Premunirsi in modo
consapevole. Con il
testamento biologico.

Decidete quali misure

mediche volete autorizzare

in situazioni di emergenza,

anche in caso di demenza. alzheimer
'\ AL

Schweiz Suisse Svizzera




Il

protegge la propria volonta

Ognuno di noi pud trovarsi in situazio-
ni in cui altri sono chiamati a decidere
in nostra vece, per esempio in caso di
un incidente automobilistico, un ictus
o una malattia. Che cosa conta nella
vita? Quali trattamenti ci aspettiamo
di fronte a un grave problema di salu-
te? Come vogliamo essere accompa-
gnati alla fine della vita?

I1 testamento biologico serve a speci-
ficare quali misure mediche vanno au-
torizzate e quali rifiutate. Inoltre con-
sente di comunicare le proprie volonta
in merito alle cure e all'assistenza.

Per le persone affette da demenza pud
arrivare il momento in cui non sono piu
in grado di decidere autonomamente.
Il testamento biologico fa stato in
caso di incapacitd di discernimento.

Consente di rispettare la volonta del
paziente anche se non puod piu espri-
merla. D'altro canto solleva i familiari
dal peso di prendere decisioni diffici-
li e fornire indicazioni all'équipe me-
dica, per esempio nelle situazioni di
emergenza o di fronte a misure di pro-
lungamento della vita. Il testamento
biologico & legalmente vincolante.

per redigere

un testamento biologico

Assicurarsi che la
proprio volonta € nota
e viene rispettata.

Evitare che siano altri a
decidere per noi, senza cono-
scere le nostre volonta.

Stabilire quali misure
mediche autorizzare e
quali rifiutare.

Sollevare i propri
familiari dal peso di
decisioni difficili.

I1 testamento biologico puo
essere modificato in qualsiasi
momento, fino a quando si &
capaci di intendere e di volere.



La legge stabilisce una serie di perso-
ne che possono decidere per chi non
€ piu capace di discernimento e non
ha redatto un testamento biologico
[v. pag. 5). I seguenti esempi mostra-
no il motivo per cui la mancanza di
un testamento biologico puo creare
problemi.

> Valentino Seqri, di 34 anni, & rima-
sto vittima di un grave incidente au-
tomobilistico ed & in coma da due
mesi. In mancanza di un testamen-
to biologico, si fa ricorso a tutte le
misure di mantenimento della vita,
ma i suoi genitori sono logorati dal
dubbio perché non sanno se questa
sia davvero la sua volonta.

> Gian Mucardo & un malato di de-
menza in stadio avanzato ed é se-
guito a domicilio da Spitex. Dopo
aver aspirato cibo nei polmoni, vie-
ne trasportato in ospedale privo di
conoscenza e non si riprende piul.
La sua compagna e i suoi figli non
sono d'accordo sul da farsi.

> Anna Maria Ghezzi ha 86 anni, ha
una forma grave di demenza e vive
in una casa di cura. In sequito a una
caduta si rompe il collo del femore.
In mancanza di un testamento bio-
logico viene ricoverata in ospedale,
nonostante si trovasse bene nella
casa di cura e si stesse preparando
alla morte.

Un testamento biologico fa chiarez-
za e tutela le propria volonta. Anche
in merito ai trattamenti e alle cure
che intendiamo autorizzare nell'ulti-
ma fase della vita.

Non rimandate a lungo la stesura di un
testamento biologico. Redigetelo al
piu presto, possibilmente con l'aiuto
di un professionista.




Decidere
oqqi per il domani

«Lavoro in un gruppo residenziale per persone
affette da demenza all'interno di una casa di cura.
Se gli ospiti hanno un testamento biologico, la mia
vita in qualita di curante e quella dei loro cari &
sgravata di un peso enorme, perché sono certa di
rispettare la loro volontd in caso di emergenza

o di infortunio.»

Manuela K.

