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Prefazione 

Le direttive del paziente si riferiscono a una fase della vita estremamente 
importante e al tempo stesso sensibile: l’essere umano vuole poter decidere 
quali provvedimenti medici e di cura approvare e rifiutare, vuole quindi 
tutelare la propria autodeterminazione anche nelle situazioni in cui 
quest’ultima potrebbe essere messa in pericolo. 

L’autodeterminazione è manifestamente messa in pericolo quando non 
si è più in grado di prendere tali decisioni autonomamente a causa di una 
malattia. È il caso in particolare quando sono andate progressivamente 
perse le capacità mentali. Una situazione particolarmente temuta è quella 
creata da un’eventuale demenza. 

Le persone che soffrono di demenza sono particolarmente vulnerabili 
dal punto di vista dell’assistenza medica. Anticipando questa eventuale 
situazione, le direttive del paziente possono stabilire i trattamenti medici e  
di cura a cui si vuole essere sottoposti nell’ambito della diagnosi medica. 

Le direttive del paziente non esonerano né le categorie professionali 
interessate né i congiunti o le persone vicine al paziente dall’obbligo  
di assistenza. In particolare nessuno può essere privato dell’assistenza 
necessaria. I pazienti temono piuttosto di essere «iperassistiti» con la medi
cina intensiva, ma talvolta anche di essere vittime di misure di raziona
lizzazione. 

I medici temono invece una «interdizione». Ma non è così: in virtù  
del principio del consenso (informato), da tempo riconosciuto, alla fine è il 
paziente a decidere come intende essere curato nell’ambito dell’indicazione 
medica e a cosa preferisce rinunciare. Vi è un elemento da non dimenticare: 
ciò che è buono per una persona non può essere stabilito indipendentemente 
dal suo atteggiamento nei confronti della vita, della malattia e della morte. 
Ovviamente tale atteggiamento va tenuto presente, tanto più se è espresso 
sotto forma di direttive del paziente. Attraverso le direttive del paziente,  
i medici e il personale curante sono quindi informati e al tempo stesso 
sostenuti più che interdetti. 

Anche i congiunti e le persone vicine al paziente sono sostenuti. Il carico 
emotivo che grava su di loro non è eliminato, ma notevolmente ridotto. 

Il presente parere della Commissione nazionale d’etica in materia  
di medicina umana (NEK-CNE) illustra gli aspetti etici sollevati soprattutto 
dal nuovo diritto di protezione degli adulti. Conformemente al proprio 
mandato, la commissione non si sofferma su singoli casi, ma cerca  
di formulare delle osservazioni generali, che esplorino le possibilità di 
autodeterminazione offerte dalle direttive del paziente anche alle persone 
affette da demenza. La raccomandazione riflette tuttavia anche sulla misura 
in cui il nuovo diritto di protezione degli adulti pone dei limiti al carattere 
vincolante delle direttive del paziente e su come valutare eticamente i limiti, 
prestando particolare attenzione all’idea che alle persone affette da demenza 
si applicano essenzialmente gli stessi limiti come alle persone che soffrono 
di altre malattie, fatta eccezione per il ricovero a scopo di assistenza. 

�
� Otfried Höffe, presidente
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1	 Le raccomandazioni in sintesi

Nel presente parere, la commissione si sofferma sullo strumento delle 
direttive del paziente, disciplinato per la prima volta a livello federale nel 
nuovo diritto di protezione degli adulti, che il Consiglio federale ha deciso di 
porre in vigore il 1° gennaio 2013. La commissione accoglie favorevolmente 
questo disciplinamento, poiché le direttive del paziente possono offrire ai 
pazienti nuove possibilità di autodeterminazione. Una persona capace di 
discernimento può infatti esprimere anticipatamente la propria volontà 
in relazione ai trattamenti medici, rendendola vincolante per gli altri. 
L’interessato stabilisce infatti quali provvedimenti medici intende approvare 
e rifiutare nel caso in cui non fosse più in grado di decidere autonomamente 
a causa di una malattia. Nelle direttive del paziente possono anche essere 
inserite indicazioni sui provvedimenti di cura. Il carattere giuridicamente ed 
eticamente vincolante delle disposizioni concernenti i provvedimenti medici 
è tuttavia superiore a quello delle disposizioni concernenti i provvedimenti di 
cura. Le direttive del paziente possono inoltre servire a designare la persona 
destinata a rappresentare la persona malata, incapace di discernimento, 
nelle decisioni mediche e di cura. 

Su questo sfondo, la commissione si è chiesta se le direttive del paziente 
consentono una gestione autodeterminata delle future situazioni di malattia 
anche per le persone affette da demenza. Visto il crescente numero di casi di 
demenza e di persone che redigono direttive del paziente, la questione della 
validità e del carattere vincolante delle direttive del paziente per le persone 
affette da demenza assume sempre più rilievo. La commissione giunge 
alla conclusione che le direttive del paziente contribuiscono ad assicurare 
il rispetto dell’autonomia delle persone affette da demenza a condizione 
che si tenga conto di determinate restrizioni del carattere vincolante e del 
campo d’applicazione. Orientandosi al nuovo diritto di protezione degli 
adulti, la commissione formula le seguenti tesi principali.

1	� Le direttive del paziente sono innanzitutto l’espressione del diritto di 
difesa contro gli interventi medici nell’integrità (fisica e psichica) di una 
persona. Tale diritto si basa sul principio dell’autonomia del paziente e 
va riconosciuto dal punto di vista etico. La decisione di redigere direttive 
del paziente deve sempre essere presa liberamente e non può essere im-
posta quale condizione per l’ammissione in uno stabilimento sanitario o 
in una casa di cura. 

2	 La «continuità della persona» è una condizione normativa di base per 
la validità delle direttive del paziente, soddisfatta anche in caso di 
demenza. La validità delle direttive del paziente per le persone affette  
da demenza non può quindi essere messa in dubbio con la scusa che 
chi ha redatto le direttive e il soggetto interessato dalle disposizioni non 
sono la stessa persona. 

3	 La capacità di discernimento è determinante ai fini della validità del-
le direttive del paziente: solo una persona capace di discernimento 
può redigere direttive del paziente giuridicamente valide e queste ulti-

Cfr. il punto  
3.1, pp. 15ss.

Cfr. il punto 
3.2.1, pp. 17s.
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me possono essere utilizzate quali basi decisionali solo se la persona è 
diventata incapace di discernimento o non è in grado di pronunciarsi a 
causa di una perdita di conoscenza. La commissione tiene a sottolineare 
quanto segue: da una diagnosi, ad esempio di una malattia demenziale, 
non si può desumere automaticamente un’incapacità di discernimento. 
L’incapacità di discernimento va sempre verificata accuratamente nella 
situazione concreta, annotando per iscritto chi ha effettuato tale verifica 
in base a quali criteri e con quali metodi o in base a quali modalità.

4	 Per poter redigere direttive del paziente, la persona deve essere in 
grado di immaginare futuri stati di malattia. Solo così può formulare 
una volontà anticipata. La commissione parte dal presupposto che la 
capacità di discernimento comprende la capacità di anticipare anche  
in vista di malattie demenziali. La commissione rinuncia a un obbligo  
di consulenza. 

5	� Secondo la commissione è indubbio che vi sono dei settori su cui non  
si può disporre in modo vincolante nelle direttive del paziente. Non 
si possono ad esempio rivendicare interventi illeciti o provvedimenti 
medico-terapeutici o di cura senza indicazione né rifiutare provvedimen-
ti volti a impedire un grave stato d’abbandono della persona o dolori 
insopportabili. Queste restrizioni vanno accettate per motivi di etica so-
ciale, integrità professionale ed eterolesionismo. Ciò significa anche che 
i medici, gli infermieri e gli altri terapeuti nonché i congiunti e le persone 
vicine al paziente non possono essere esonerati dai loro obblighi di assi-
stenza nei confronti del malato. In generale, invece, le misure invasive, 
che ledono l’integrità fisica o psichica, possono sempre essere rifiutate. 
Da queste considerazioni scaturiscono le seguenti conseguenze:

•	 Deve sempre essere fornita un’offerta di alimentazione, cure del corpo, 
movimento e occupazione a cui il paziente è abituato. Le direttive del 
paziente non possono disporre di ometterli. 

•	 I provvedimenti per le «attività della vita quotidiana» non possono tutta-
via essere imposti con la forza. Una persona affetta da demenza ha pur 
sempre il diritto di rifiutare ad esempio l’alimentazione. Occorre tutta-
via verificare se all’origine del comportamento del paziente non vi siano 
cause organiche o paure irrazionali, che vanno dapprima rimosse. 

•	 L’alimentazione artificiale quale intervento di medicina acuta può per 
contro essere rifiutata in modo vincolante nelle direttive del paziente. 

