, in quale situazione mi sento a mio agio, quali sensazioni mi fanno stare
bene, ad esempio quale ambiente, quali persone, animali, odori, temperature,
colori, suoni, ecc.?

o Cosa apprezzo in particolare nei rapporti con gli altri, ad esempio riguardo alla
vicinanza e alla distanza, ai valori fisici e a quelli intellettuali, al «fare» e allo
«stare» insieme, al parlare e al tacere, ecc.?

e Quali abitudini e riti sono per me importanti, ad esempio attivita della giornata,
bere e mangiare, cura del corpo, movimento, preghiera, meditazione, contatti,
svago, animali domestici, vita all’aria aperta, natura, ecc.?

e Cosa e per me particolarmente importante, ad esempio abbigliamento, cura del
corpo, sistemazione degli spazi in cui si vive, «cibo spirituale» come letteratura,
musica, contatti sociali, ecc.?

e Quali sono le mie preferenze, le mie antipatie, ad esempio cibi, bevande, musi-
ca, posizione da seduti o distesi, contatto fisico, attivita, contatti sociali, ecc.?

o Quali esperienze vorrei ancora vivere, ad esempio un evento, un incontro, una
riconciliazione, un colloquio, la realizzazione di un desiderio, la visita a un luogo,
ecc.?

¢ In che cosa credo, ad esempio valori, convinzioni, conoscenze, metodi, persone,
ecc.?

e Di cosa ho piu paura, ad esempio limitazioni, impedimenti, perdite, lesioni, ecc.?
e Che cosa mi ha sempre fatto bene?
e Che cosa desidero che sia rispettato in ogni caso?

o Che cosa vorrei ancora aggiungere?
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Disposizioni mediche

Gli spunti e le istruzioni per la re-
dazione delle direttive anticipate
riportati nei capitoli che seguono
rispecchiano sostanzialmente la
struttura delle direttive anticipate
della Lega contro il cancro (vedi ri-
quadro).

Le malattie oncologiche sono mol-
to complesse, per cui il livello di
approfondimento delle domande
che ci si pud porre ¢ relativamen-
te minuzioso e occorre tempo per
capire quando e con quale intensi-
ta ci si vuole confrontare con que-
sto argomento. Consulti in propo-

sito anche il paragrafo «Momento
opportuno e motivazione» a pagi-
na 18.

Le direttive anticipate della Lega
contro il cancro prevedono una
parte contenente un testo model-
lo, ossia istruzioni e affermazioni
da scegliere barrando la variante
che si desidera. D'altro canto met-
tono a disposizione anche spazio
sufficiente per riportare le proprie
osservazioni e integrazioni.

Usare formulazioni precise & es-
senziale per far si che in caso di

Le direttive anticipate della Lega contro il cancro...

...rispondono dettagliatamente a domande specifiche che possono
insorgere in caso di cancro. Sono strutturate in modo da poter sem-
pre considerare le variazioni dello stato di salute che intervengono

con il progredire della malattia.

Da un lato incoraggiano il malato a porsi domande dettagliate e a
indicare molto piu che semplici disposizioni generali. Dall’altro lato
consentono di maturare progressivamente la decisione su cosa fare
e cosa non fare in caso di necessita. Non occorre quindi regolamen-
tare sin dall’inizio qualsiasi possibile situazione.

In questo modo la paura di soffrire inutilmente si attenua e puo per
contro crescere la fiducia che & possibile congedarsi dignitosamente

dalla vita.

Per ordinare gli opuscoli e per il download gratuito vedi pp. 59 sg.
La Lega cantonale o regionale contro il cancro e il servizio Linea
cancro sono a Sua completa disposizione per fornirLe consulenza

e supporto (vedi pp. 66 sg.).
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necessita le direttive anticipate
possano essere ben comprese e
attuate. Faccia attenzione che non
vi siano contraddizioni tra le diver-
se affermazioni.

Informazioni utili

Il proprio atteggiamento nei con-
fronti della malattia, della vita e
della morte puo cambiare nel cor-
so del tempo o con il progredire di
una patologia, riflettendosi di con-
seguenza sulle disposizioni conte-
nute nelle direttive anticipate.

Nelle direttive anticipate non devo-
no pertanto essere menzionati sin
dall’inizio tutti i provvedimenti che
magari una persona potra in futu-
ro desiderare o rifiutare. Spesso e
possibile prendere decisioni medi-
che relative a una determinata si-
tuazione o persona solo quando la
malattia € conclamata o peggiora.

Nelle direttive anticipate & oppor-
tuno indicare un numero minimo
di disposizioni di carattere medico
inerenti ad esempio:

® rianimazione,

e misure di mantenimento in
vita, come la respirazione artifi-
ciale, la nutrizione e I'assunzio-
ne di liquidi.

Consenso informato

Solo pochissime persone riescono
a immaginare esattamente cosa
significa accettare o rifiutare nelle
direttive anticipate un determina-
to provvedimento medico.

E pertanto utile parlare di queste
insicurezze con il medico o un in-
fermiere in modo che essi possa-
no illustrare in anticipo il possibile
decorso di una situazione e le pro-
babili conseguenze, ad esempio in
caso di rinuncia alla nutrizione ar-
tificiale.

Quanto piu sara informato sui
possibili sintomi e sulle conse-
guenze dei trattamenti, potra deci-
dere meglio cosa desidera e a cosa
intende rinunciare.

Generalmente in presenza di una
malattia progressiva, I'équipe cu-
rante tiene svariati colloqui con il
malato anche per informarlo sul-
le cure mediche che sarebbero op-
portune e previste ad esempio in
caso di perdita di coscienza e nelle
fasi terminali della malattia.

In caso di cancro & piuttosto raro
che si verifichi una perdita di co-
scienza inaspettata. Ciononostan-
te puo tranquillizzare sapere di
aver espresso per iscritto nelle di-
rettive anticipate la propria volon-
ta in relazione a quest’evenienza.
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Farsi accompagnare

Partecipi al colloquio, se possibile,
in compagnia di una persona, un
membro della Sua famiglia o un
amico o la persona a cui vorrebbe
affidare il diritto di rappresentanza
(vedi p. 21). Questa persona potra
prendere appunti e magari porre
ulteriori domande, perché quattro
orecchie sono meglio di due.

Rianimazione

«Rianimazione» significa ripresa
di vitalita e consiste nelle misure
di soccorso immediate in caso di
improvviso arresto cardiocircola-
torio e/o respiratorio con perdita
di coscienza.

Lobiettivo della rianimazione e
quello di ristabilire il piu rapida-
mente possibile le funzioni circo-
latorie e respiratorie vitali al fine
di garantire nuovamente un suffi-
ciente apporto di ossigeno ad or-
gani come cervello, cuore e reni.

La rianimazione cardiopolmonare

comprende misure come:

¢ il massaggio cardiaco,

e la defibrillazione: erogazione
controllata di uno shock elettri-
co al miocardio per ripristinare
la normale attivita cardiaca,

e |'intubazione: inserimento di
un tubo attraverso la bocca o
il naso per assicurare il pas-
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saggio dell’aria nelle vie respi-
ratorie,

e larespirazione artificiale,

° |a somministrazione di farmaci
attivi sul sistema circolatorio.

Informazioni utili

Se le misure di rianimazione falli-
sSCono 0 non vengono esegduite, la
conseguenza inevitabile € la morte
del paziente.

Negli articoli sui casi di rianima-
zione riportati nei media si parla
soprattutto di pazienti che in se-
guito a un tentativo di rianimazio-
ne sono sopravvissuti. Questi dati
tuttavia non rispecchiano appieno
la realta: fuori dall’ospedale solo
il 5% circa dei pazienti sopravvi-
ve ad un arresto cardiocircolato-
rio acuto.

Se l'arresto cardiocircolatorio av-
viene in ospedale, i tassi di soprav-
vivenza sono leggermente mag-
giori.

Situazione d’emergenza

In seguito a unincidente, ad esem-
pio, occorre intervenire con rapi-
dita prestando immediatamente
soccorso, a prescindere dalla vo-
lonta manifestata nelle direttive
anticipate.

Generalmente solo dopo aver pre-
stato le misure di primo soccorso
vi &€ tempo per verificare se sono



state compilate eventuali direttive
anticipate e prendere ulteriori de-
cisioni sulla base della volonta in
esse espressa.

In linea di principio, nei pazienti ri-
coverati in ospedale si valuta se, in
caso di arresto cardiocircolatorio,
il malato debba essere rianimato
o0 meno anche se non sono dispo-
nibili direttive anticipate. Questa
situazione viene, ove possibile, di-
scussa con il paziente stesso o la
persona con diritto di rappresen-
tanza.

Malattia in atto

Nei pazienti con patologie in sta-
dio avanzato, come ad esempio il
cancro o con arresto cardiocircola-
torio o respiratorio, le probabilita
che la rianimazione abbia succes-
SO sono esigue.

Anche dopo una rianimazione an-
data a buon fine, i danni che per-
mangono - in particolare quelli ce-
rebrali, a causa del ridotto apporto

Considerazioni sulla rianimazione

d’'ossigeno — aumentano in rap-
porto all’eta dei pazienti e alla gra-
vita delle loro condizioni generali.

La situazione a casa puo addirit-
tura risultare paradossale. Quan-
do ad esempio in caso di arresto
cardiaco si chiama |'ambulanza,
sebbene la vittima nelle sue diret-
tive anticipate abbia dichiarato di
non desiderare la rianimazione, i
soccorritori si trovano di fronte a
un grande dilemma. Sono infat-
ti tenuti a prestare soccorso e nel
contempo a rispettare la volonta
del paziente. Difficilmente potran-
no quindi soddisfare la volonta
espressa dal paziente di non esse-
re rianimato.

Nota importante

Le persone affette da una malattia
in stadio avanzato che vengono
curate in casa dovrebbero in ogni
caso chiarire la questione della ri-
animazione con i propri familiari e
il personale curante.

Voglio che in caso di arresto cardiocircolatorio e/o respiratorio si
ricorra in ogni caso alla rianimazione o preferisco rinunciarvi?