«Non appena mi é stata diagnosticata la demenza,
ho redatto il testamento biologico. Voglio evitare ai
miei familiari di dover decidere sul mio trattamento
medico in futuro.»

Basil P.

«Con il senno di poi sono grata di aver potuto
parlare con mio marito dei nostri testamenti
biologici. Qualche anno dopo aver compiuto
50 anni ha avuto un ictus. Cosi era tutto

gia stabilito e I'équipe medica ha potuto
sequire le sue volonta.»

Ariane L.



E quello che ho scritto nel mio
testamento biologico.»

Christian B.

Un giorno
e rimasta vittima di un grave incidente e in quel
momento non ero raggiungibile, cosi sono stati i
medici a decidere, non io. Questa esperienza mi
ha insegnato quanto & importante un testamento
biologico e ho redatto il mio.»

Carla A.

La legge stabilisce una serie di persone che possono decidere per chi
incapace di intendere e di volere:

la persona designata in un mandato precauzionale

il rappresentante con diritto di rappresentanza nelle misure mediche
il coniuge o il partner registrato

la persona che vive in comunione domestica

ifigli

i genitori

i fratelli o le sorelle
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In mancanza di un testamento biologico i medici e i curanti cercano
insieme ai familiari le soluzioni che presumibilmente corrispondono alla
volonta del paziente.

Se non ci sono persone di riferimento, le misure mediche sono decise da
un rappresentante nominato d'ufficio.



Le cose piu importanti per

Qual é il vostro atteggiamento nei
confronti della vita e della morte?
Che cosa significa per voi avere una
buona qualitda di vita? Quali limitazio-
ni non siete disposti ad accettare? Nel
vostro testamento biologico prendete
decisioni basilari nel caso in cui un
domani non siate piu capaci di inten-
dere e di volere.

Cosa scrivere nel testamento
biologico

le vostre dichiarazioni sono impor-
tanti per i medici e 1'équipe dei cu-
ranti. Inoltre date alla persona che
avete autorizzato a rappresentarvi
la sicurezza di prendere le decisioni
giuste, soprattutto nel caso in cui i
familiari siano di parere diverso.

> in caso di improvvisa incapacita
di discernimento, per esempio per
danno cerebrale dovuto a inci-
dente o infarto;

> in caso di prolungata incapacita
di discernimento, come nel corso
di una grave malattia o durante
il coma;

> in caso di permanente incapaci-
ta di discernimento, per esempio
quando la demenza si aggrava
ed é chiaro che la capacita di in-
tendere e di volere non verrd piu
recuperata.

Proprio per i malati di Alzheimer o
di altre forme di demenza puo ar-
rivare il momento in cui non sono
piu in grado di prendere decisioni
appropriate in modo autonomo,
quindi anche sulle questioni ri-
guardanti le misure mediche, la
cura e l'assistenza.

che decidera per voi. Se
non nominate alcun rappresentan-

te, si seque l'ordine stabilito dalla
legge [v. pag. 5).



Capacita di intendere e di volere - al
sicuro nonostante la demenza

E sempre il momento giusto per redi-
gere un testamento biologico. Gli unici
requisiti sono il raggiungimento della
maggiore etd e la capacita di discer-
nimento. Nessuno vuole pensare all'e-
ventualita di perdere la propria capa-
cita di intendere e di volere, ma puo
succedere, per esempio dopo un inci-
dente o se sopraggiunge una malattia.

La capacita di discernimento é valuta-
ta sempre in riferimento a una deter-
minata situazione. Forse una persona
malata di demenza pud ancora de-
cidere autonomamente se farsi vac-
cinare contro l'influenza, ma non piu
se sottoporsi a un‘operazione rischio-
sa. Ecco perché € importante valuta-
re accuratamente la capacita di di-
scernimento. La diagnosi di demenza

Il nostro consiglio

Se siete malati di demenza,
chiedete al medico di fiducia di
rilasciarvi una conferma della
vostra capacita di discernimen-
to prima di redigere il testamen-
to biologico, a cui la alleghere-
te. In questo modo sgombrate il
campo da ogni dubbio.

non ne implica in alcun caso la perdi-
ta immediata.