•	 La somministrazione di medicinali può essere rifiutata in modo vincolan-
te nelle direttive del paziente, a meno che non serva ad alleviare dolori 
insopportabili o a rimuovere le cause psichiche di un comportamento 
autolesivo (ad es. farmacoterapia in caso di delirio di avvelenamen-
to con rifiuto dell’alimentazione nell’ambito di un ricovero a scopo di 
assistenza1). 

6	 Le dichiarazioni orali devono poter correggere le direttive del paziente 
solo a determinate condizioni. La commissione critica quindi le possibi-
lità di revoca e rettifica delle direttive del paziente proposte nel nuovo 
diritto di protezione degli adulti. Ha inoltre l’impressione che si crei un 
falso incentivo ad applicare affrettatamente la volontà presumibile quale 

Cfr. il punto 
3.2.2, pp. 18s.

Cfr. il punto 
3.2.3, pp. 19ss. 

Cfr. il punto 
3.3.1, pp. 21ss.

1 L’espressione «ricovero a scopo 
di assistenza» è introdotta nel 
nuovo diritto di protezione degli 
adulti in sostituzione dell’espres-
sione «privazione della libertà  
a scopo d’assistenza».
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correttivo delle direttive del paziente. Per stabilire la volontà presumibi-
le, la commissione parte dal presupposto che:

•	 intervengano solo persone ben disposte nei confronti del paziente,
•	 i propri interessi siano messi da parte a favore del benessere e della 

volontà del paziente e il proprio orizzonte di valori, il proprio atteg-
giamento, ecc. siano tenuti presenti in modo da prendere decisioni 
corrispondenti alla volontà del paziente,

•	 le persone coinvolte siano consapevoli del fatto che la volontà presumi-
bile può differire dal benessere oggettivo, e cioè definito unicamente in 
base a criteri medici, del paziente.

La commissione propone inoltre particolari criteri di diligenza:
•	 Le dichiarazioni orali fatte dal paziente al medico vanno documenta-

te nella cartella clinica. Le dichiarazioni orali al di fuori della relazione 
medico-paziente devono essere attestate da più persone.

•	 Il grado di demenza va verificato in modo professionale e accurato, allo 
scopo di garantire che la dichiarazione orale sia stata fatta quando la 
persona era capace di discernimento.

7	� La commissione ritiene che le abitudini e i bisogni attuali delle persone 
incapaci di discernimento non possano abrogare disposizioni vincolan-
ti delle direttive del paziente, benché debbano essere tenuti presenti 
nell’ambito dell’attuazione delle direttive del paziente.

8	� Ai sensi del nuovo diritto di protezione degli adulti, le direttive del 
paziente non possono sempre impedire un trattamento psichiatrico, se 
questo è ordinato nell’ambito di un ricovero a scopo di assistenza. La 
commissione può accettare il fatto che ciò limiti il diritto di difesa e di 
conseguenza l’autodeterminazione dei malati psichici se il rispetto delle 
direttive del paziente farebbe sì che la persona si ritrovasse in uno stato 
che si vuole appunto evitare con il ricovero a scopo di assistenza. 

Occorre inoltre tener presente che: 
•	 è raccomandabile prendere decisioni solo con la partecipazione del 

personale curante e assistente,
•	 le istruzioni contenute nelle direttive del paziente valide che non ri-

guardano i motivi del ricovero a scopo di assistenza devono continuare  
a essere rispettate. 

9	� La commissione è sostanzialmente favorevole al modello decisionale 
con la partecipazione sia dei medici che del rappresentante del paziente 
previsto nel nuovo diritto di protezione degli adulti. Per prendere una 
decisione adeguata per l’interessato è auspicabile il coinvolgimento, 
o almeno la consultazione, del maggior numero possibile di persone 
(intero personale curante e assistente, comprese le persone di fiducia, 
persona con diritto di rappresentanza e altre persone vicine al paziente). 
La commissione considera problematico il fatto che i decisori previsti 
dalla legge debbano orientare la loro decisione anche ai cosiddetti 
«interessi oggettivi». Gli «interessi oggettivi» sono infatti definiti uni-
camente dal punto di vista medico. L’orientamento a tali interessi può 
però sfociare in una decisione nettamente divergente dalle direttive del 

Cfr. il punto 
3.3.2, pp. 24ss.

Cfr. il punto 
3.3.3, pp. 28s.

Cfr. il punto 
3.3.4, pp. 29ss.

Cfr. il punto  
3.4, pp. 31ss.
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paziente o dalla volontà presumibile. La commissione difende una chiara 
priorità delle direttive del paziente e della volontà presumibile rispetto 
agli «interessi oggettivi». Solo se non sussistono direttive del paziente e 
non può essere stabilita la volontà presumibile occorre decidere in base 
al cosiddetto benessere «oggettivo» del paziente. 

2	 Introduzione

2.1.	 Focus tematico del parere
Le direttive del paziente possono offrire ai pazienti nuove possibilità  
di autodeterminazione.2 Con questo documento, una persona capace di 
discernimento può infatti esprimere anticipatamente la propria volontà in 
relazione ai trattamenti medici, rendendola vincolante per gli altri.3 In altre 
parole, l’interessato stabilisce quali provvedimenti medici intende approvare 
e rifiutare nel caso in cui non fosse più in grado di decidere autonomamente 
a causa di una malattia.4 Le direttive del paziente possono anche contenere 
indicazioni sui provvedimenti di cura, che tuttavia non possono essere 
rigorosamente vincolanti.5 Le direttive del paziente possono inoltre servire 
a designare una persona destinata a rappresentare la persona malata, 
incapace di discernimento, nelle decisioni mediche e di cura.6 I motivi 
personali che spingono a redigere direttive del paziente sono molteplici. In 
generale, la crescente importanza e diffusione delle direttive del paziente 
negli ultimi decenni può essere attribuita a tre tendenze: in primo luogo 
il progresso medico, in grado di prolungare anche i processi di morte, in 
secondo luogo il conseguente timore di una «iperassistenza» e in terzo 
luogo il fatto che l’autonomia (o l’autodeterminazione) è diventata il valore 
fondamentale della società occidentale, un valore che oggi, attraverso 
il «consenso informato», influenza anche il rapporto medico-paziente.7 
Lo scopo è di prestare maggiore attenzione alla volontà del paziente e 
diminuire le decisioni prese esclusivamente dai medici su ciò che è buono 
per l’interessato. La prospettiva medica sul benessere dell’essere umano  
ha quindi perso il suo ruolo prioritario nelle decisioni mediche. Con le 
direttive del paziente, la nozione etica e giuridica del «consenso informato», 
in base a cui un atto medico può essere eseguito impunemente solo se il 
paziente vi ha acconsentito  liberamente, è ora proiettata anche alle situazioni 
future, in cui l’interessato non può più esprimersi a causa di un’incapacità  
di discernimento.8 

In Svizzera vi è una serie di organizzazioni, istituzioni e autorità 
che mettono a disposizione modelli di direttive del paziente, perlopiù 
gratuitamente. Attualmente, i formulari offerti sono circa 40.9 Tra questi 
offerenti di direttive del paziente figurano ospedali, uffici cantonali e 
comunali della sanità, società specializzate, centri e organizzazioni di 
pazienti, fondazioni, associazioni e altre istituzioni. La forma e il contenuto 
di tali modelli sono molto eterogenei. Vi sono direttive del paziente che non 
superano una pagina e altre che contengono istruzioni molto dettagliate 
sui trattamenti medici e sulla destinazione del corpo (morto), comprendenti 
documenti di varie pagine. A titolo di esempio si può menzionare il modello 
di direttive del paziente dell’Accademia svizzera delle scienze mediche 
(ASSM) e della Federazione dei medici svizzeri (FMH), la cui pubblicazione 

2 Uno studio statunitense ha 
recentemente mostrato che i 
pazienti che avevano redatto  
le loro direttive hanno beneficiato 
di un’assistenza e di cure corri-
spondenti alle loro preferenze 
(Silveira et al. 2010). 

3 Cfr. Leuba/Tritten 2005 e Hatam 
2007. Il carattere giuridicamente 
vincolante delle direttive del 
paziente è stato stabilito già nel 
1988 in Guillod/Guinand 1988.

4 È questa la differenza rispetto  
al cosiddetto «Advance Care Plan-
ning»: le direttive del paziente 
sono redatte una volta per tutte e 
attuate solo quando la persona  
si ritrova incapace di discernimen-
to, mentre il piano terapeutico è 
adeguato progressivamente  
e si applica già anche in caso di 
capacità di discernimento. 

5 Cfr. 3.3.1.

6 Cfr. Guillod/Meier 1995  
e Babaïantz 1998, 46.

8 Le direttive del paziente non si 
riferiscono quindi esclusivamente 
alla fase terminale della vita,  
ma riguardano tutte le situazioni 
di incapacità di discernimento  
e incoscienza. Cfr. anche Martin 
2009.