Desidero indicare alcune situazioni in cui vorrei essere rianimato,
ad esempio dopo un incidente, o altre in cui preferisco non essere
rianimato, ad esempio in caso di malattia in stadio avanzato?
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La decisione presa dovrebbe esse-
re annotata per iscritto e conser-
vata in un posto ben visibile, ad
esempio accanto al letto. Se la vo-
lonta del paziente & stata discussa
insieme ed & nota, vi saranno me-
no dubbi sul chiamare o meno il
pronto intervento in una determi-
nata situazione.

Misure di mantenimento
in vita

Nel decorso clinico di una malat-
tia oncologica in stadio avanzato
ci si pone domande in merito al-
le misure di mantenimento in vita
(prolungamento della vita) a cui
possibile dare una risposta diver-
sa a seconda della fase che si sta
vivendo.

Qualora il paziente rifiuti categori-
camente qualsiasi misura di man-
tenimento in vita, verranno attuate
solo le misure diagnostiche e te-
rapeutiche finalizzate a ottimizzare
I'efficacia delle cure palliative (cu-
re lenitive).

Cure palliative

Con «cure palliative» si intende il
trattamento e l'assistenza di per-
sone affette da una malattia pro-
gressiva, cronica o incurabile,
tenuto conto delle esigenze me-
diche, sociali, psicologiche e spiri-
tuali del malato.

Particolare importanza viene data
all’alleviamento del dolore e di al-
tri gravi sintomi quali le difficolta
respiratorie, la nausea o I'ansia, al-
lo scopo di raggiungere una buo-
na qualita di vita.

Considerazioni sulle misure di mantenimento in vita

Voglio esprimere un parere generico sulle misure di mantenimento in vita? In
caso affermativo I'équipe curante deve attuare tutte le misure mediche che ritiene
opportune per mantenermi in vita?

Non voglio misure che abbiano come effetto il prolungamento della mia vita, ma
esclusivamente cure e assistenza tese ad attenuare le mie sofferenze?

Voglio regolamentare piu dettagliatamente determinate misure di mantenimento
in vita, come ad esempio la nutrizione o la respirazione artificiale (vedi in merito le
pagine che seguono) e rinunciare ad altre come ad esempio la somministrazione
di antibiotici, di emoderivati, ecc.?

32



Quando si prevede che la morte
sia ormai vicina, si rinuncia a tutte
le misure diagnostiche e terapeu-
tiche finalizzate espressamente a
prolungare la vita, come ad esem-
pio:

e respirazione artificiale

e dialisi (depurazione del sangue
in caso di insufficienza renale)

e nutrizione artificiale

e farmaci a supporto del sistema
cardiovascolare

e somministrazione di antibiotici

e trattamento con emoderivati e
trasfusioni mediante infusione

e farmaci per ridurre i livelli di
calcemia.

Prima di prendere una decisio-
ne parli con il Suo medico o con
il personale curante delle possibi-
lita a Sua disposizione. Si informi
sulle singole misure e sulle con-

seguenze che derivano dalla loro
prosecuzione o dall’eventuale in-
terruzione.

Maggiori informazioni sulle cure
palliative sono disponibili nell’o-
puscolo «Cancro — quando le spe-
ranze di guarigione svaniscono»
(vedi p. 60).

Attenuazione dei dolori

La paura di soffrire associata al
cancro e spesso molto forte.

Oggi la maggior parte dei dolo-
ri pud essere alleviata con le cure
palliative e la somministrazione di
farmaci opportuni perché le possi-
bilita offerte dalla terapia del dolo-
re sono notevolmente migliorate
negli scorsi anni.

Considerazioni sull’attenuazione dei dolori

Voglio che gli antidolorifici, i sedativi e gli altri farmaci siano dosati generosamen-
te al fine di alleviare i dolori?

Sono disposto ad accettare che il trattamento antidolorifico alteri il mio stato di
coscienza o mi accorci la vita perché non voglio soffrire?

Sono pronto a sopportare in una certa misura i dolori pur di avere momenti di
piena lucidita?
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Sedazione

Puo accadere che nonostante una
valida terapia del dolore, i sinto-
mi dolorosi non possano essere
alleviati in maniera adeguata. In
tal caso e possibile somministra-
re farmaci con effetto sedativo (dal
latino sedare = calmare) alterando
lo stato di coscienza al punto di
non avvertire piu i dolori.

Vi sono vari gradi di sedazione, da
quella lieve in cui i pazienti sono
ancora coscienti e possono comu-
nicare fino alla sedazione con per-
dita totale della coscienza.

| trattamenti e i farmaci vengono
dosati progressivamente, sedan-
do il paziente unicamente nella
misura necessaria, o richiesta, e
sino a rendere le sofferenze sop-
portabili.

Alcune persone desiderano vive-
re anche momenti in cui sono pie-
namente lucide e sono disposte a
considerare la possibilita che ridu-
cendo i sedativi il dolore potrebbe
aumentare.

Nelle direttive anticipate Lei puo

decidere come bisogna compor-
tarsi in tale evenienza.
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Attenuazione della
dispnea

La dispnea pud comparire all'im-
provviso e ripresentarsi spesso
per lunghi periodi. Le misure di re-
spirazione artificiale servono a evi-
tare i fenomeni di dispnea improv-
visa e ad alleviare le conseguenze
di una ridotta capacita respirato-
ria, protratta nel tempo.

Respirazione artificiale nelle
malattie acute

Nelle malattie acute per le quali
si prevede la guarigione o un mi-
glioramento duraturo, il supporto
ventilatorio serve in primo luogo
ad assicurare la sopravvivenza. Lo
scopo dichiarato di queste misure
e assicurare al paziente il manteni-
mento in vita e una qualita di vita
possibilmente buona.

Respirazione artificiale nelle
malattie in stadio avanzato

Trattamenti palliativi

Nelle malattie incurabili progres-
sive o nelle fasi conclusive della
vita, la dispnea puo essere tratta-
ta efficacemente con medicamen-
ti e altre misure terapeutiche. Se
la situazione lo richiede viene an-
che somministrato ossigeno diret-
tamente nel naso tramite un tubi-
cino.



Anche nel caso della dispnea puo
capitare che malgrado le migliori
terapie, la situazione non migliori
sufficientemente. In tal caso pos-
sono essere somministrati sedati-
vi, alterando lo stato di coscienza
al punto di non avvertire piu i pro-
blemi respiratori (vedi «Sedazio-
ne» a p. 34).

Respirazione artificiale

con apparecchi

In questo caso la respirazione € so-
stenuta mediante una maschera.

Se per |'apporto diretto dell’aria vie-
ne inserito un tubo nella trachea,
si parla allora di «intubazione o di
ventilazione meccanica invasiva».
Lintubazione pud avvenire attra-
verso la bocca, il naso o mediante
tracheotomia.

A seconda delle esigenze, gli ap-
parecchi di respirazione artificiale
possono essere impiegati perma-
nentemente, ossia 24 ore al giorno,
o solo temporaneamente, ad esem-
pio di notte.

Considerazioni sull’attenuazione della dispnea

Voglio che la dispnea sia trattata unicamente con misure palliative
e senza apparecchi di respirazione artificiale?

In caso affermativo...

..voglio che i farmaci siano dosati generosamente in modo da
evitare che io soffra di dispnea, anche se sono consapevole che
questa decisione potrebbe alterare il mio stato di coscienza?

..voglio che i farmaci mi siano somministrati solo per rendere il
mio stato sopportabile, perché in alcuni momenti desidero essere

pienamente lucido?

Voglio che la mia respirazione sia sostenuta da apparecchi?
In caso affermativo, preferisco che la respirazione artificiale sia

sostenuta
...con l'aiuto di una maschera?

... anche mediante intubazione attraverso la bocca o il naso?

... anche mediante tracheotomia?
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Informazioni utili

Se da un punto di vista medico
I’équipe curante non ritiene op-
portuno ricorrere agli apparecchi
di respirazione artificiale, questa
misura non sara attuata nemme-
no se e stata da Lei espressamente
richiesta nelle direttive anticipate.

Con le direttive anticipate puo ri-
fiutare I'applicazione di un tratta-
mento, ma non richiedere misure
che non sono ritenute opportune
dal punto di vista medico (vedi an-
che p. 17).

La sensazione di non riuscire piu
a respirare bene fa paura. E per-
tanto bene sapere che la dispnea
si puo attenuare anche senza ricor-
rere ad apparecchi di respirazione
artificiale e che le persone che ne
sono colpite, generalmente muo-
iono in pace.

Attenuazione di altri
sintomi

Altri sintomi gravosi possono es-
sere ad esempio la nausea e l'irre-
quietezza. Puo accadere che questi
sintomi possano essere allevia-
ti solo somministrando determi-
nati farmaci come antidolorifici e
sedativi che tuttavia comportano
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nella maggior parte dei casi an-
che un’alterazione dello stato di
coscienza.

Si ponga le stesse domande ripor-
tate nel capitolo «Attenuazione dei
dolori» a p. 33 e indichi nelle diret-
tive anticipate le misure che Lei ri-
tiene piu appropriate.

Cibo e liquidi
Nutrizione

Alimentazione naturale
Lassunzione di cibo e liquidi fa
parte dei bisogni primari di cia-
scun individuo anche quando la
persona non e piu in grado di nu-
trirsi da sola e deve essere imboc-
cata.

Il cibo Le sara somministrato fin-
tantoché i riflessi e le funzioni na-
turali della deglutizione e della di-
gestione sono presenti, anche se
Lei ha perso la capacita di discer-
nimento. La rinuncia al cibo non &
infatti una cosa tanto ovvia.

Non ha pertanto alcun senso che
nelle sue direttive anticipate di-
chiari che in una determinata si-
tuazione non desidera piu essere
alimentato.



Liberta di rifiutarsi

Qualora in ogni caso, ad esempio
in ospedale, Lei manifesti chiara-
mente che non vuole piu mangia-
re o bere, chiudendo ad esempio
la bocca o girando la testa da una
parte, questo rifiuto va accettato.

Léquipe curante verifica scrupolo-
samente che il rifiuto del cibo non
sia eventualmente riconducibile a
una causa fisica, come ad esempio
dolori alla bocca o al cavo orale o
all'esofago o a una nausea persi-
stente.