Se vi é stata diagnosticata una forma
di demenza, redigete il vostro testa-
mento biologico il prima possibile,
finché la vostra capacitd decisionale
non & ancora messa in dubbio.



Prendetevi il tempo di riflettere con
calma sulle vostre volonta.

Parlate con i vostri cari e rivolgete-
vi a un medico di fiducia se avete
domande in merito a decisioni di
carattere medico. Informate i vostri
familiari delle decisioni prese.

Scrivete il testamento biologico di
vostro pugno, apponetevi la data e
la firma autografa. Chiedete con-
siglio a un professionista per esse-
re certi che le vostre volontd siano
comprensibili e attuabili.

Custodite il testamento biologico in
un luogo conosciuto e accessibile ai
vostri familiari. Potete consegnarne
una copia anche a una persona o al
medico di fiducia. Inoltre potete far
inserire sulla tessera della cassa
malati il luogo dove € conservato.

Compilate anche una tessera da
portare sempre con voi che faccia
riferimento al vostro testamento
biologico. Vi consigliamo di custo-
dirla nel portamonete.

All'incirca ogni due o tre anni veri-
ficate che il testamento biologico
corrisponda ancora alle vostre at-
tuali volontd, aggiornate la data e
firmatelo di nuovo. Se volete modifi-
carneilcontenuto, redigete unnuovo
documento. In questo caso pensa-
te a sostituire tutti gli esemplari
depositati.

Spesso si nomina il coniuge o il
partner come rappresentante. Se
uno dei due non & piu capace di
intendere e di volere, occorre de-
signare un'altra persona.



I1 testamento biologico deve rispec-
chiare le volonta personali e non deve
essere redatto sotto costrizione. Le
disposizioni devono essere conformi
alla legge e hanno validita illimitata.
Il modo piu semplice di redigere un te-
stamento biologico ¢ utilizzare un mo-
dulo prestampato. Rivolgetevi a una
persona qualificata o a un servizio
di consulenza per evitare contraddi-
zioni e assicurarvi che il testamento
biologico sia attuabile dal punto di
vista medico.

Scegliete una
persona di fiducia

Nel testamento biologico potete
designare una persona di fiducia
che vi rappresenti, discuta le mi-
sure mediche e prenda decisioni
a nome vostro. Possono essere
anche piu persone. La persona di
fiducia interviene nel caso in cui
non siate piu in grado di decide-
re ed € vincolata al testamento
biologico. Il suo ruolo & estre-
mamente importante quando
emergono contraddizioni o dub-
bi o se si verifica una situazione
non contemplata dal testamento
biologico stesso. Prima di tutto
parlatene con la persona che
avete scelto.



con la dottoressa

Tanja Krones

Dottoressa Krones, in ospedale le

capitano pazienti con il testamento
biologico e altri senza. Perché questo
documento é cosi importante?
I1 testamento biologico & un elemento
rilevante della pianificazione sanita-
ria anticipata, che idealmente é frutto
di un processo che dura tutta la vita,
nel corso del quale si riflette sui valo-
ri personali, sui desideri e sulle aspet-
tative. Quanto tengo alla vita? Cosa
conta davvero per me? Cosa rifiuto
categoricamente? Offre l'opportunita
di porsi queste domande a piu riprese
e di discuterne con i familiari. La pia-
nificazione sanitaria anticipata signi-
fica autodeterminazione nella vita e
nella morte.