9 Dato secondo una studio 
di Zellweger et al. 2008 e 
un’informazione del Dachverband 
Schweizerischer Patientenstellen 
DVSP. 

7 Cfr. Verrel/Simon 2010, 88.
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è prevista in due versioni, una breve e una più lunga, per l’inizio dell’estate 
2011. 

In Svizzera, la diffusione e l’utilizzazione delle direttive del paziente 
nella prassi medica e di cura sono eterogenee. Un fattore all’origine di tali 
differenze è sicuramente rappresentato dall’assenza di disposizioni giuridiche 
unitarie. La prassi varia però anche a seconda della regione e dell’istituzione 
ed è influenzata dalle abitudini, dalle esperienze e dalla cultura. In merito al 
numero di persone che hanno redatto direttive del paziente in Svizzera e alle 
modalità concrete di utilizzazione di tali direttive non esistono rilevazioni 
complete. Nel 2008, il circolo di qualità ZOC dei medici della regione di 
Rorschach ha intervistato 300 pazienti anziani di dieci studi medici di base 
dell’agglomerato di San Gallo per stabilire quanto fossero diffuse le direttive 
del paziente e si vi fosse una preferenza per i modelli brevi o per quelli 
dettagliati.10 Dall’indagine traspare che le direttive del paziente sono poco 
diffuse tra i pazienti anziani, ma che l’interesse a redigerle è relativamente 
grande. Un sondaggio realizzato nel 2010 dall’Istituto criminologico 
dell’Università di Zurigo giunge a un risultato un po’ diverso11: in base a 
esso ha redatto direttive del paziente il 17 per cento della popolazione e tale 
quota aumenta nettamente con l’età. Stando ai dati del gruppo di ricercatori, 
tra gli ultrasettantenni un intervistato su tre ha formulato delle direttive del 
paziente.12

La redazione e l’attuazione delle direttive del paziente sollevano 
numerosi interrogativi etici, che suscitano reazioni controverse sia tra gli 
specialisti che tra il pubblico.13 È su questi temi che intende chinarsi la 
Commissione nazionale d’etica in materia di medicina umana nel presente 
parere. Tra di essi figurano anche questioni riguardanti l’applicazione delle 
direttive del paziente in generale, come la questione delle premesse per la 
validità e il carattere vincolante delle direttive del paziente e quella dei limiti 
del carattere vincolante nell’ambito dell’attuazione: 
•	 L’applicazione di direttive del paziente presuppone una «continuità della 

persona»? 
•	 Cosa s’intende per capacità e incapacità di discernimento e come 

stabilirle?
•	 Una persona è veramente in grado di immaginare futuri stati di malattia 

e situazioni decisionali in ambito medico? 
•	 Le direttive del paziente devono essere rigorosamente vincolanti o valere 

solo quale indizio della volontà presumibile? 
•	 Devono sussistere possibilità di rivedere le direttive del paziente anche 

in caso di incapacità di discernimento? 
•	 Su cosa si può decidere (campo d’applicazione)? 
•	 Qual è il ruolo delle persone con diritto di rappresentanza e a quali criteri 

devono orientarsi le loro decisioni? 
Questi punti sono particolarmente controversi in relazione alle malattie 
demenziali.14 Alcuni intravedono nelle direttive del paziente addirittura 
un ostacolo alla realizzazione dell’autodeterminazione dell’essere umano 
già affetto da demenza, se dovesse essere vincolato a disposizioni da 
lui formulate in precedenza senza possibilità di modifica, mentre altri 
sostengono le direttive del paziente proprio quale strumento utile per 
avviare anticipatamente una gestione autodeterminata della demenza. Per 
le direttive del paziente in caso di malattie demenziali sussiste pertanto 

10 Cfr. Harringer et al. 2009. Il 
25% degli intervistati (= 75 perso-
ne) aveva già redatto direttive del 

paziente, il 56% (= 168 persone) 
ha deciso di redigerle e il 19%  

(= 57 persone) voleva rinunciarvi. 
Delle 75 direttive del paziente 

esistenti, 58 erano semplici  
(1 pagina) e 17 dettagliate (più 

pagine). Dei 168 intervistati 
intenzionati a redigere direttive 

del paziente, l’81% auspicava 
un modello semplice e il 19% un 

modello dettagliato.

14 La demenza è una malattia 
progressiva associata a disturbi 
della memoria e a limitazioni in 

almeno un altro settore (disturbi 
del linguaggio; incapacità di 

compiere un’azione motoria pur 
disponendo delle possibilità 

motorie; incapacità di riconoscere 
cose benché il sensorio – vista, 

udito – sia intatto; disturbi delle 
funzioni esecutive come pianifi-

care, agire, prevedere, compiere 
ragionamenti astratti e valutare). 

Questi disturbi sono di dimensioni 
tali da limitare la capacità di far 

fronte alla vita di tutti i giorni.  
Si distingue tra demenza leggera, 

media e grave. Di norma, solo 
le forme medie e gravi limitano 

la capacità di discernimento. 
L’Alzheimer è la forma più 

frequente di demenza: è diagno-
sticato nel 50% circa dei casi.

11 Schwarzenegger et al. 2010.

12 Schwarzenegger et al. 2010, 14.

13 Cfr. ad esempio Meran  
et al. 2002.
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un particolare bisogno di chiarimento in relazione al carattere vincolante 
e all’attuazione delle direttive. Tale bisogno assume carattere ancora più 
urgente sullo sfondo dell’evoluzione demografica:15 come già indicato, le 
direttive del paziente assumono rilievo soprattutto per le persone anziane.
Siccome il principale fattore di rischio di malattie demenziali è costituito 
dall’età – sono colpiti da una malattia demenziale l’1–2 per cento delle 
persone in età compresa tra 65 e 69 anni e addirittura il 30 per cento degli 
ultranovantenni – è evidente e opportuno che nel redigere direttive del 
paziente si rifletta sul tema della demenza.16 In Svizzera è inoltre prevedibile 
un ulteriore innalzamento della speranza di vita e di conseguenza un 
incremento delle malattie demenziali.17 Il parere si concentra pertanto sulle 
problematiche legate alla demenza, ben sapendo che gli interrogativi etici 
menzionati sopra riguardano ovviamente anche le direttive del paziente in 
generale, indipendentemente dal tipo di malattia.18

2.2	 Spunto e destinatari del parere
Il presente parere prende spunto dalla revisione del Codice civile svizzero 
(diritto di protezione degli adulti, diritto delle persone e diritto della filiazione, 
qui di seguito: nuovo diritto di protezione degli adulti). La commissione si 
era già espressa sull’avamprogetto del nuovo diritto di protezione degli 
adulti nell’ambito della procedura di consultazione, nel 2004, e in questa 
sede ribadisce alcuni dei dubbi già espressi, ad esempio in relazione al 
diritto di rappresentanza in ambito medico dei congiunti.19 Con il nuovo 
diritto di protezione degli adulti, che stando al decreto del Consiglio federale 
entrerà in vigore il 1° gennaio 2013, per la prima volta sarà disponibile una 
base giuridica a livello federale per l’utilizzazione delle direttive del paziente. 
È prevedibile che ciò comporterà un ulteriore aumento della diffusione 
delle direttive del paziente. La commissione sottolinea che condivide 
sostanzialmente il nuovo diritto di protezione degli adulti. Nel parere si 
sofferma in dettaglio su una motivazione etica delle condizioni che devono 
soddisfare le direttive del paziente per essere valide e sui limiti del loro 
carattere vincolante. Il parere può quindi essere letto come una riflessione 
etica sul nuovo diritto di protezione degli adulti, che mira a esaminare il 
nuovo diritto di protezione degli adulti dal punto di vista etico soprattutto 
nell’ottica delle malattie demenziali e, attraverso tali risultati, a:
•	 informare le persone che intendono formulare direttive del paziente 

sulle possibili incertezze ad esempio in relazione al carattere vincolante, 
•	 mettere a disposizione delle persone a cui sono indirizzate le disposizioni 

delle direttive del paziente (medici, infermieri, altri specialisti, congiunti 
o persone vicine al paziente e rappresentanti) possibilità di orientamento 
per attuare le direttive nonché

•	 informare le istituzioni sanitarie in cui entrano in gioco le direttive del 
paziente (ad es. ospedali, case di cura e ricoveri) su aspetti legati al 
carattere vincolante e al campo d’applicazione delle direttive del pazien-
te nell’ambito del diritto di protezione degli adulti.