Se si rifiuta di alimentarsi, Le sara
riproposto di farlo in un secondo
momento perché la situazione po-
trebbe cambiare e Le potrebbe ri-
tornare la voglia di mangiare e be-
re.

Integratori alimentari

Ai pazienti malati di cancro vengo-
no talvolta proposti anche integra-
tori alimentari, ad esempio vitami-
ne e bevande energetiche, quando
con l'alimentazione non riescono
ad assumere sufficienti sostanze
nutritive e soffrono di carenze ali-
mentari. Un’alimentazione caren-
te indebolisce I'organismo e causa
il totale esaurimento delle forze.
Gli integratori alimentari possono
contrastare questi sintomi aiutan-
do a sentirsi meglio.

Nelle direttive anticipate Lei puo
quindi anche decidere se deside-
ra che gli vengano somministrati
questi integratori anche quando
non sara piu in grado di esprime-
re la Sua volonta.

Nutrizione artificiale

La nutrizione artificiale, a differen-
za di quella naturale, & una misu-
ra di carattere medico e nelle Sue
direttive anticipate puo rifiutarla o
accettarla.

La nutrizione artificiale puo avve-

nire:

e mediante un sondino naso-ga-
strico (un tubicino) che passa
attraverso il naso,

e mediante una sonda introdot-
ta direttamente nello stomaco
attraverso la parete addomina-
le (PEG),

e tramite infusioni bypassando
I"apparato gastrointestinale.

Le possibilita oggi offerte dalla
nutrizione artificiale consentono
alle persone di vivere per setti-
mane o mesi.

Le malattie acute possono indebo-
lire una persona al punto da non
essere temporaneamente in gra-
do di assumere sufficienti quanti-
ta di cibo. In questi casi la nutri-
zione artificiale somministrata per
un determinato periodo di tempo
puo sostenere il processo di gua-
rigione.
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Puo anche succedere che I'alimen-
tazione naturale non sia piu pos-
sibile da un punto di vista medico
(ad es. disfagia permanente, co-
ma vigile permanente, ostruzione
dell’esofago a causa di tumori).

In una situazione di questo tipo
la nutrizione artificiale puo certa-
mente allungare la vita, ma soprat-
tutto prolunga le sofferenze.

Informazioni utili

Il desiderio di una nutrizione artifi-
ciale anche nello stadio terminale
di una malattia incurabile progres-
siva, sara rispettato solo se I'éqg-
uipe curante la considera indicata
dal punto di vista medico.

La nutrizione artificiale non & indi-
cata dal punto di vista medico ad
esempio se ¢ iniziata I'agonia e la
morte € imminente.

Qualora decida di rinunciare alla
nutrizione artificiale, il persona-
le curante si prendera comunque
buona cura del cavo orale, della
pelle e delle mucose per evitare
che si formino piaghe e lesioni.

Nota importante

La nutrizione artificiale fa parte
delle misure di mantenimento in
vita. Faccia attenzione che le deci-
sioni in merito riportate nelle Sue
direttive anticipate non contraddi-
cano quelle da Lei espresse riguar-
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do alle «Misure di mantenimento
in vita» (vedi p. 32).

Liquidi

Le persone che si prendono cura
del moribondo discutono spesso
sull’opportunita di somministra-
re liquidi e sulle quantita che una
persona debba assumerne quan-
do non é piu in grado di bere nor-
malmente.

Generalmente nei malati termina-
li non diminuisce solo I'appetito,
ma anche la sensazione della se-
te. Si tratta di un processo natura-
le in quanto I'organismo necessita
di quantita sempre minori di cibo
e di liquidi.

Infusioni si 0 no?

Lapporto di liquidi mediante infu-
sione puo lenire determinati sinto-
mi come ad esempio la confusio-
ne mentale; per contro possono
comparire o peggiorare altri sinto-
mi come gli edemi (ristagno di li-
quidi nei tessuti).

Reazioni del corpo quando

si rinuncia a cibo e liquidi

Se un paziente non assume piu ci-
bo o non beve piu, rimane inizial-
mente lucido a condizione che non
subentri la febbre e non gli venga-
no somministrati dei calmanti.

Dopo un po’ di tempo il corpo siin-
debolisce e il paziente € assonnato.



Alla fine il cuore non riesce a batte-
re correttamente e il malato muore
nel sonno per arresto cardiaco.

Questa situazione si puo verifica-
re gia dopo cinque, sette giorni
dall'interruzione dell’assunzione
di cibo e liquidi. Puo darsi che in
tal modo la vita sara piu breve e
che le fasi dell’agonia saranno me-
no gravose.

Se ad esempio nelle direttive an-
ticipate l'autore ha dichiarato di
voler rinunciare alla nutrizione ar-
tificiale e all’assunzione di liquidi,
non si tratta certo di «eutanasia
attiva», quanto unicamente della
realizzazione della volonta del pa-
ziente di lasciare che la natura fac-
cia il proprio corso secondo i det-
tami dell’«eutanasia passiva».

Considerazioni sull’assunzione di cibo e di liquidi

Desidero sottolineare che un mio eventuale rifiuto dell’alimentazio-
ne dovra essere assolutamente rispettato dall’équipe curante, anche
se cio potrebbe accorciare la durata della mia vita?

Desidero gli integratori o no?

Desidero essere alimentato artificialmente o no?

In caso affermativo, come desidero che cio avvenga...
...mediante un sondino naso-gastrico?
... mediante una sonda gastrica attraverso la parete addominale

(PEG)?

...mediante infusioni, ad esempio direttamente in vena?

Rifiuto categoricamente la somministrazione di liquidi mediante

infusione?

Accetto la somministrazione di liquidi mediante infusione quando si

presume che io abbia sete?

Rinuncio alla somministrazione di liquidi mediante infusione se
compaiono edemi (ristagno di liquidi nei tessuti)?
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Disposizioni sull’assistenza e

I'accompagnamento

Nelle direttive anticipate, oltre alle disposizioni mediche, & anche
possibile regolamentare altri aspetti connessi con la malattia e i suoi

effetti.

Ricovero in un ospedale
acuto

Nel caso di una malattia in stadio
avanzato prima o poi puo porsi la
questione del ricovero in un ospe-
dale acuto, ad esempio perché so-
no insorte complicanze, perché la
situazione richiede uno sforzo ec-
cessivo ai familiari che dispongo-
no di forze limitate o perché non
€ piu possibile curare il paziente a
casa.

Molte persone desiderano rima-
nere, se possibile, nell’lambiente
familiare della loro casa fino al-

le fasi conclusive della loro vita e
non dover piu essere trasferite in
ospedale.

Nelle direttive anticipate Lei potra
formulare questo Suo desiderio,
consapevole del fatto che la Sua
volonta potra essere rispettata so-
lo se il Suo bisogno di cure potra
essere effettivamente soddisfatto
a casa; i Suoi familiari e le persone
a Lei vicine devono sentirsi in gra-
do di affrontare questa situazione
o poter ricorrere ad altre risorse
che possano assicurare la Sua as-
sistenza a casa.

Considerazioni sul ricovero in un ospedale acuto

Qualora io sia allettato per un lungo periodo, dipenda dall’aiuto
degli altri e non sia piu possibile comunicare con me....

.. desidero essere in ogni caso ricoverato in un ospedale acuto
quando le terapie diventano piu intense o preferisco di no?

.. desidero essere ricoverato in un ospedale acuto solo se in questo
modo vi sono prospettive di miglioramento della mia qualita di
vita o di attenuazione dei dolori acuti o di altri gravi disturbi?
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Informazioni utili

| ricoveri prolungati in un ospeda-
le acuto dipendono dalla necessita
evidente di ricevere cure mediche.

Quando il malato non necessita
(piu) di cure mediche acute, verra
trasferito a casa, in una casa di cu-
ra o in un altro istituto per lungo-
degenti, anche per motivi legati al
costo dell’assicurazione sanitaria.

Questo comporta un impegno
economico elevato; la cassa ma-
lattia sostiene i costi delle terapie,
ma il malato deve partecipare al-
le spese di soggiorno nella casa di
cura.

In una situazione di questo genere
non conta quindi solo la decisio-
ne del malato, dei suoi familiari o
della persona con diritto di rappre-
sentanza.

Maggiori informazioni in meri-
to sono disponibili negli opuscoli
della Lega contro il cancro «Can-

cro — le prestazioni delle assicura-
zioni sociali» e «Cancro — quando
le speranze di guarigione svani-
scono» (vedi p. 60).

Dove desidero morire

Oggi la maggior parte delle perso-
ne muore in ospedale. A seconda
della situazione e delle circostanze
della vita, molti preferirebbero tut-
tavia morire a casa o presso le per-
sone che sono loro vicine.

Per prendere una decisione sul
luogo in cui morire & particolar-
mente importante parlare con i
propri familiari che dovrebbero
poter dire che cosa si sentono in
grado di fare in questa situazione
e cosa invece no, di cosa hanno
paura e di quale supporto even-
tualmente necessitano.

Talvolta per I'improvviso insorge-
re di complicanze o perché la si-
tuazione richiede uno sforzo ec-

Considerazioni sul luogo in cui desidero morire

Se possibile vorrei morire a casa, nell’ambiente che attualmente
mi & familiare (ad es. casa di cura) o presso le persone che mi sono

vicine?

Preferisco morire in un istituto, ad esempio in un centro che offre le

cure palliative (vedi p. 32)?
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cessivo ai familiari o ancora per
motivi tecnici non & possibile re-
alizzare il desiderio espresso dal
malato circa il luogo in cui prefe-
rirebbe morire.

Queste situazioni non sono pre-
vedibili e non devono comunque
impedirLe di esprimere la Sua vo-
lonta circa il luogo in cui morire,
consapevole tuttavia del fatto che
non tutto & sempre fattibile.

Qualora non voglia in alcun caso
gravare sui Suoi familiari, pud an-
che richiedere espressamente di
essere trasferito in un istituto di
cura, nella certezza che gli ospe-
dali e le case di cura si adoperano

affinché il malato possa morire in
pace e dignitosamente.