La Prof. Dr. med. Tanja Krones
presiede la Commissione di etica
clinica dell'Ospedale universitario
di Zurigo ed e co-autrice del libro
«Wie ich behandelt werden will:
Advance Care Planning».
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Che cosa accomuna in particolare i
malati di demenza?
Le persone affette da demenza do-
vrebbero continuare a essere coinvolte
nelle decisioni che le riguardano an-
che se non sono piu capaci di discerni-
mento. Trovo importante non insistere
perché tutto sia stabilito in modo defi-
nitivo quando si & ancora pienamente
in grado di decidere. La vita continua
anche se si & persa la capacita di di-
scernimento. Il dono piu prezioso da
offrire a una persona € la possibilita
di continuare a esprimersi.

Quali errori vengono commessi nella
stesura del testamento biologico?
Purtroppo vediamo spesso che viene
scelto il si o il no alle misure mediche
senza aver riflettuto davvero su che
cosa significhi. Inoltre le volonta sono
espresse non di rado in modo poco
chiaro o contraddittorio. E un classico
che si dichiari nel testamento biolo-
gico di rinunciare a tutte le misure di
prolungamento della vita in caso di



demenza. Questa affermazione non
porta da nessuna parte, perché le for-
me di demenza attraversano diversi
stadi nei quali i pazienti cambiano
profondamente, quindi mutano anche
le loro volonta ed esigenze.

Perché un testamento biologico for-
mulato in modo poco chiaro é un pro-
blema?

I medici desiderano trattare i pazien-
ti nel pieno rispetto delle loro idee
e aspirazioni, sia nelle situazioni di
emergenza, che in terapia intensiva o
a casa. La legge sulla protezione deqli
adulti sancisce che i testamenti bio-
logici sono giuridicamente vincolan-
ti. Solo nelle situazioni d'emergenza

sono i medici a decidere l'approccio
terapeutico che ritengono piu appro-
priato, se la volontd del paziente non
e conosciuta o chiara. I testamenti
biologici sono redatti prevalentemen-
te nell'ottica della morte, senza pen-
sare a una situazione in cui la soprav-
vivenza e possibile.

E opportuno consultare un professio-

nista per redigere il testamento biolo-
gico?
Si. Oltre al dialogo con i familiari & ne-
cessario discutere con un medico che
sia disposto al colloquio e non si limiti
a contrassegnare con una crocetta i si
o1 no. Eimportante comprendere le ra-
gioni delle volontd espresse.

1. E sempre troppo presto, fino a quando non diventa troppo tardi. Fatevi
coraggio e cominciate a parlare della vostra salute, dei vostri desideri
e obiettivi e infine anche dei vostri limiti con chi vi sta vicino.

2. Chiedete aiuto a un professionista per redigere il testamento biologico.

3. Considerate che il testamento biologico da voi redatto serve da guida
per I'équipe medica, che non vi conosce.

4. Se le vostre condizioni di salute cambiano, pensate se volete apporta-

re modifiche.

5. Se la demenza € in uno stadio avanzato, i familiari possono predisporre
un piano d'emergenza con l'aiuto di professionisti. Questo piano & una
valida alternativa al 144, per esempio se una persona rimasta vittima
di un incidente e ormai prossima alla morte non vuole essere ricovera-
ta in ospedale, bensi essere lasciata tranquilla a casa.
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e importante

La pianificazione sanitaria anticipata
€ un processo che consente di condi-
videre le proprie volontda con l'équipe
dei curanti, i familiari e le altre impor-
tanti persone di riferimento. Il primo
passo da compiere €& parlare della
propria salute con i familiari.

Gli argomenti del colloquio non devo-
no essere affrontati tutti in una volta.
Prendetevi il tempo necessario.

Con il mandato precauzionale
si stabilisce, a titolo cautelati-
vo, la persona di fiducia che si
occuperda delle nostre questio-
ni e tutelerd i nostri interessi se
non saremo piu in grado di farlo
autonomamente. Un mandato
precauzionale comprende l'as-
sistenza alla persona, la gestio-
ne patrimoniale e la rappresen-
tanza nelle transazioni legali.
Il mandato precauzionale com-
pleta quindi il testamento biolo-
gico. Vi consigliamo di indicare
nel mandato precauzionale che
avete redatto anche un testa-
mento biologico.
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Domande sulle proprie aspettative
Esistono argomenti che vi stanno par-
ticolarmente a cuore? C'é qualcosa di
cui vorreste parlare prima di tutto? C'e
un'esperienza cosi importante che vor-
reste trattare subito?