Siccome nell’ambito della loro attuazione le direttive del paziente lasciano 
dei margini d’interpretazione per le decisioni mediche e anche di cura, 
a seconda della loro espressività e del grado di dettaglio, vi è un grande 
bisogno di aiuti decisionali per le persone tenute ad attuare le direttive. 
Il presente parere non può tuttavia offrire un aiuto concreto nel singolo 

15 Cfr. ad esempio il parere del 
President’s Council on Bioethics 
statunitense intitolato «Taking 
Care: Ethical Caregiving in Our 
Aging Society» (The President’s 
Council on Bioethics 2005) e  
il rapporto del Nuffield Council 
on Bioethics britannico su 
«Dementia: ethical issues» 
(Nuffield Council on Bioethics 
2009).

16 Cfr. Meyer 2009, 128.

17 Cfr. Monod-Zorzi et al. 
2007; Meyer 2009, 124segg.; 
Bundesamt für Statistik 2010.

18 In merito al rapporto tra 
demenza e diritto cfr.  
anche Geiser 2003.

19 Cfr. risposta della NEK-CNE  
in occasione della consultazione 
all’indirizzo www.nek-cne.ch.
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caso. Esso cerca piuttosto di definire la cornice etica generale, che deve poi 
essere specificata nel singolo caso dagli interessati. Nella sua riflessione, 
la commissione è stata guidata dall’idea che le direttive del paziente 
contribuiscono ad assicurare il rispetto dell’autonomia delle persone affette 
da demenza, a condizione che si tenga conto di determinate limitazioni del 
carattere vincolante e del campo d’applicazione. 

2.3	 Situazione giuridica
2.3.1	 Legislazione cantonale attuale e direttive medico-etiche dell’Accade-

mia svizzera delle scienze mediche
In Svizzera, le direttive del paziente non sono disciplinate in modo unitario: 
manca infatti ancora una legislazione federale e i bisogni di trattamento 
dei pazienti incapaci di discernimento rientrano nel campo d’applicazione 
della legislazione cantonale.20 Con l’entrata in vigore del nuovo diritto di 
protezione degli adulti, tuttavia, questa situazione muterà.21 Attualmente, la 
maggior parte dei Cantoni dispone di leggi concernenti i pazienti, in cui sono 
disciplinate le direttive del paziente; tali leggi si distinguono tuttavia molto 
dal punto di vista della validità e del campo d’applicazione delle direttive 
del paziente. Alcuni Cantoni attribuiscono alle direttive del paziente una 
validità autonoma22, in altri sono semplicemente un indizio della volontà 
presumibile. In singoli casi, le direttive del paziente sono menzionate in 
relazione alle misure atte a prolungare la vita. Finora, punti fondamentali 
relativi alla redazione e all’applicazione delle direttive del paziente non sono 
stati disciplinati o sono stati disciplinati in modo lacunoso, ad esempio i 
requisiti formali e contenutistici delle direttive del paziente, la loro validità e il 
loro carattere vincolante, le circostanze in cui possono non essere rispettate, 
il luogo in cui vanno conservate, il soggetto tenuto a verificare l’esistenza 
di direttive del paziente e il peso delle persone designate nelle direttive del 
paziente quali rappresentanti nelle situazioni decisionali in ambito medico 
e di cura. Il nuovo diritto di protezione degli adulti chiarirà questi aspetti. 
Si può tuttavia sin d’ora constatare che già oggi il peso delle direttive del 
paziente è direttamente proporzionale alla chiarezza con cui sono formulate 
e alla concretezza con cui si riferiscono alle decisioni mediche e di cura 
attuali. 

Nel 2009, l’Accademia svizzera delle scienze mediche (ASSM) ha pubblicato 
delle direttive e raccomandazioni medico-etiche concernenti le direttive 
del paziente, fissando così una norma per i medici, gli infermieri e gli altri 
specialisti che prestano consulenza nell’ambito della redazione di direttive 
del paziente o le attuano. Se saranno inserite nel codice di deontologia della 
Federazione dei medici svizzeri (FMH), le direttive dell’ASSM acquisteranno 
carattere vincolante per i membri della FMH. Nelle direttive dell’ASSM 
sono illustrate in dettaglio le condizioni concrete di redazione e attuazione 
delle direttive del paziente. Occorre sottolineare che per l’attuazione delle 
direttive dell’ASSM sarebbe utile una descrizione della scala di valori e degli 
obiettivi terapeutici. Le direttive esplorano anche in dettaglio le condizioni 
d’informazione e consulenza nell’ambito della redazione delle direttive del 
paziente. Particolare attenzione è riservata alla formazione della volontà 
dopo un’informazione completa come pure alla funzione delle direttive 
del paziente quale strumento di comunicazione tra paziente, personale 

20 In merito ai disciplinamenti 
cantonali cfr. Arter 2007,  

660, nota in calce 6.

21 Cfr. 2.3.2.

22 Dal 1996 è il caso in tutti i 
Cantoni della Svizzera romanda 

(Ummel 2009, 141 e 146).
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curante e assistente, congiunti e persona di fiducia o persona con diritto di 
rappresentanza.

2.3.2	 Il nuovo diritto di protezione degli adulti
La modifica del Codice civile svizzero concernente la protezione degli 
adulti, il diritto delle persone e il diritto della filiazione23 è stata adottata 
dal Consiglio nazionale e dal Consiglio degli Stati il 19 dicembre 2008 e 
sottoposta a referendum facoltativo fino al 19 aprile 2009. Il termine per il 
referendum è scaduto inutilizzato. Il nuovo diritto di protezione degli adulti 
entrerà in vigore il 1° gennaio 2013 in modo da dare ai Cantoni abbastanza 
tempo per adeguare le loro legislazioni. Gli obiettivi principali perseguiti 
sono la promozione del diritto all’autodeterminazione e il rafforzamento 
della solidarietà tra i membri della famiglia.24 Nel capo «Delle misure 
precauzionali personali»25 sono introdotti due nuovi istituti giuridici, che 
tengono conto di questi obiettivi: il mandato precauzionale, con cui una 
persona può adottare provvedimenti per la cura della propria persona e 
dei propri interessi patrimoniali in caso di incapacità di discernimento, e le 
direttive del paziente, con cui una persona può stabilire quali provvedimenti 
medici approva o rifiuta in caso d’incapacità di discernimento nonché 
designare una persona fisica destinata a rappresentarla e a decidere a suo 
nome nelle situazioni decisionali in ambito medico.26 È così creata per legge 
la possibilità di adottare misure per un eventuale futuro stato d’incapacità 
di discernimento ed estendere anche in questa fase il diritto di decidere 
autonomamente in ambito medico.

Nell’ambito del nuovo diritto di protezione degli adulti, le direttive del 
paziente sono quindi disciplinate a livello federale.27 I criteri formali che 
devono essere soddisfatti affinché le direttive del paziente siano valide 
sono il carattere volontario e la capacità di discernimento; le direttive 
devono inoltre essere redatte per iscritto, datate e firmate. Possono essere 
revocate in qualsiasi momento (in stato di capacità di discernimento) e la 
loro esistenza e il luogo in cui sono custodite possono essere iscritti sulla 
tessera di assicurato.28 Per la prima volta, la legge stabilisce inoltre che in 
presenza di un paziente incapace di discernimento il medico curante deve 
verificare in base alla tessera di assicurato se esistono direttive del paziente o 
meno.29 Il medico deve rispettare le direttive del paziente, «salvo che violino 
le prescrizioni legali o sussistano dubbi fondati che le stesse esprimano la 
volontà libera o presumibile del paziente».30 In caso di mancato rispetto 
delle istruzioni del paziente occorre indicare i motivi nella cartella clinica: 
sono così promossi la trasparenza e il controllo dei processi decisionali.  
In caso di conflitto, questo può essere sottoposto alla neocostituita autorità 
di protezione degli adulti.31

Il nuovo diritto di protezione degli adulti non si occupa solo delle 
direttive del paziente, bensì anche della rappresentanza delle persone 
incapaci di discernimento in relazione ai provvedimenti medici quando 
non esistono direttive del paziente. Secondo l’ordine stabilito dalla legge, 
il diritto di rappresentare la persona incapace di discernimento in ambito 
medico e quindi la facoltà di dare o rifiutare il consenso per i provvedimenti 
ambulatoriali o stazionari previsti spetta ai congiunti e ad altre persone 
vicine al paziente.32 Se non esistono direttive del paziente o se nelle 
direttive del paziente mancano istruzioni, la decisione spetta alla persona 

23 Nuovo art. 360–455 CC.

24 Messaggio del Consiglio 
federale del 28 giugno 2006 
concernente la modifica del 
Codice civile svizzero (Protezione 
degli adulti, diritto delle persone 
e diritto della filiazione),  
FF 2006, 6391–6524, qui 6392.