Accompagnamento

Consideri se desidera essere assi-
stito negli ultimi istanti della Sua
vita e da chi. Pensi anche a chi po-
trebbe offrire sostegno ai Suoi fa-
miliari e parli con loro di questi
problemi.

Tenga conto del fatto che negli
ospedali e nelle case di cura gli
assistenti spirituali o religiosi fan-
no parte dell’équipe curante e puo
pertanto richiederne la presenza.

Considerazioni sull’'accompagnamento

C’é un assistente spirituale o religioso da cui vorrei essere assistito?
In caso affermativo, annoti nome, cognome, indirizzo e numero di
telefono e gli accordi eventualmente gia presi con questa persona.

L'assistenza spirituale/religiosa & per me talmente importante da
poter essere assolta anche dagli assistenti spirituali/religiosi presen-

ti in ospedale, nella casa di cura?

Non desidero alcuna assistenza religiosa, né ricevere visite di assi-

stenti spirituali?

C’eé una persona a me vicina da cui desidero essere seguito e assi-
stito? In caso affermativo, annoti nome, cognome, indirizzo e nume-
ro di telefono e gli accordi eventualmente gia presi con questa

persona.
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Pratiche religiose

Quando la morte si avvicina, an-
che le persone che fino a quel mo-
mento non erano prettamente reli-
giose possono avvertire I'esigenza
di ricorrere a un rito spirituale o a
pratiche religiose. Quest’esigenza
e parte della natura umana e deve
essere tenuta in considerazione in
tutte le fasi della vita.

Eventualmente indichi nelle Sue
direttive anticipate a quale con-
fessione/religione appartiene e/o
quali riti desidera.

Considerazioni sulle pratiche religiose

Quali riti e pratiche religiose sono per me importanti e devono esse-

re celebrati?

Conosco qualcuno che puo celebrare questi riti/pratiche? In caso
affermativo, annoti nome, cognome, indirizzo e numero di telefono
e gli accordi eventualmente gia presi con questa persona. Queste
informazioni sono molto utili per I'équipe curante.
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Dopo la mia morte

Nelle direttive anticipate & anche possibile regolamentare taluni
aspetti e problemi che vanno al di la della propria morte.

Ricerca, donazione
di organi e autopsia

Banca biologica

Durante una degenza in ospedale
vengono spesso prelevati campio-
ni di liquidi corporei (ad es. san-
gue, urina), cellule o tessuti da
analizzare che non vengono pero
sempre completamente utilizzati
per la diagnosi.

Questo materiale, insieme ai suoi
dati personali (ad es. eta, sesso,
malattie ecc.), puo essere prezio-

so per la ricerca biomedica, poi-
ché consente di analizzare meglio
le cause e la natura delle malattie
e quindi di migliorare anche i trat-
tamenti.

Informazioni utili

| campioni prelevati e i suoi dati —
resi anonimi — possono essere uti-
lizzati per la ricerca solo con il Suo
consenso.

Maggiori informazioni in merito
sono disponibili nel documento
«Conservazione e riutilizzazione
del materiale biologico» dell’Acca-

Considerazioni sulla banca biologica e sulla ricerca medica

Voglio che i campioni di tessuto, le cellule o i liquidi prelevati dal
mio corpo vengano utilizzati per la ricerca biomedica in oncologia o

sono contrario?

Se acconsento a che i campioni di tessuto, le cellule o i liquidi
prelevati dal mio corpo vengano utilizzati per la ricerca biomedica
in oncologia, il mio consenso deve perdere efficacia dopo la mia
morte o continuare a essere valido anche dopo che avro lasciato

questa vita?

Quando non saro piu capace di intendere e di volere, sono disposto
a partecipare a progetti di ricerca in relazione alla mia malattia, a
condizione che essi non possano essere condotti su soggetti con
capacita di discernimento o sono contrario?
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demia Svizzera delle Scienze Me-
diche (vedi p. 62).

Ricerca medica

Nell’ambito di studi clinici i medi-
ci verificano continuamente se &
possibile migliorare il trattamento
di determinate patologie o di spe-
cifici sintomi.

Maggiori informazioni in merito
sono disponibili nell’opuscolo «Te-
rapia oncologica nell’'ambito di
uno studio clinico» (vedi p. 61).

Donazione di organi, tessuti e
cellule

Gli organi, i tessuti e le cellule
di una persona deceduta posso-
no essere prelevati solo una vol-
ta che é stata constatata la morte
cerebrale e a condizione che il de-
funto prima della sua morte abbia
espresso il proprio consenso alla
donazione degli organi.

Se la volonta della persona dece-
duta non €& nota, il prelievo degli
organi & consentito unicamente
se i familiari piu prossimi o la per-
sona con diritto di rappresentanza
indicata dal defunto vi acconsen-
tano. Queste persone dovranno
comungue orientarsi alla volonta
presunta del morto. Se il defunto
non aveva familiari o questi non
sono raggiungibili, il prelievo non
puo aver luogo.
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Gli organi, i tessuti o le cellule pos-
sono essere donati fino a tarda eta
perché il fattore decisivo per la do-
nazione degli organi non & l'eta,
ma lo stato di salute del donatore
e dei suoi organi.

Donazione possibile solo

in ospedale

Se una persona muore in casa la
donazione degli organi e esclusa
perché il prelievo richiede una pre-
parazione medica che e possibile
effettuare solo in ospedale.

Se Lei & malato di cancro e intende
donare un organo, sara lo speciali-
sta a decidere se I'organo & idoneo
per il trapianto, considerando tra
I'altro la natura del cancro da cui
la persona era affetta, le terapie ri-
cevute e il periodo al quale risale
la malattia.

Coinvolgimento dei familiari

Parli anche con i Suoi familia-
ri delle questioni legate alla pos-
sibile donazione di organi. Il trat-
tamento di un donatore di organi
e i provvedimenti medici tesi alla
conservazione degli organi fino
al momento del prelievo posso-
no essere gravosi per i familiari e
rendere piu difficile il distacco dal
defunto.



Tessera di donatore di organi

Informazioni dettagliate sulla do-
nazione di organi sono disponibili
presso I'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP) e Swisstransplant
(vedi p. 63) sul cui sito €& possibile
dichiarare con un apposito modulo
se si e disposti a donare determi-
nati organi e, in caso affermativo,

quali o se non si desidera affatto
I'espianto di organi.

I modulo puo essere stampato e ri-
piegato fino alle dimensioni di una
carta di credito. Si consiglia di te-
nere questo documento sempre
nel portafoglio, nella custodia del-
la carta di credito o nella borsa.

Considerazioni sulla donazione di organi, sull’autopsia e sulla

«donazione del corpo»

Voglio donare organi, tessuti o cellule o no?

In caso affermativo, dopo la mia morte intendo donare...

...organi, tessuti o cellule senza alcuna limitazione?

..solo determinati organi? In questo caso € importante che indichi
gli organi, i tessuti e le cellule che intende donare, tra cui cuore,
polmone, fegato, reni, intestino tenue, pancreas, cornea, pelle,

cellule epatiche o cartilaginee.

Desidero I'autopsia o sono contrario?

Desidero I'autopsia solo in caso di morte inattesa?

Sono d’accordo che venga eseguita un’autopsia a scopo didattico/

di ricerca?

Desidero mettere il mio corpo a disposizione della ricerca medica o

no?

In caso affermativo: quale universita € piu vicina a me?

Qualora abbia scelto una specifica universita, ne indichi il nome e
I'indirizzo nella Sue Direttive anticipate e compili il modulo «Disposi-
zione testamentaria» di questa universita.
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Autopsia

In un’autopsia il cadavere viene
aperto ed esaminato per consenti-
re di verificare la diagnosi e deter-
minare |'esatta causa della morte.
Lautopsia funge da garanzia di
qualita in campo medico e favori-
sce i progressi in questo settore.

Lautopsia puo essere disposta
per motivi legali in caso di morte
di origine incerta, anche se nelle
Sue direttive anticipate aveva di-
chiarato di non desiderare I'esame
autoptico.

Si parla di «morte di origine incer-
ta» quando la causa della morte
non é chiara o & enigmatica, & de-
terminata da atti di violenza per-
petrati da terze persone o quando
si tratta di suicidio o suicidio as-
sistito.

In linea di principio Lei puo decide-
re se dopo la Sua morte desidera
mettere il Suo corpo a disposizio-
ne per scopi didattici o di ricerca.
La Sua decisione dipende da sva-
riati fattori perché deve anche va-
lutare se riesce a vivere con l'idea
che dopo la Sua morte il Suo cor-
po sara utilizzato per determinati
scopi o se per Lei € importante che
dopo la morte il Suo corpo riman-
ga intatto.
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Informazioni utili

Lautopsia puo essere richiesta an-
che quando per i familiari € impor-
tante conoscere la causa della Sua
morte.

Se non vi sono motivazioni «ester-
ne» per eseguire l'autopsia, i costi
derivanti saranno a carico dei fa-
miliari/eredi.

Nota importante

Parli anche con i suoi familiari del-
le questioni legate all’autopsia
perché vi & un certo rischio che
I"autopsia renda piu difficile il di-
stacco dal defunto.

Molti familiari sono angustiati dal
pensiero che l'autopsia possa di-
sturbare la pace eterna del de-
funto. Per altri invece & importan-
te avere certezze sulla causa della
morte.

Donazione del corpo a un istituto
di anatomia

Vi & anche la possibilita di mette-
re la propria salma a disposizione
di un istituto di anatomia di un’uni-
versita a scopo di ricerca.

Le indagini dell’istituto di anatomia
durano diversi mesi. Non & pertan-
to possibile celebrare il funerale
dopo pochi giorni dalla morte e i
congiunti devono esserne a cono-
scenza.



Visione della mia cartella
clinica

E probabile che la cartella clinica
contenga informazioni molto per-
sonali e riservate su di Lei. Pensi
pertanto chi dovrebbe essere au-
torizzato a prenderne visione.

Informazioni utili

Anche la persona con diritto di
rappresentanza e i familiari non
hanno automaticamente accesso
alla cartella clinica.