Motivo del colloquio
Perché volete redigere un testamento
biologico? A che cosa vi serve?

Quali sono le vostre attuali condizioni
di salute?

Avete una malattia? Come pensate
che cambiera il vostro stato di salute?
I1 vostro medico curante vi ha fornito
informazioni in proposito?



Vivete volentieri?

Quanto € importante per voi vivere an-
cora a lungo nella vostra condizione
attuale?

Se pensate alla morte, che cosa vi
viene in mente?

Se potessimo dirvi che stanotte vi
addormenterete tranquillamente e
domattina non vi sveglierete piu, che
sentimenti vi scatenerebbe?

Un trattamento medico puo contribuire
a prolungarvi la vita in una situazione
critica? Quali esperienze avete avuto
sinora con le misure di prolungamento
della vita?

Che cosa sareste disposti ad accetta-
re per vivere piu a lungo?

Esistono situazioni in cui non vorreste
piu ricevere trattamenti per mante-
nervi in vita?

Che cosa vi preoccupa o vi fa paura se
pensate a futuri trattamenti medici?
Che cosa rifiutate categoricamente?

Su quali convinzioni personali & im-
prontata la vostra vita (spirituali, re-
ligiose, culturali)?

Che cosa vi & di aiuto nelle situazioni
difficili?

Con una malattia come la demenza
possono essere utili le seguenti do-
mande.

Come ha influenzato la malattia la
vostra vita? Quanto gravemente vi ha
colpiti questa malattia? Come sono
cambiate le vostre condizioni di salu-
te neqgli ultimi tempi? In quale modo
vi sentite colpiti dalla malattia? Che
cosa vi risulta piu difficile nella vita
quotidiana?

In un secondo momento parlate del vo-
stro atteggiamento nei confronti della
vita e della morte con il medico curan-
te e altre persone di fiducia.

Gli spunti per il colloquio sono stati
elaborati da Advance Care Planning -
ACP Swiss. www.acp-swiss.ch
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ci battiamo per le persone
affette da demenza!

Alzheimer Svizzera ¢ il centro informa-
zioni nonché il centro di competenza
per tutte le domande sulla demenza
in Svizzera. Siamo un’'organizzazio-
ne indipendente, non confessionale e
politicamente neutrale, senza scopo
di lucro, con circa 10000 membri e
130000 sostenitori.

Al centro del nostro lavoro c'é la di-

gnita delle persone affette da demen-
za e dei loro familiari. Dal 1988, siamo

14

impegnati a migliorare la vita di tutte
le persone malate di demenza e dei
loro familiari. Ci impegniamo per una
societd in cui le persone convivano
all'insegna dell'uguaglianza e godano
della stessa considerazione.

Grazie a 21 sezioni cantonali, Alzhei-
mer Svizzera puo offrire una consulen-
za e un sostegno in tutta la Svizzera e
in tutte le lingue nazionali.



Desiderate
maggiori informazioni?

Saremo lieti di consigliarvi perso-
nalmente e su misura per la vostra
situazione attuale.

Alzheimer Svizzera
Gurtengasse 3
3011 Berna

Ordinate online gli ulteriori opu-
scoli della serie «Premunirsi in
modo consapevole» dedicati al
testamento e al mandato precau-

zionale.
[El3raa =]

b

oppure per
telefono



I1 vostro contatto regionale

Aalzheimer

Schweiz Suisse Svizzera

Alzheimer Svizzera - Gurtengasse 3 « 3011 Berna
Tel. 058 058 80 20 -+ info@alz.ch « alz.ch
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