25 Nuovo art. 360-373 CC.

26 Ibid.

27 Cfr. Guillod 2010.

28 Nuovo art. 371 cpv. 2 CC.

29 Nuovo art. 372 cpv. 1 CC.

30 Nuovo art. 372 cpv. 2 CC.

31 Nuovo art. 373 cpv. 1 CC.

32 Nuovo art. 378 cpv. 1 e 2 CC.
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con diritto di rappresentanza, dopo che è stata coinvolta nell’elaborazione 
del piano terapeutico, secondo la volontà presumibile e gli interessi della 
persona incapace di discernimento.33 Eccettuati i casi di urgenza (e cioè le 
situazioni di emergenza e quelle in cui il diritto di rappresentanza non è 
oggettivamente chiaro)34, il potere decisionale passa quindi dal medico alla 
persona con diritto di rappresentanza. 

In sintesi, in relazione alle direttive del paziente si può constatare che 
mediante il nuovo diritto di protezione degli adulti:
•	 il diritto del paziente di decidere autonomamente è rafforzato poi-

ché l’interessato può conservare la sua volontà attuale anche in caso 
d’incapacità di discernimento, 

•	 le direttive del paziente rappresentano un’espressione di volontà vin
colante per il personale curante e assistente, che deve essere rispettata 
a meno che non sussistano motivi contrari preponderanti,

•	 i medici devono appurare, mediante la tessera di assicurato, se esistono 
direttive del paziente, 

•	 la persona con diritto di rappresentanza acquista un potere decisionale 
in relazione ai provvedimenti medici e

•	 l’autorità di protezione degli adulti assume una funzione di vigilanza ed 
esecuzione.

2.3.3	 La Convenzione europea sulla biomedicina e la situazione  
giuridica in altri Paesi

Negli Stati Uniti le direttive del paziente sono una prassi corrente da oltre 
20 anni, mentre nei Paesi europei si sono diffuse e sono state inserite nelle 
leggi nazionali solo negli ultimi anni.35 In questo processo, un’importante 
pietra miliare per l’Europa è costituita dalla cosiddetta Convenzione europea 
sulla biomedicina (Convenzione del Consiglio d’Europa del 4 aprile 1997 
per la protezione dei diritti dell’uomo e della dignità dell’essere umano 
riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina, in vigore in 
Svizzera dal 1.11.2008). L’articolo 9 riguarda il diritto del paziente incapace 
di discernimento a che i desideri precedentemente espressi siano «tenuti in 
considerazione» nei processi decisionali in ambito medico.36 Non è tuttavia 
chiaro cosa s’intende per «tenere in considerazione», e cioè quale carattere 
vincolante rivestono le direttive del paziente e quali contenuti delle direttive 
del paziente sono vincolanti: le direttive del paziente sono unicamente un 
indizio della volontà presumibile o hanno carattere vincolante autonomo? 
Questo interrogativo è tuttora senza risposta. Vi sono inoltre divergenze di 
opinione sul fatto che le direttive del paziente debbano riferirsi unicamente 
alle decisioni mediche al termine della vita o debbano comprendere tutti i 
provvedimenti medici, senza però attribuire lo stesso carattere vincolante ai 
provvedimenti di cura, o ancora se debbano riguardare anche gli interventi 
di eutanasia. Le leggi nazionali variano quindi fortemente. Nel complesso, i 
Paesi si suddividono in quattro gruppi:37 1. Paesi in cui le direttive del paziente 
sono vincolanti prima facie ed è consentito non ottemperarvi solo per motivi 
importanti (ad es. Austria e Germania), 2. Paesi in cui le direttive del paziente 
hanno unicamente carattere consultivo e non carattere vincolante autonomo 
(ad es. Francia), 3. Paesi in cui una legislazione concernente le direttive del 
paziente non esiste ancora, ma è prevista (ad es. Italia), 4. Paesi senza una 

33 Nuovo art. 377 cpv. 1, 2 e 3 CC 
e nuovo art. 378 cpv. 1, 2 e 3 CC.

34 Cfr. nuovo art. 379 CC e  
FF 2006 6425.

35 Cfr. in merito alle considerazioni 
che seguono Andorno et al. 2009.

36 «Previously expressed wishes – 
the previously expressed wishes 

relating to a medical intervention 
by a patient who is not, at the 

time of the intervention, in a state 
to express his or her wishes shall 

be taken into account.»

37 Cfr. Andorno et al. 2009, 
210–212.
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legislazione né progetti in materia (ad es. Grecia). È presumibile che queste 
differenze giuridiche a livello europeo permarranno anche in futuro a causa 

delle differenze culturali nella relazione medico-paziente-congiunti.38

3	 Considerazioni etiche 

Qui di seguito la commissione illustra come le direttive del paziente possono 
essere utilizzate quale strumento per gestire in modo autodeterminato le 
proprie future situazioni di malattia. A suo parere, la possibilità di utilizzare 
le direttive del paziente in questo modo deve essere offerta anche alle 
persone affette da demenza. Con questo non vuole dire che le direttive 
del paziente siano l’unica soluzione per garantire decisioni autonome e 
l’autodeterminazione nei contesti medici e di cura. Ritiene tuttavia che sia 
importante che anche alle persone affette da demenza sia offerta la possibilità 
di redigere direttive del paziente, una possibilità che non fa l’unanimità nel 
dibattito medico-etico.

Qui di seguito sono dapprima esposte le basi etiche su cui si fondano 
le direttive del paziente: il diritto del paziente di rifiutare interventi medici e, 
se del caso, anche di cura va completato con gli obblighi di assistenza verso 
l’interessato (3.1). Sono inoltre illustrate le premesse che devono essere 
soddisfatte affinché le direttive del paziente possano fungere da strumento 
di espressione anticipata di volontà (3.2). Il capitolo seguente è dedicato ai 
limiti del carattere vincolante delle direttive del paziente (3.3): le discussioni 
giuridiche sul campo d’applicazione delle direttive del paziente, sulla 
volontà presumibile, sui segni e sui gesti non verbali delle persone affette 
da demenza avanzata e sul ricovero a scopo di assistenza sono analizzate 
dal punto di vista etico e completate. Per finire, la commissione esplora le 
decisioni dei rappresentanti, che assumeranno maggiore importanza sulla 
scia del nuovo diritto di protezione degli adulti e sullo sfondo del fatto che 
con le direttive del paziente è possibile designare una persona con diritto di 
rappresentanza (3.4).

3.1	 Basi normative: autonomia del paziente e assistenza
Le direttive del paziente sono innanzitutto l’espressione del diritto di difesa 
contro gli interventi medici nell’integrità (fisica e psichica) di una persona. 
Tale diritto si basa sul principio incontestato dell’autonomia del paziente e 
va riconosciuto dal punto di vista etico. Esso non esonera tuttavia i medici, 
gli infermieri e gli altri terapeuti nonché i congiunti e le persone vicine al 
paziente dai loro obblighi di assistenza nei confronti del malato. Il diritto 
di difesa va comunque distinto dal diritto a prestazioni mediche e di cura.

Ogni persona capace di discernimento ha il diritto di diritto di 
acconsentire a un provvedimento medico, indipendentemente dal fatto 
che si tratti di un provvedimento terapeutico, diagnostico o preventivo, o 
di rifiutarlo. Questo diritto fa parte delle libertà personali ancorate nella 
Costituzione federale.39 Un intervento di cura effettuato senza il consenso 
dell’interessato rappresenta una violazione dell’integrità personale e può 
essere perseguito penalmente, indipendentemente dalla sua indicazione 
medica o dal suo successo. Il fatto che la decisione dell’interessato appaia 

38 Per una bibliografia sulle 
regolamentazioni giuridiche o 
deontologiche, su studi empirici  
e sul dibattito relativo alle 
direttive del paziente in 19 Paesi 
europei e negli Stati Uniti cfr. il 
rapporto Brauer et al. 2008a. Per i 
Paesi che confinano con la Svizze-
ra citiamo la seguente bibliografia 
selezionata: Germania: Sass/
Kielstein 2001; Meran et al. 2002; 
Wiesing et al. 2010. Francia: 
Mémeteau 2000; Dreifuss-Netter 
2006; Raoul-Cormeil 2006. Italia: 
Turoldo 2006; Aramini 2007; 
Boraschi et al. 2007; de Tilla et 
al. 2007; Senato della Repubblica 
Italiana 2007. Austria: Körtner  
et al. 2007.

39 Cfr. art. 10 cpv. 2 Cost.  
in combinato disposto con  
l’art. 28 CC.
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ad altri ragionevole o meno non ha alcuna importanza. Non sussiste tuttavia 
alcun diritto di esigere prestazioni non indicate e cioè non necessarie dal 
punto di vista medico o della cura. 