Qualora desideri consentire a
qualcuno di prendere visione del-
la Sua documentazione, indichi
espressamente il nome di questa
persona. In caso di richieste di in-
formazioni, ad esempio da parte di
compagnie di assicurazione, puo
essere importante per i familiari
avere accesso alla cartella clinica.

Se & stata eseguita un’autopsia
per motivi legali, la persona con
diritto di rappresentanza e i con-
giunti possono prendere visione
del referto autoptico.

Considerazioni sulla visione della mia cartella clinica

Voglio consentire a qualcuno I'accesso a tutti i dati della mia cartel-

la clinica e al referto autoptico?

In caso affermativo, indichi il nome e il cognome e I'indirizzo com-
pleto di questa persona/queste persone.

Voglio consentire a qualcuno il solo accesso al referto autoptico (se
disponibile) e non alla cartella clinica?

In caso affermativo, indichi il nome e il cognome e I'indirizzo com-
pleto di questa persona/queste persone.

Non voglio consentire ad alcuno I'accesso alla mia cartella clinica e
al referto autoptico, salvo nel caso in cui sussistano motivi legali?

La mia cartella clinica puo essere utilizzata per scopi di ricerca, nel
rispetto delle disposizioni in materia di protezione dei dati o sono

contrario?
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Sepoltura e rito funebre

Per decidere il tipo di sepoltura,
scegliere la tomba e il rito fune-
bre Le consigliamo di pensare an-
che alle persone che Le sono vici-
no, che soffrono per la Sua morte
e che dovranno vivere senza di Lei.

E dimostrato che il distacco con-
sapevole dal defunto aiuti chi re-
sta a elaborare il lutto. Molti ap-
prezzano anche il fatto di avere un
luogo in cui poter tornare per pas-
sare qualche momento con il de-
funto. Altri invece non ne hanno
bisogno.
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La cosa migliore & parlarne con i
propri familiari. Oggi vi sono mol-
te possibilita — anche non di carat-
tere religioso — per celebrare un
rito di commiato, ad esempio ri-
chiedendo il supporto di un assi-
stente spirituale o l'intervento di
un oratore.

| luoghi per commemorare il de-
funto possono essere creati anche
al di fuori di un cimitero classico,
ad esempio nel bosco o lungo le
sponde di un lago. Una scultura o
una certa pianta in giardino pos-
sono ricordare la persona defun-
ta anche se non ¢ sepolta in quel
punto.



Considerazioni sulla sepoltura e sul rito funebre

Desidero che una determinata impresa di pompe funebri si occupi
di tutte le formalita relative alla mia sepoltura e al rito funebre?

In caso affermativo, indichi il nome e I'indirizzo delle pompe funebri
e anche gli eventuali accordi presi con questa ditta.

Desidero essere cremato?

Voglio essere inumato?

Desidero una cerimonia religiosa?

Desidero che venga organizzato un rito funebre diverso da quello
tradizionale? Ad esempio una gita insieme in mia memoria o la par-

tecipazione a un evento culturale?

Ho desideri particolari quali una musica specifica, la lettura di un
determinato testo, il racconto della mia vita in breve? Quali?

Come vorrei essere inumato? In una tomba convenzionale, una
tomba di famiglia, una tomba collettiva?

Invece della sepoltura preferirei un altro tipo di funerale, ad esem-
pio la dispersione delle ceneri?

C’eé un luogo specifico, un cimitero in cui desidero essere inumato?
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Data, firma e conservazione

Validita giuridica

Per essere valide legalmente, le
direttive anticipate devono essere
datate e firmate a mano.

Se Lei non e in grado di farlo, le
direttive anticipate devono essere
autenticate da un notaio.

Possibili integrazioni

Magari desidera chiudere le Sue
direttive anticipate con una frase
in cui evidenzia che nel momen-
to in cui ha redatto questo docu-
mento ha riflettuto attentamente
su quanto dichiarato e che era nel
pieno possesso delle Sue facolta
mentali e quindi della capacita di
intendere e di volere.

Puo anche dichiarare che non e
stato costretto a redigere questo
documento e che era a conoscen-
za del fatto che la redazione del-
le direttive anticipate e facoltativa.

Le direttive anticipate modello co-
me quelle della Lega contro il can-
cro (vedi p. 60) prevedono gia que-
ste frasi di chiusura.

Conservazione

Se ha redatto le direttive anticipate
o ha compilato un modulo model-
lo, deve anche fare in modo che si
possa prendere visione di questo
documento in qualsiasi momento
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e che all’occorrenza si possa trova-
re rapidamente.

Dal 1° gennaio 2013 i medici ospe-
dalieri che hanno in cura una per-
sona che ha perso la capacita di
discernimento sono tenuti ad ac-
certarsi se ha redatto delle diretti-
ve anticipate.

e Si accerti che la persona con
diritto di rappresentanza da
Lei designata o il Suo sostitu-
to abbiano una copia delle Sue
direttive anticipate datata e fir-
mata.

e In alcuni casi & opportuno dare
una copia delle direttive antici-
pate anche al proprio medico
di famiglia.

e Annoti nelle direttive anticipate
a chi ha consegnato una copia
delle stesse.

e Se non dovesse aver designato
una persona con diritto di rap-
presentanza, le persone indica-
te a pagina 23 potranno pren-
dere le decisioni al Suo posto
quando non sara piu in grado
di farlo direttamente. Anche
queste persone devono ave-
re eventualmente accesso alle
Sue direttive o sapere dove
sono conservate.

Informazioni sempre con sé

Puo inoltre annotare su un carton-
cino di aver redatto delle diretti-
ve anticipate e indicare dove sono
conservate.



Se possibile porti questo cartonci-
no sempre con sé, ad esempio nel
portafoglio, nella custodia della
carta di credito o nella borsa.

Nelle direttive anticipate della Le-
ga contro il cancro & accluso un
cartoncino di questo tipo. Potra
cosi avere la certezza che in caso
di necessita le informazioni relati-
ve a questo importante documen-
to possano essere trovate rapida-
mente.

Archiviazione elettronica
delle informazioni

Esiste la possibilita di archiviare
elettronicamente le informazio-
ni relative alla compilazione delle
Sue direttive anticipate.

La tessera d’assicurato

A seconda dell’assicurazione ma-
lattie, sulla tessera dell’assicura-
to possono essere conservate le
informazioni relative alle Sue di-
rettive anticipate e al luogo in cui
esse vengono custodite. S’infor-
mi presso il Suo assicuratore in
modo tale da sapere che cosa fa-
re per procedere all’eventuale sal-
vataggio delle informazioni sulla
tessera.

Per maggiori dettagli, consulti la
pagina dell’Ufficio federale della
sanita pubblica UFSP (www.ufsp.
admin.ch).

Carta informatizzata del

paziente (CIP)

Anche sulla Carta informatizzata
del paziente (CIP) possono essere
salvate le informazioni relative al-
le Sue direttive anticipate e al luo-
go in cui esse sono custodite. Il
Suo medico curante Le fornira le
informazioni necessarie sulla pro-
cedura di salvataggio delle infor-
mazioni sulla carta.

Per maggiori dettagli, consulti la
pagina del Centro di competenza
e di coordinamento di Confede-
razione e Cantoni (www.e-health-
suisse.ch/it).

Aggiornamento delle
direttive anticipate

A seconda del momento della vita
in cui ha redatto le direttive antici-
pate, € importante che il documen-
to venga aggiornato o integrato di
continuo in modo da fugare qual-
siasi dubbio anche se nel frattem-
po Lei avesse cambiato idea. Sara
cosi anche evidente che si con-
fronta con questi problemi rego-
larmente.

Raccomandazione

E opportuno verificare ed even-
tualmente adeguare le direttive
anticipate ogni due anni circa o
quando il quadro patologico o la
situazione esistenziale cambiano.
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Quanto piu precise saranno le di-
rettive anticipate relative a una de-
terminata situazione, tanto piu fa-
cilmente potranno essere attuate.

Nota importante

Riporti sempre in modo chiaro la
data e la firma accanto ad ogni
modifica. Apponga nuovamente la
data e la firma sulle direttive anti-
cipate anche se non ha modificato
alcunché, aggiungendo in tal caso
una frase in cui dichiara che le di-
rettive corrispondono ancora alla
Sua volonta.

In caso di correzioni o integrazioni
apportate alle direttive, ricordi di
consegnare la versione aggiorna-
ta a tutte le persone a cui ne aveva
fornito una copia.

Altri documenti
importanti

A prescindere dalle direttive anti-
cipate vi sono altri documenti di
cui i Suoi familiari dovrebbero es-
sere a conoscenza, dovendo an-
che sapere dove sono conservati.
Nelle sue direttive anticipate forni-
sca indicazioni su dove trovareii ri-
spettivi documenti.
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Prima della Sua morte:

e mandato precauzionale (vedi
p. 8)

e tessera di donatore (vedi p. 47)

qualora questi documenti siano
stati redatti.

Dopo la Sua morte (se disponibili):

* necrologio

¢ informazioni relative a deter-
minate organizzazioni a cui
indirizzare donazioni

e elenco dei giornali su cui pub-
blicare il necrologio

e elenco delle persone a cui
inviare I'annuncio della morte

e storia della vita del defunto

e testamento

e dati su conti correnti bancari/
postali

e documenti relativi all’attivita
lavorativa/datore di lavoro

e polizze assicurative

e contratti di affitto e documenti
simili.



Convivere con il cancro

Oggigiorno le persone con una
diagnosi di cancro in generale vi-
vono piu a lungo e godono di una
qualita di vita migliore di un tem-
po. Spesso, tuttavia, le terapie so-
no lunghe e pesanti. Alcuni rie-
scono a conciliare le terapie con la
loro abituale routine quotidiana.
Per altri invece cio non & possibile.

Ascoltare se stessi

Si prenda tempo per adattarsi alle
mutate circostanze. Cerchi di capi-
re cosa contribuisce a migliorare
la Sua qualita di vita. Questi inter-
rogativi potrebbero aiutarLa a fare
piu chiarezza.

Che cosa conta di piu per me in

questo momento?

e Dicosa ho bisogno?

e Come posso ottenere cio di cui
ho bisogno?

e Chi potrebbe aiutarmi?

Una volta concluse le terapie, non
e sempre facile tornare alla vita di
tutti i giorni. Per orientarsi € im-
portante rendersi conto di qua-
li sono le proprie esigenze. A tale
proposito trova utili informazioni
in questo opuscolo e specialmen-
te da pag. 57.

Comunicare con gli altri

Cosi come ognuno affronta a mo-
do suo le questioni esistenziali,
ogni paziente ha il proprio modo
di vivere la malattia. Gli atteggia-

menti possono essere i piu dispa-
rati e spaziare da «Andra tutto be-
ne» a «Basta che tutto vada bene»,
fino a «Ormai non c’é piu niente
da fare», «Sento che devo morire».

Il cancro incute paura, indipenden-
temente dalla prognosi.

Alcuni non vogliono o non osano
parlare delle proprie angosce, in-
quietudini e preoccupazioni. Altri
invece sentono il bisogno di confi-
darsi con qualcuno. Altri ancora si
aspettano che sia il loro entourage
a rompere il ghiaccio e sono delu-
si se cio non accade. Non ci sono
regole valide per tutti. Cio che una
data persona considera utile, agli
occhi di un’altra puo apparire del
tutto sconveniente.

Chiedere aiuto

Non esiti a usufruire delle molte-
plici offerte di sostegno. Chieda
consiglio al Suo medico o all’éqg-
uipe curante. Le saranno proposte
e prescritte misure di sostegno ri-
conosciute dalla cassa malati.

La Lega cantonale contro il cancro
e il Servizio sociale dell’'ospedale
sono a Sua disposizione per que-
stioni psicosociali e per domande
di qualsiasi tipo.

Scelte di fine vita 55






Consulenza e informazione

Chieda consiglio

Equipe curante

Léquipe curante pud consigliare cosa
fare in caso di disturbi legati alla malat-
tia e alle terapie. Rifletta anche Lei su
possibili misure in grado di migliorare
la Sua qualita di vita e di favorire la Sua
riabilitazione.

Sostegno psico-oncologico

Una malattia oncologica non ha riper-
cussioni solo fisiche, ma anche psichi-
che che possono manifestarsi attra-
verso stati di ansia, di tristezza o di
depressione.

Se sentisse che il carico emotivo della
malattia sta per diventare troppo
pesante per Lei, chieda di poter usu-
fruire di un sostegno psico-oncologico.
Uno psico-oncologo accoglie la soffe-
renza psichica dei malati di cancro e dei
loro cari, li aiuta a riconoscere modalita
utili nell’affrontare e nell’elaborare le
esperienze legate alla malattia.

Varie figure professionali possono
offrire un sostegno psico-oncologico
(p. es. medici, psicologi, infermieri,
assistenti sociali, teologi ecc.). Lessen-
ziale & che abbiano esperienza nella
presa a carico di pazienti oncologici e
dei loro familiari e che abbiano seguito
una formazione che abiliti a tale ruolo.

La Sua Lega contro il cancro cantona-
le o sovracantonale

Le Leghe cantonali e sovracantonali
consigliano, accompagnano e sosten-
gono i malati e i loro familiari in tutte le
fasi della malattia. Offrono aiuto prati-
co per risolvere problemi organizzativi
(p. es. custodia bambini, noleggio letto
elettrico), aiuti finanziari in situazioni di
disagio economico legato alla malattia

nonché consulenza assicurativa e orien-
tamento in ambito giuridico. Fornisco-
no materiale informativo, organizzano
gruppi di autoaiuto e corsi, indirizzano
agli specialisti (p. es. nei campi dellali-
mentazione, delle terapie complemen-
tari, della psico-oncologia, ecc.).

Linea cancro 0800 11 88 11

Le operatrici specializzate della Linea
cancro Le offrono un ascolto attivo,
rispondono alle Sue domande sui mol-
teplici aspetti della malattia, La orien-
tano verso altre forme di sostegno
consone ai Suoi bisogni, accolgono le
Sue paure e incertezze, il Suo vissuto di
malattia. Le chiamate al numero verde
e le consulenze telefoniche sono gra-
tuite. | clienti che usano Skype possono
raggiungere le operatrici anche all’in-
dirizzo Skype krebstelefon.ch (attual-
mente solo in tedesco e francese).

Cancerline - la chat sul cancro

| bambini, i giovani e gli adulti pos-
sono accedere alla chat al sito www.
krebsliga.ch/cancerline e chattare con
una consulente (lunedi-venerdi, ore
11-16). Possono farsi spiegare la malat-
tia, porre domande e scrivere cio che
sta loro a cuore.

Malati di cancro: come dirlo ai figli?
Una delle prime domande che si pone
un genitore che riceve una diagnosi di
cancro & «Come faccio a dirlo ai miei
figli?».

Il pieghevole intitolato «Malati di can-
cro: come dirlo ai figli?» vuole aiutare
i genitori malati di cancro in questo
difficile e delicato compito. Contie-
ne anche consigli per gli insegnanti.
Inoltre, chi volesse approfondire I'ar-
gomento puo leggere I'opuscolo inti-
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tolato «Se un genitore si ammala di
cancro — Come parlarne con i figli?»
(vedi p. 60).

Linea stop tabacco 0848 000 181
Consulenti specializzate Le forniscono
informazioni, La motivano al cambia-
mento e, se lo desidera, La seguono
nel processo di disassuefazione dal
fumo, richiamandoLa gratuitamente.

Seminari

La Lega contro il cancro organizza
seminari e corsi nel fine settimana in
diverse localita della Svizzera per per-
sone ammalate di cancro (www.lega-
cancro.ch/riabilitazione e vedi anche
I'opuscolo «Seminari» p. 60).

Attivita fisica

Molti malati di cancro constatano che
I'attivita fisica ha un effetto rivitaliz-
zante. Praticare della ginnastica insie-
me con altri malati di cancro potrebbe
aiutarLa a riacquistare fiducia nel Suo
corpo e a combattere la stanchezza e la
spossatezza. Si informi presso la Sua
Lega cantonale o sovracantonale e
legga I'opuscolo «Attivita fisica e can-
cro» (vedi p. 60).

Altri malati di cancro

Intrattenersi con persone accomunate
da uno stesso vissuto, puo infondere
coraggio e aiutare a sentirsi meno soli.
Puo essere utile confrontare il proprio
modo di far fronte a determinate situa-
zioni con le modalita di gestione della
malattia o del lutto adottate da altri.
Ognuno deve comunque fare le pro-
prie esperienze e scegliere le strategie
piu consone alla propria personalita.
Non c'e, in effetti, un modo giusto o
sbagliato di vivere la malattia.
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Piattaforme virtuali di scambio

Chi sente I'esigenza di condividere le
proprie esperienze legate alla malattia
pud usufruire della piattaforma virtuale
di scambio, moderata dalle operatrici
della Linea cancro www.forumcancro.
ch. Anche I’Associazione Italiana Malati
di Cancro, parenti e amici (AIMaC) ha
aperto un forum di discussione per i
pazienti e i loro familiari: www.forum-
tumore.aimac.it.

Gruppi di autoaiuto

Partecipando agli incontri dei gruppi di
autoaiuto, si ha I'opportunita di parlare
con persone che hanno vissuto o stan-
no vivendo un’esperienza analoga alla
propria e di scambiarsi informazioni di
vario tipo.

Siinformi presso la Sua Lega cantonale
o sovracantonale se vi sono gruppi di
autoaiuto o gruppi parola che si riuni-
scono nelle Sue vicinanze e sull’offer-
ta di corsi per malati di cancro e i loro
familiari. Su www.selbsthilfeschweiz.ch
puo cercare gruppi di autoaiuto nella
Sua zona.

Servizi di Assistenza e Cura a
Domicilio (SACD) o Spitex per malati
di cancro

Vi sono servizi di assistenza e cura a
domicilio o Spitex specializzati nella
presa a carico del paziente oncologico.
Tali organizzazioni intervengono in
qualsiasi fase della malattia. Le offro-
no la loro consulenza e il loro soste-
gno al Suo domicilio, tra un ciclo di
terapia e I'altro e una volta conclusa la
terapia, fra I'altro, nella gestione degli
effetti collaterali. Prenda contatto con
la Lega contro il cancro per ottenerne
gli indirizzi.



Consulenza dietetica

Molti ospedali dispongono di un servi-
zio di dietetica. Sul territorio operano
dietiste e dietisti indipendenti che, in
generale, collaborano con i medici e
sono membri della

ASDD Associazione Svizzera Dietiste-i
diplomate-i SSS/SUP
Altenbergstrasse 29

Casella postale 686

3000 Berna 8

Tel. 031 31388 70

service @svde-asdd.ch

Sul sito dell’ASDD puo cercare un/una
dietista diplomato/a (www.svde-asdd.
ch).

palliative ch

Presso il segretariato dell’Associazio-
ne Svizzera per la medicina, la cura
e I'accompagnamento palliativi e sul
sito dell’associazione trova gli indirizzi
delle sezioni cantonali di palliative ch
e degli enti erogatori di cure palliati-
ve che operano nella sua zona. Queste
reti assicurano che le persone amma-
late possano ricevere un’assistenza ed
una cura ottimali, indipendentemente
dal luogo dove abitano.

palliative ch
Bubenbergplatz 11
3011 Berna

Tel. 044 240 16 21
info@palliative.ch
www.palliative.ch

Prestazioni assicurative

Le spese di cura in caso di cancro sono
rimborsate dall’assicurazione malattie
obbligatoria di base (LAMal), a condi-
zione che risultino da modalita tera-
peutiche riconosciute ovvero che il far-

maco figuri nel cosiddetto Elenco delle
specialita dell’Ufficio federale della
sanita pubblica (UFSP). Il Suo medico
curante e tenuto ad informarLa com-
piutamente a tale proposito.

Verifichi preventivamente se I'assicura-
zione malattie obbligatoria di base
(LAMal)ol’assicurazioneintegrativaga-
rantisce la copertura delle spese dovu-
te a consulti o a trattamenti aggiuntivi
non medici nonché a lungodegenze.
Legga anche I'opuscolo «Cancro - le
prestazioni delle assicurazioni sociali»
(vedi p. 60).