Con l’introduzione delle direttive del paziente nel nuovo diritto di 
protezione degli adulti, il diritto di decidere autonomamente sul proprio 
corpo e di rifiutare provvedimenti medici è esteso anche alle situazioni 
mediche in cui il paziente non è più in grado di decidere. Anche in questi 
casi, un trattamento deve essere sospeso se si verifica la situazione descritta 
in direttive del paziente valide, sotto comminatoria di una pena. E anche 
qui tra le premesse del carattere vincolante non figura la «ragionevolezza» 
della disposizione. Resta garantita la libertà di danneggiare la propria 
salute. Benché il diritto di difesa sia vincolante, le direttive del paziente non 
consentono di far valere un diritto a prestazioni non necessarie dal punto 
di vista medico o della cura. Il diritto di difesa è il nocciolo dell’autonomia 
del paziente e ha assunto una valenza fondamentale sia nel diritto che nella 
prassi medica. 

Ciò non significa tuttavia che l’etica dell’assistenza possa essere 
contrapposta all’autonomia del paziente o sia concepita ignorando com
pletamente le realtà sociali.40 La commissione si oppone a una nozione  
di autonomia staccata dalle relazioni interpersonali e dai contesti socio
culturali. Una simile concezione individualista dell’autonomia sarebbe 
sbagliata soprattutto nel caso delle direttive del paziente. Queste ultime 
sono infatti un segno della scala di valori e delle idee personali nei confronti 
della malattia e della morte dignitosa o perlomeno accettabile e questi 
atteggiamenti e idee possono svilupparsi unicamente entro orizzonti di 
valori culturali, religiosi e sociali prestabiliti. Anche il bene dell’autonomia è 
pertanto determinato da fattori culturali e in quanto tale ritagliato su misura 
individualmente. 

Il fatto che nell’esercizio della propria autonomia l’essere umano 
dipenda da altri esseri umani emerge con particolare chiarezza nell’ambito 
delle direttive del paziente. L’attuazione effettiva della sua volontà anche 
in stato d’incapacità di discernimento dipende infatti esclusivamente da 
altre persone, responsabili di concretizzare le disposizioni formulate nelle 
direttive del paziente in funzione della situazione e di agire di conseguenza 
allo scopo di garantire all’interessato un trattamento autodeterminato. 
L’attuazione delle direttive del paziente accurata, corrispondente alla volontà 
dell’interessato e riferita alla situazione va intesa quale obbligo di assistenza, 
la cui violazione avrebbe importanti conseguenze per il rapporto di fiducia 
medico-terapeutico.41 Una sua violazione darebbe un segnale sbagliato per 
il settore dell’assistenza e del trattamento medico o di cura: implicherebbe 
infatti che terzi possono disporre di persone vulnerabili, non più in grado di 
opporsi a interventi medici a causa della loro incapacità di discernimento, 
facendosi guidare dalle loro idee di ciò che è buono e corretto. 

Il principio dell’assistenza entra in gioco anche da un altro punto di 
vista. Il medico (e secondo il nuovo diritto di protezione degli adulti anche 
la persona con diritto di rappresentanza) mantiene la responsabilità per il 
trattamento e l’assistenza dei pazienti incapaci di discernimento. Le direttive 
del paziente comportano una ponderazione della prospettiva nella quale 
va presa la decisione medica o di cura: viene cioè dato maggior peso alla 

40 Cfr. Eibach/Schaefer 2001.

41 Cfr. Brauer 2008b.
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prospettiva dell’interessato, alla prospettiva in cui questi le ha formulate. 
Ciò non esonera però le persone che eseguono la decisione dagli obblighi  
di assistenza menzionati sopra. 

Occorre inoltre prestare attenzione al fatto che le direttive del paziente 
siano effettivamente redatte liberamente e non si crea un clima in cui 
persone anziane o malate gravi si sentano «costrette» a ordinare, mediante 
le direttive del paziente, un’interruzione anticipata del trattamento per non 
«essere di peso». Per prevenire una tale situazione spiacevole, le direttive del 
paziente non possono mai diventare una condizione preliminare al ricovero 
in uno stabilimento di trattamento o di cura. Anche la decisione di lasciare le 
future decisioni di trattamento ai medici o a persone di fiducia o persone con 
diritto di rappresentanza va rispettata in quanto decisione autodeterminata. 
Sarebbe tuttavia deplorevole se le direttive del paziente non fossero redatte 
unicamente perché si teme che in caso di scarsità di risorse limiterebbero 
in modo inammissibile l’assistenza medica all’interessato. Questo timore 
potrebbe assumere rilievo nel caso di malati gravi che soffrono di 
polimorbidità o di demenza; i dati sulla situazione assistenziale delle persone 
affette da demenza sono tuttavia scarsi e richiederebbero ulteriori analisi, 
anche per rafforzare la fiducia nello strumento delle direttive del paziente42. 

3.2	 Premesse fondamentali delle direttive del paziente
Per poter fungere da strumento di espressione della volontà anticipata, le 
direttive del paziente devono soddisfare alcune premesse fondamentali. Tra 
queste figurano le ipotesi della «continuità della persona», della capacità 
e dell’incapacità di discernimento e della capacità di anticipare. Se tali 
ipotesi fossero negate, le direttive del paziente non consentirebbero alcuna 
dichiarazione vincolante per le future situazioni decisionali in ambito medico. 

3.2.1	 Continuità della persona
La «continuità della persona» è una condizione normativa di base per la 
validità delle direttive del paziente, che secondo la commissione è sempre 
soddisfatta, anche in caso di malattie demenziali.

La continuità della persona è una condizione normativa necessaria per 
garantire la validità delle direttive del paziente. In altre parole, le istruzioni 
delle direttive del paziente possono essere attuate solo se l’interessato è anche 
l’autore delle direttive. Sembra un principio triviale. Nel caso delle malattie 
demenziali vi è tuttavia chi ha dei dubbi sul fatto che tale continuità della 
persona sia effettivamente garantita. Una demenza progressiva può infatti 
essere associata a un mutamento da forte a radicale del comportamento: la 
persona affetta da demenza può ad esempio apparire ai congiunti come più 
aggressiva o più mansueta, più contenta o più impaurita e di conseguenza 
come un’«altra persona». Il fatto che la persona affetta da demenza possa 
manifestamente non più riconoscere i propri congiunti e altre persone 
di riferimento e sembri non avere alcun ricordo o impressione anche nei 
confronti di se stessa alimenta il senso di estraneità. Anche una filosofia che 
vede nella continuità psicologica il criterio principale dell’identità personale43 
negherebbe la continuità della persona in caso di grave demenza. Ciò ha 
delle conseguenze normative corrispondenti: è infatti incontestato che una 
persona non può decidere su di un’altra su questioni vitali e lederne gli 
interessi. Sarebbe una forma inammissibile di determinazione esterna. Di 

42 Una ricerca ha prodotto 
unicamente i seguenti risultati: da 
un’analisi della Deutsche Hospiz 
Stiftung, realizzata nel 2008, è 
emersa la seguente situazione: 
«Ai soggetti che presentano molti 
sintomi e molte malattie è negato 
il dovuto complesso di cure, 
attenzione medica e medicina.  
Le persone malate di demenza, 
l’80 delle quali passa gli ultimi 
mesi di vita in una casa di cura, 
hanno tuttavia particolare bisogno 
di assistenza palliativa» (cfr. 
Deutsche Hospiz Stiftung 2009, 
2). L’indagine nazionale sulla  
cure palliative in Svizzera, com-
missionata nel 2008 dalla società 
specializzata palliative-ch, mostra 
che l’offerta di cure palliative 
varia molto a livello cantonale 
e regionale (cfr. Eychmüller et 
al. 2009). Uno studio realizzato 
dall’Associazione Alzheimer 
Svizzera nel 2004 sulla diffusione 
e sulla presa a carico dei malati 
di demenza in Svizzera intitolato 
«Erhebliche Unterversorgung» 
giungeva già alla conclusione che 
l’assistenza alle persone affette 
da demenza presenta notevoli 
lacune (cfr. Schweizerische 
Alzheimervereinigung/gfs.bern 
2004). 

43 Cfr. ad esempio Locke 1975 
[1690] e Parfit 1984.
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conseguenza, le direttive del paziente non potrebbero assumere carattere 
rigorosamente vincolante in caso di malattie demenziali.44

Il nuovo diritto di protezione degli adulti adotta un altro punto di vista, 
che parte da una continuità della persona, indipendentemente dallo stato 
di malattia o dalle variazioni della personalità. La commissione condivide 
questo punto di vista. Senza voler aprire in questa sede un dibattito filosofico 
approfondito, la commissione intende mettere in campo le seguenti 
considerazioni a sostegno della sua posizione.