Opuscoli della Lega
contro il cancro

¢ Terapie medicamentose dei tumori
Chemioterapia, terapia antiormona-
le, immunoterapia

e Terapie orali in oncologia

¢ La radioterapia

e Alternativi? Complementari?
Rischi e benefici di metodi non pro-
vati in oncologia

¢ Dolori da cancro e loro cura

e Diario del dolore
Ascolto i miei dolori

¢ Dolometer®VVAS
Misuratore per valutare l'intensita
dei dolori

e Senza forze

Cause e gestione della stanchezza
associata al cancro
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¢ Difficolta di alimentazione e cancro
¢ |l linfedema e il cancro

¢ |l cancro e la sessualita femminile

¢ |l cancro e la sessualita maschile

e La terapia antitumorale ha
cambiato il mio aspetto
Consigli e suggerimenti da capo a
piedi

¢ Quando anche I'anima soffre

e Seminari
Per persone malate di cancro

e Accompagnare un malato di cancro
Una guida della Lega contro il can-
cro per familiari e amici

¢ Rischio di cancro ereditario
Guida per le famiglie con numerosi
casi di cancro

e Cancro - le prestazioni delle
assicurazioni sociali

¢ Direttive anticipate della Lega con-
tro il cancro
La mia volonta vincolante rispetto
alla malattia, I'agonia e alla morte

e Cancro - quando le speranze di
guarigione svaniscono

e Se un genitore si ammala di cancro
Come parlarne con i figli?

¢ Malati di cancro: come dirlo ai figli?
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Modalita di ordinazione

Lega cantonale contro il cancro
Telefono 0844 85 00 00
shop@legacancro.ch
www.legacancro.ch/opuscoli

Sul sito www.legacancro.ch/opuscoli
trova tutte le pubblicazioni disponi-
bili presso la Lega contro il cancro.
La maggior parte delle pubblicazioni
sono gratuite e sono fornite per posta
0 possono essere scaricate da Inter-
net. Sono offerte dalla Lega svizzera
contro il cancro e dalla Lega del Suo
Cantone di residenza. Cio € possibile
soltanto grazie ai generosi donatori.

Il Suo parere ci interessa

Sul sito www.forumcancro.ch puo
esprimere la Sua opinione sugli opu-
scoli della Lega contro il cancro compi-
lando un breve questionario. La ringra-
ziamo fin d’ora per il Suo contributo.

Opuscoli di altre
organizzazioni

«Direttive del paziente», DocumentoU-
mano, 2012, Dialog Ethik, www.dia-
log-ethik.ch — Startseite — Patienten-
verfigungen — Direttive del paziente
«DocumentoUmano» (Fr. 22.50).

«Guidan», Direttive del paziente, Docu-
mentoUmano, 2012, Dialog Ethik,
scaricabile gratuitamente, www.dia-
log-ethik.ch — Patientenverfligung —
Patientenverfigung HumanDokument
— Direttive del paziente e guida (sito in
tedesco, ma il documento ¢ in italiano)
«Informazioni per ospiti e i loro parenti
in vista del nuovo diritto della prote-
zione degli adulti», Curaviva Svizzera,



2012, scaricabile gratuitamente, www.
curaviva.ch — Informazioni speciali-
stiche — Dossier tematici — Nuovo
diritto della protezione degli adulti —
Informazioni per ospiti e i loro parenti
in vista del nuovo diritto della protezio-
ne degli adulti

«ll diritto della protezione degli adul-
ti: Informazioni relative al mandato
precauzionale e documenti modello»,
Curaviva Svizzera, www.curaviva.ch —
Informazioni specialistiche — Dossier
tematici — Nuovo diritto della prote-
zione degli adulti — Downloads

Ufficio federale della sanita pubblica
UFSP

www.ufsp.admin.ch —Temi — Assicu-
razione malattie — Tessera assicurato
— Ecco la Sua nuova carta di identita
«Terapia oncologica nell’ambito di uno
studio clinico», 2015, Gruppo Svizzero
di Ricerca Clinica sul Cancro SAKK,
ordinazione online (www.sakk.ch) o
scaricabile gratuitamente dal sito:
www.sakk.ch — SAKK bietet — Fur
Patienten — Broschuiren

Letture consigliate

Medicina palliativa e direttive antici-
pate

«Attivita a favore delle cure palliative»
(dell’Associazione ticinese Cure pallia-
tive) www.palliative-ti.ch

«Manuale di Medicina palliativa»,
Hans Neuenschwander, 2016, Berna,
Hogrefe Verlag, Fr. 45.50

«Una finestra nella tua casa - Cure pal-
liative e conforto nella malattia», Gior-
gio Noseda, 2014, Mendrisio, Edizioni
Gabriele Capelli, ca. Fr. 20.—

«Informazioni su cure domiciliari e pal-
liative» (Associazione Triangolo)
www.triangolo.ch

«Informazioni sui diversi modelli di
presa a carico» (Fondazione Hospice
Ticino), hospiceticino.ch/servizi
«L'abbraccio del mantello», Vita d'éqg-
uipe e spiritualita nelle cure palliative,
Peruggia Gianluigi, Monti ed., Saron-
no 2002

«Patientenverfiigungen in der Schweiz»,
J. Naef, R. Baumann-Hoélzle, D. Ritzen-
thaler-Spielmann, Schulthess Juristi-
sche Medien, 2012, Fr. 57.90.

Contiene informazioni sulle direttive
anticipate e i requisiti richiesti, i con-
tatti e le organizzazioni (in tedesco).
«Cure palliative domiciliari o in Hospi-
cen (Istituto europeo di Oncologia)
www.ieo.it — Per i pazienti — Paziente
al centro — Cure palliative

Dolore, terapia del dolore, vivere la
malattia in famiglia e al lavoro:

«Parole che curano, Lempatia come
buona medicina. Storie di malati, fami-
liari e curanti», Parizzi-Fossati, Publi-
editing, Milano 2016

«ll cancro avanzato», Collana Girasole,
AlMaC, scaricabile gratuitamente dal
sito www.aimac.it/libretti-tumore
«Terapia del dolore», Collana Girasole,
AlMaC, scaricabile gratuitamente dal
sito www.aimac.it/libretti-tumore

«La compagnia del mantello», Perug-
gia Gianluigi, Monti ed., Saronno 2007
«Diagnose-Schock: Krebs», Hilfe fir
die Seele, konkrete Unterstlitzung flr
Betroffene und Angehorige. Alfred
Kinzler, Stefan Mamié, Carmen
Schirer, Springer-Verlag, 2012, ca. Fr.
30.- (disponibile solo in tedesco).
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La Lega ticinese contro il cancro dispo-
ne di una biblioteca tematica. Il cata-
logo puo essere richiesto per e-mail:
info@legacancro-ti.ch

Alcune Leghe cantonali contro il can-
cro dispongono di una biblioteca pres-
so la quale questi libri e altri ancora
possono essere presi in prestito gratu-
itamente. Si informi presso la Lega del
Suo cantone di residenza (vedi p. 64).

La Lega svizzera contro il cancro, la
Lega bernese e la Lega zurighese con-
tro il cancro dispongono di un catalo-
go bibliotecario online che prevede la
possibilita di ordinare e di riservare
libri. Il prestito bibliotecario ovvero
I'invio dei libri & garantito in tutta la
Svizzera.

Sul nostro sito in tedesco
www.krebsliga.ch/bibliothek

Qui ¢’e anche un collegamento diretto
al sito con libri per bambini:
www.krebsliga.ch/kinderbibliothek
www.bernischekrebsliga.ch — Das
bieten wir — Informationen finden —
Bibliothek

www.krebsligazuerich.ch — Beratung
& Unterstlitzung — Bibliothek

Indirizzi
(ordine tematico)

Diritto della protezione degli adulti
Direttive anticipate

Procura del paziente

Mandato precauzionale

Dialog Ethik

Istituto interdisciplinare per etica nel
sistema sanitario
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Schaffhauserstrasse 418, 8050 Zurigo
Tel. 044 252 42 01, Fax 044 252 42 13
www.dialog-ethik.ch — Patientenver-
fligung (in tedesco e francese)
www.dialog-ethik.ch — Patientenver-
figungen — Patientenvollmacht (in
tedesco e francese)

Curaviva

Associazione degli Istituti sociali e di
cura svizzeri

Zieglerstrasse 53, 3000 Berna

Tel. 031 385 33 33, Fax 031 385 33 34
www.curaviva.ch — Informazioni
specialistiche — Dossier tematici —
Nuovo diritto della protezione degli
adulti — Nuovo diritto della protezio-
ne degli adulti per istituti di cura

migesplus.ch

Croce Rossa Svizzera

Werkstrasse 18, 3084 Wabern

Tel. 031 960 75 71, Fax 031 960 75 60
www.migesplus.ch — Publikationen
— Gesundheitsversorgung — Patien-
tenverfligung

Il documento e disponibile in: tedesco,
francese, italiano, albanese, serbo/cro-
ato/bosniaco, inglese, portoghese, spa-
gnolo, turco.
www.direttive-anticipate.redcross.ch
Le direttive anticipate della CRS

ASSM

Accademia Svizzera delle Scienze
Mediche ASSM

Petersplatz 13, 4051 Basilea

Tel. 061 269 90 30, Fax 061 269 90 39
www.samw.ch/fr — Publications —
Directives — Direttive-medico-etiche



Tessera d’assicurato

Ufficio federale della sanita pubblica
UFSP

www.ufsp.admin.ch —Temi — Assicu-
razione malattie — Tessera d’assicura-
to — Ecco la Sua nuova carta di identi-
ta oppure digitare «tessera assicurato»
nella casella di ricerca.

Carta informatizzata del paziente
www.e-health-suisse.ch/it

Centro di competenza e di coordina-
mento di Confederazione e Cantoni
(eHealth Suisse).

Donazione di organi

Ufficio federale della sanita pubblica
UFSP

Schwarzenburgstrasse 157

3003 Berna
www.vivere-condividere.ch

Il sito web offre informazioni su tra-
pianto, donazione di organi, tessuti e
cellule. Nella sezione «Info & down-
load» & possibile consultare e scarica-
re materiale informativo.

Swisstransplant

Laupenstrasse 37, 3008 Berna

Tel. 031 380 81 30, Fax 031 380 81 32
Informazioni per la compilazione on-
line della richiesta della tessera di
donatore

www.swisstransplant.org/it — Dona-
zione & trapianto di organi — diventa-
re donatore

Sito web della Fondazione nazionale
svizzera per la donazione ed il trapian-
to di organi, con informazioni sulla tes-
sera di donatore di organi.

Accademia Svizzera delle Scienze
Mediche ASSM

Haus der Akademien

Laupenstrasse 7, 3001 Berna

Tel. 031 306 92 70

m.salathe @samw.ch (Responsabile
risorse etiche)

www.samw.ch — Publications —
Directives — Directives médico-
éthiques

Direttive dell’Accademia Svizzera delle
Scienze Mediche sul trapianto, la con-
servazione e |'utilizzo di materiale bio-
logico umano:

www.samw.ch/en — Ethics — Organ
transplantation — Lebendspende von
soliden Organen (disponibile in tede-
sco e in francese)

Internet
(in ordine alfabetico)

Italiano

Offerta della Lega contro il cancro
www.forumcancro.ch

Piattaforma virtuale di scambio della
Lega contro il cancro.
www.legacancro.ch

Servizi di sostegno della Lega svizzera
contro il cancro e recapiti delle Leghe
cantonali.
www.legacancro.ch/cancerline

La Lega contro il cancro offre a bam-
bini, giovani e adulti una livechat con
consulenza.
www.legacancro.ch/guidacancro
Albo virtuale per offerte psicosociali.
Offerte psicosociali e corsi, selezionati
dalla Lega contro il cancro.
www.legacancro.ch/migranti

Schede informative in albanese, por-
toghese, serbo-croato-bosniaco, spa-
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gnolo, turco g, in parte, anche in ingle-
se su alcuni frequenti tipi di cancro
e sulla prevenzione. La varieta degli
argomenti e delle lingue sara via via
ampliata.
www.legacancro.ch/riabilitazione
Seminari della Lega contro il cancro
a sostegno nell’affrontare le difficolta
legate alla malattia.
www.ticino.legacancro.ch/corsi-e-
gruppi

Seminari di riabilitazione della Lega
contro il cancro per una migliore qua-
lita di vita dopo una malattia oncolo-
gica.

Altri enti e consultori, altre associazioni

Italiano

www.palliative.ch

Associazione Svizzera per la medicina,
la cura e I'accompagnamento palliativi
www.aimac.it

Associazione ltaliana Malati di Cancro,
parenti e amici

www.forumcancro.ch

Piattaforma virtuale di scambio della
Lega contro il cancro
www.legacancro.ch

Informazioni, opuscoli e link della Lega
svizzera contro il cancro
www.legacancro-ti.ch

Lega ticinese contro il cancro.

Tedesco
www.krebsinformationsdienst.de
Servizio di informazioni del Centro
tedesco di ricerca e di informazione
sul cancro

www.krebs-kompass.de

Un foro oncologico con ampia offerta
tematica.
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www.patientenkompetenz.ch
Fondazione per la promozione della
autodecisione nel caso di malattia
www.psycho-onkologie.ch

Societa svizzera di Psico-oncologia

Inglese

www.cancer.org — Cancer A-Z
American Cancer Society
www.cancer.gov — About cancer
National Cancer Institute USA
www.cancer.net

American Society of Clinical Oncology
www.macmillan.org.uk/cancerinfor-
mation

A non-profit cancer information servi-
ce

Fonti

Le pubblicazioni e i siti Internet cita-
ti nel presente opuscolo servono alla
Lega contro il cancro anche da fonte.
Soddisfano sostanzialmente i criteri di
qualita della Health On the Net Founda-
tion, il cosiddetto HonCode (vedi www.
hon.ch/HONcode).



| miei appunti
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La Lega contro il cancro offre aiuto
e consulenza
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Krebsliga Aargau
Kasernenstrasse 25
Postfach 3225

5001 Aarau

Tel. 062 834 75 75

Fax 062 834 75 76
admin@krebsliga-aargau.ch
www.krebsliga-aargau.ch
PK 50-12121-7

Krebsliga beider Basel
Petersplatz 12

4051 Basel

Tel. 061 319 99 88

Fax 061 319 99 89
info@klbb.ch
www.klbb.ch

PK 40-28150-6

Bernische Krebsliga

Ligue bernoise contre le cancer
Marktgasse 55

Postfach

3001 Bern

Tel. 031 31324 24

Fax 031 313 24 20
info@bernischekrebsliga.ch
www.bernischekrebsliga.ch

PK 30-22695-4

Ligue fribourgeoise
contre le cancer
Krebsliga Freiburg
route St-Nicolas-de-Fliie 2
case postale 96

1705 Fribourg

tél. 026 426 02 90

fax 026 426 02 88
info@liguecancer-fr.ch
www.liguecancer-fr.ch
CP 17-6131-3

Ligue genevoise

contre le cancer

11, rue Leschot

1205 Geneve

tél. 022 322 13 33

fax 022 322 13 39
ligue.cancer@mediane.ch
www.lgc.ch

CP 12-380-8

Krebsliga Graubiinden
Ottoplatz 1

Postfach 368

7001 Chur

Tel. 081 300 50 90

Fax 081 300 50 80
info@krebsliga-gr.ch
www.krebsliga-gr.ch
PK 70-1442-0

Ligue jurassienne contre le cancer
rue des Moulins 12

2800 Delémont

tél. 032 422 20 30

fax 032 422 26 10
ligue.ju.cancer@bluewin.ch
www.liguecancer-ju.ch

CP 25-7881-3

Ligue neuchateloise
contre le cancer
faubourg du Lac 17
2000 Neuchatel

tél. 032 886 85 90
LNCC@ne.ch
www.liguecancer-ne.ch
CP 20-6717-9



9 Krebsliga Ostschweiz
SG, AR, Al, GL
Flurhofstrasse 7
9000 St. Gallen
Tel. 071 242 70 00
Fax 071 242 70 30
info @krebsliga-ostschweiz.ch
www.krebsliga-ostschweiz.ch
PK 90-15390-1

10 Krebsliga Schaffhausen
Rheinstrasse 17
8200 Schaffhausen
Tel. 052 741 45 45
Fax 052 741 45 57
info@krebsliga-sh.ch
www.krebsliga-sh.ch
PK 82-3096-2

11 Krebsliga Solothurn
Hauptbahnhofstrasse 12
4500 Solothurn
Tel. 032 628 68 10
Fax 032 628 68 11
info@krebsliga-so.ch
www.krebsliga-so.ch
PK 45-1044-7

12 Thurgauische Krebsliga

Bahnhofstrasse 5

8570 Weinfelden

Tel. 071 626 70 00

Fax 071 626 70 01
info@tgkl.ch
www.tgkl.ch

PK 85-4796-4

13 Lega ticinese
contro il cancro
Piazza Nosetto 3
6500 Bellinzona
Tel. 091 820 64 20
Fax 091 820 64 60
info@legacancro-ti.ch
www.legacancro-ti.ch
CP 65-126-6

14 Ligue vaudoise
contre le cancer
place Pépinet 1
1003 Lausanne
t€1. 021623 11 M
fax 021 623 11 10
info@lvc.ch
www.lvc.ch
CP 10-22260-0
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Ligue valaisanne contre le cancer
Krebsliga Wallis

Siege central:

rue de la Dixence 19
1950 Sion

tél. 027 322 99 74

fax 027 322 99 75
info@lvce.ch
www.lvce.ch
Beratungsbliro:
Spitalzentrum Oberwallis
Uberlandstrasse 14

3900 Brig

Tel. 027 604 35 41

Mobile 079 644 80 18
info @krebsliga-wallis.ch
www.krebsliga-wallis.ch
CP/PK 19-340-2

Krebsliga Zentralschweiz
LU, OW, NW, SZ, UR
Lowenstrasse 3

6004 Luzern

Tel. 041 210 25 50

Fax 041 210 26 50
info@krebsliga.info
www.krebsliga.info

PK 60-13232-5

Krebsliga Zug
Alpenstrasse 14

6300 Zug

Tel. 041 720 20 45

Fax 041 720 20 46
info @krebsliga-zug.ch
www.krebsliga-zug.ch
PK 80-56342-6

Krebsliga Zirich
Freiestrasse 71

8032 Ziirich

Tel. 044 388 55 00

Fax 044 388 55 11
info@krebsligazuerich.ch
www.krebsligazuerich.ch
PK 80-868-5

Krebshilfe Liechtenstein
Im Malarsch 4

FL-9494 Schaan

Tel. 00423 233 18 45
Fax 00423 233 18 55
admin@krebshilfe.li
www.krebshilfe.li

PK 90-4828-8

Uniti contro il cancro

Lega svizzera
contro il cancro
Effingerstrasse 40
casella postale

3001 Berna

Tel. 031 389 91 00
Fax 031 389 91 60
info@legacancro.ch
www.legacancro.ch
CP 30-4843-9

Opuscoli

Tel. 0844 85 00 00
shop@legacancro.ch
www.legacancro.ch/
opuscoli

Forum
www.forumcancro.ch,
piattaforma virtuale della
Lega contro il cancro

Cancerline
www.legacancro.ch/
cancerline, la chat sul
cancro per bambini,
adolescenti e adulti
lunedi-venerdi

ore 11.00-16.00

Skype

krebstelefon.ch
lunedi-venerdi
ore 11.00-16.00

Linea stop tabacco
Tel. 0848 000 181
massimo 8 centesimi

al minuto (rete fissa)
lunedi-venerdi

ore 11.00-19.00

Le siamo molto grati
del Suo sostegno.

Linea cancro
0800 11 88 11
lunedi-venerdi

ore 9.00-19.00
chiamata gratuita
helpline@legacancro.ch
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Questo opuscolo Le viene consegnato dalla Sua Lega contro il cancro, la quale

€ a Sua disposizione con la sua ampia gamma di prestazioni di consulenza,
accompagnamento e sostegno. All'interno trova l'indirizzo della Sua Lega cantonale
o regionale.