Innanzitutto occorre segnalare che l’essere umano resta lo stesso 
organismo biologico, indipendentemente dalla demenza. Dal punto di 
vista biologico, vi è quindi una persistenza, che per alcuni etici costituisce 
già una base sufficiente per una continuità.45 Attraverso la malattia 
demenziale, l’essere umano non perde la storia della sua vita, che continua 
a contraddistinguerlo in quanto persona. Il fatto di prendere atto della storia 
della sua vita può contribuire a capire le sue affermazioni attuali e assumere 
grande importanza per un’assistenza adeguata. Occorre inoltre includere 
l’osservazione concreta che malgrado un mutamento del comportamento 
l’essere umano conserva lo stesso nome e gli stessi ruoli sociali, ad esempio 
quello di padre o di sorella. Dal punto di vista del complesso di relazioni 
sociali, l’essere umano conserva quindi la sua identità, malgrado i fenomeni 
di estraneità menzionati sopra. Studi recenti dimostrano addirittura 
che le persone affette da demenza grave sono assolutamente capaci di 
comportamenti empatici e reazioni emotive adeguate nei confronti di 
situazioni comunicative e altre persone.46 Giungono alla stessa conclusione 
anche tutti gli approcci ontologici relativi a una filosofia della persona.47

Su questo sfondo, la commissione intende ribadire il diritto di 
determinare decisioni mediche mediante direttive del paziente anche per 
le persone affette da demenza. Anche la commissione ammette che per 
principio possono verificarsi momenti di dubbio quanto alla validità delle 
direttive del paziente o una limitazione del suo carattere vincolante.48  
Il rimando a una cosiddetta discontinuità della persona è tuttavia escluso. 
Anzi: quest’ultimo comporterebbe piuttosto il «potenziale abusivo» di 
mettere da parte in modo affrettato e semplicistico le direttive del paziente. 
Un rischio a cui bisogna pertanto opporsi anche per motivi etici.

3.2.2	 Capacità di discernimento
La capacità di discernimento è determinante ai fini della validità delle 
direttive del paziente: solo una persona capace di discernimento può redigere 
direttive del paziente giuridicamente valide e queste ultime possono essere 
utilizzate quali basi decisionali solo se la persona è diventata incapace di 
discernimento o non è in grado di pronunciarsi a causa di una perdita di 
conoscenza. La commissione tiene a sottolineare che da una diagnosi, ad 
esempio di una malattia demenziale, non si può desumere automaticamente 
un’incapacità di discernimento. L’incapacità di discernimento va sempre 
verificata accuratamente nella situazione concreta, annotando per iscritto 
chi ha effettuato tale verifica in base a quali criteri e con quali metodi o in 
base a quali modalità.

Dal punto di vista etico e giuridico, la validità delle direttive del paziente e 
il momento della loro applicazione dipendono empiricamente dall’esistenza 
della capacità o dell’incapacità di discernimento dell’interessato.49 Solo 

44 Cfr. ad esempio Dresser 1995 
quale critica di Dworkin 1993. 

Per una descrizione del dibattito 
filosofico cfr. anche Brauer 2008c. 

47 In merito alla nozione  
di persona, per una panoramica 

storica e altre indicazioni 
bibliografiche cfr. anche  

Housset 2007 e Putallaz/
Schumacher 2008. 

48 Cfr. 3.3.

49 Nuovo art. 370 cpv. 1 CC.

45 Cfr. ad esempio DeGrazia  
1999 e Quante 2002.

46 Cfr. Kruse 2008.
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una persona capace di discernimento può redigere direttive del paziente. 
In altre parole, la persona deve essere in grado di capire informazioni 
rilevanti e riferirle alla propria situazione personale nonché di intravedere o 
ponderare alternative alla propria decisione.50 La capacità di discernimento 
è quindi una competenza che non designa uno stato generale. È piuttosto 
una caratteristica decisionale e/o operativa. Una persona può così essere 
capace di discernimento in relazione a determinati aspetti e non esserlo in 
relazione ad altri aspetti. Nell’ottica delle direttive del paziente, la capacità 
di discernimento significa che la persona è in grado di prendere decisioni 
riguardanti la propria eventuale futura assistenza medica. Queste decisioni 
non devono necessariamente essere «ragionevoli» agli occhi di terzi. Il 
fattore determinante per stabilire se una persona decide con capacità di 
discernimento non è quindi il risultato della decisione, bensì il modo in  
cui essa è stata presa. 

Le direttive del paziente sono per contro prese in considerazione in una 
decisione medica o di cura solo se l’interessato è incapace di discernimento 
almeno in relazione a tale decisione. Potrebbe tuttavia essere ancora capace 
di discernimento in relazione ad altri aspetti. Le direttive del paziente sono 
applicabili anche quando l’interessato non è in grado di pronunciarsi a causa 
di una perdita di conoscenza.

La commissione sottolinea che dalla diagnosi di una malattia psichica 
o demenziale non si può desumere automaticamente un’incapacità di 
discernimento. Il fatto che statisticamente nei pazienti affetti da demenza si 
verifica più spesso una limitazione della capacità di discernimento induce 
a dubitare di tale capacità; sussiste tuttavia, anche dal punto di vista etico, 
l’obbligo di verificare la capacità di discernimento nel caso specifico. 

In caso di malattie progressive come la demenza, ma anche e soprattutto 
in caso di altre malattie psichiche, è possibile osservare talvolta una 
reversibilità dell’incapacità di discernimento. Considerando gli stati fluttuanti 
della capacità di discernimento in caso di malattie demenziali, la commissione 
raccomanda di verificare in modo coscienzioso la capacità di discernimento 
al momento della redazione e dell’applicazione delle direttive del paziente; 
in altre parole, ai fini della valutazione bisogna attendere i «momenti buoni» 
del paziente e favorire la sua capacità di decidere autonomamente. La 
commissione è consapevole del fatto che in medicina non esiste una norma 
unitaria per verificare la capacità di discernimento, ma ai fini del risultato 
della valutazione sono determinanti la nozione di capacità di discernimento e 
i metodi di misurazione adottati.51 Per evitare valutazioni soggettive scorrette 
e abusi sarebbe auspicabile un’unificazione della nozione di capacità di 
discernimento e dei metodi di verifica. È raccomandabile perlomeno mettere 
per iscritto che ha verificato la capacità di discernimento in base a quali criteri 
e con quali metodi o secondo quali modalità e in caso di dubbio fare appello 
a un secondo specialista per la valutazione. 

3.2.3	 Capacità di anticipare
Per poter redigere direttive del paziente, la persona deve essere in grado 
di immaginare futuri stati di malattia. Solo così può formulare una volontà 
anticipata. La commissione parte dal presupposto che la capacità di 
discernimento comprende la capacità di anticipare anche in vista di malattie 
demenziali. La commissione rinuncia a un obbligo di consulenza. 

50 Secondo l’art. 16 CC è  
capace di discernimento chi 
agisce «ragionevolmente».  
Con ciò non s’intende tuttavia che 
la persona faccia la cosa giusta  
e ragionevole agli occhi di terzi. 

51 Cfr. ad esempio Vollmann  
et al. 2003 e 2004.
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Nella pratica, la validità delle direttive del paziente è talvolta messa in 
dubbio dal personale medico con la seguente motivazione: la persona aveva 
effettivamente in mente la situazione clinica verificatasi quando ha redatto 
le direttive del paziente? Poteva immedesimarsi nello stato in cui si trova 
adesso e immaginarlo in misura sufficiente? E un’attuazione delle istruzioni 
che ha formulato precedentemente corrisponde veramente alla sua volontà? 
Questo genere di dubbi sorge soprattutto di fronte a pazienti affetti da 
malattie demenziali, poiché queste malattie possono sembrare non legate 
a una sofferenza. Alcuni contestano per principio il fatto che sia possibile 
immaginare la vita di persone affette da demenza e intravedono quindi nelle 
direttive del paziente unicamente un indizio della «volontà presumibile», uno 
fra tanti, e negano un carattere rigorosamente vincolante di tali direttive.

In risposta a questi dubbi si può obiettare vi è sempre una discrepanza 
tra la realtà immaginata e quella vissuta e che le decisioni non sono mai prese 
conoscendo tutte le informazioni. Ciononostante a una persona capace di 
discernimento non si disconosce la competenza di pendere autonomamente 
anche decisioni che influenzano la vita, come ad esempio il fatto di concepire 
un figlio o di sottoporsi a un’operazione, anche se le conseguenze possono 
essere irreversibili o addirittura mortali. Di norma sono gli anziani a redigere 
direttive del paziente.52 È presumibile che queste persone abbiano già 
avuto esperienze con malattie – forse anche con la demenza – e la morte di 
famigliari o conoscenti e magari siano già anche state gravemente malate. 
È sullo sfondo di tali esperienze concrete che si è plasmata la loro idea di 
vivere o morire bene, che trova la sua espressione autentica nelle direttive 
del paziente. Non bisognerebbe inoltre tralasciare il fatto che una persona 
confrontata con la demenza a uno stadio precoce possiede ancora la capacità 
di giudicare e di conseguenza la possibilità di redigere direttive del paziente, 
ben sapendo che la demenza porta appunto a una perdita della capacità 
di giudizio e conoscendo i futuri stadi presumibili della malattia.53 Dispone 
quindi di prime esperienze e conoscenze della malattia. 

Per questi motivi, ma anche per evitare una determinazione esterna 
da parte di terzi, la commissione sottolinea che la volontà futura, espressa 
dall’interessato in base alla sua scala di valori, alle sue esperienze personali 
e ai suoi desideri, è più importante della valutazione da parte di terzi di 
come tale persona avrebbe deciso in una determinata situazione se fosse 
stata capace di discernimento. Questa valutazione resta infatti legata alla 
prospettiva esterna.54 La commissione condivide quindi l’idea del nuovo 
diritto di protezione degli adulti che le direttive del paziente non sono più solo 
un indizio della «volontà presumibile», ma sostituiscono completamente 
l’assenza di volontà delle persone incapaci di discernimento. 

Secondo il messaggio, l’autore di direttive del paziente può rinunciare a 
ottenere ulteriori informazioni sui provvedimenti che rifiuta in future situazioni 
di malattia.55 Ciò potrebbe eventualmente sollevare incertezze al momento 
dell’applicazione delle direttive del paziente. Si potrebbe dubitare del fatto 
che attuando le direttive del paziente si agisce effettivamente secondo il 
volere dell’interessato se questi non era consapevole delle circostanze della 
malattia e delle conseguenze delle sue istruzioni al momento della redazione 
delle direttive. La commissione respinge l’idea di rispondere a questa 
evenienza postulando un obbligo d’informazione56 o di motivazione delle 
istruzioni contenute nelle direttive del paziente. Ciò potrebbe infatti tradursi 

52 Cfr. Schwarzenegger  
et al. 2010.

53 Cfr. Vollmann 2001, 163.

54 Cfr. anche 3.3.2.

55 Cfr. FF 2006 6422.

56 Cfr. in proposito anche ad 
esempio Lack 2009. Un obbligo 

di consulenza non è proposto 
neanche nelle direttive dell’ASSM 

concernenti le direttive del 
paziente. 
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in un affrettato mancato rispetto di molte direttive del paziente. È pur sempre 
vero che una libera espressione della volontà presuppone un’informazione. 
Esperienze con malattie e la morte o anche una forte scala di valori personali 
o religiosi, che influenza  l’idea di malattia e morte, possono tuttavia già 
soddisfare tale condizione. La commissione rinuncia pertanto a una verifica 
«formale» del grado d’informazione, considerandola invece una premessa 
della capacità di discernimento. Una giustificazione delle istruzioni da parte 
dell’autore delle direttive è superflua in qualsiasi circostanza.57

3.3	 Limiti del carattere vincolante delle direttive del paziente
Il punto di partenza delle considerazioni sui limiti del carattere vincolante 
delle direttive del paziente è costituito dagli obblighi etici contrastanti che si 
riscontrano nella pratica. A complemento dell’obbligo di rispettare il diritto 
di difesa del paziente vi è un obbligo normativo di soddisfare i bisogni 
esistenziali della persona. Con il suo parere, la commissione vorrebbe 
contribuire a rispondere al seguente interrogativo: come ponderare questi 
due obblighi dal punto di vista etico o fino a dove può spingersi il diritto 
di difesa dell’autore delle direttive? L’obiettivo principale resta quello di 
rafforzare l’autonomia delle persone affette da demenza, ottemperando alle 
istruzioni delle direttive del paziente o appunto correggendole.

Secondo la commissione, il nuovo diritto di protezione degli adulti 
stabilisce quindi giustamente dei limiti al carattere vincolante, limiti 
esaminati qui di seguito dal punto di vista etico. Emergono limitazioni a 
livello del campo d’applicazione delle direttive del paziente (su cosa si può 
decidere?) nonché delle situazioni in cui è possibile mettere in dubbio la 
validità delle direttive. Il nuovo diritto di protezione degli adulti discute di tali 
momenti di dubbio e propone quali criteri decisionali alternativi la volontà 
presumibile e il benessere del paziente. Il «ricovero a scopo di assistenza» 
dei malati psichici rappresenta un altro tipo di situazione clinica in cui il 
carattere vincolante delle direttive del paziente è limitato. In questo capitolo, 
le limitazioni del carattere vincolante previste dal nuovo diritto di protezione 
degli adulti e i criteri decisionali alternativi sono discussi dal punto di 
vista etico e completati con un ulteriore interrogativo: è possibile limitare 
l’applicazione delle direttive del paziente con un rimando ai bisogni e alle 
abitudini attuali del paziente? 

3.3.1	 Campo d’applicazione
Secondo la commissione è indubbio che vi sono dei settori su cui non si può 
disporre in modo vincolante nelle direttive del paziente. Non si possono ad 
esempio rivendicare interventi illeciti o provvedimenti medico-terapeutici 
o di cura senza indicazione né rifiutare provvedimenti volti a impedire un 
grave stato d’abbandono della persona o dolori insopportabili. In generale, 
invece, le misure invasive, che ledono l’integrità fisica o psichica, possono 
sempre essere rifiutate. È eccettuata da questa norma la lotta contro il 
dolore in situazioni di sofferenza straordinaria. 

Limitazioni del carattere vincolante delle direttive del paziente 
scaturiscono dal loro contenuto, e cioè dagli aspetti su cui la persona può 
decidere in vista di future situazioni di malattia. Ovviamente nelle direttive del 
paziente si può scrivere tutto ciò che si vuole. Ma quali disposizioni possono 
essere rispettate al momento dell’attuazione delle direttive del paziente da 

57 Sia secondo la Convenzione 
sulla biomedicina del 1997 che 
secondo il CC riveduto la persona 
capace di discernimento ha il 
diritto di rifiutare un trattamento, 
anche senza essere informata 
delle sue conseguenze, per il 
semplice motivo di non voler 
essere sottoposta a trattamenti 
(cfr. anche Petermann 2007,141).
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parte di terzi o sono vincolanti? È questo l’interrogativo determinante. Si 
distinguono tre gruppi di disposizioni. 

1	 Disposizioni che devono essere rispettate:
	 a	� rifiuto di provvedimenti medici, anche se indicati dal punto di vista 

medico,58 
	 b	� dichiarazioni sulla donazione di organi, tessuti o cellule,59

	 c	� disposizioni riguardanti l’uso del cadavere per scopi di ricerca o inse-
gnamento60 e

	 d	� disposizioni riguardanti l’autopsia, conformemente alla legislazio-
ne cantonale, eccettuate le autopsie ordinate da un tribunale o da 
un’autorità.61

2	 Disposizioni che non possono essere rispettate:
	 a	� istruzioni che infrangono la legge,62

	 b	� richiesta di provvedimenti medici senza indicazione medica,
	 c	� rifiuto di provvedimenti di cura che comporterebbero un grave stato 

d’abbandono63 della persona e
	 d	� rifiuto di provvedimenti di lotta contro il dolore in situazioni di 

sofferenza straordinaria.

3	� Disposizioni che possono, ma non devono essere rispettate:
	 tutte le disposizioni che non figurano ai punti (1) e (2). 

Con questa suddivisione, la commissione si allinea sostanzialmente al 
nuovo diritto di protezione degli adulti nonché ad altre leggi cantonali e 
nazionali. Si allinea anche alla posizione dell’Accademia svizzera delle 
scienze mediche.64 Per la commissione è importante sottolineare da un 
lato il carattere vincolante del diritto di difesa del paziente (1a). Il rifiuto di 
una chemioterapia quale provvedimento di medicina acuta va ad esempio 
rispettato, anche se fosse indicata dal punto di vista medico. Dall’altro deve 
essere rispettata l’integrità professionale del personale curante e assistente 
(2a-d), vietando di rivendicare interventi illeciti, come l’omicidio su richiesta 
della vittima, o di costringere il medico curante a prendere provvedimenti 
medici contrari alle norme dell’arte medica. La domanda del paziente di 
prestazioni non appartenenti alla medicina classica va invece rispettata, 
pur non essendo rigorosamente vincolante (3). Vi rientrano ad esempio 
desideri di cure individuali, come la cura da parte dei congiunti a casa. È 
necessario limitare le richieste dei pazienti affinché queste restino sostenibili 
socialmente, istituzionalmente, economicamente e per le persone interessate 
dalla decisione. Vi è tuttavia il dovere morale di cercare di soddisfare questi 
desideri del paziente, nei limiti del possibile.

A determinate condizioni, la commissione vuole escludere dal campo 
d’applicazione delle direttive del paziente i provvedimenti di cura e di lotta 
contro il dolore (2c e 2d). Questa esclusione rappresenta una limitazione 
del diritto di difesa del paziente.65 Siccome proprio i desideri che riguarda-
no provvedimenti di cura e di lotta contro il dolore sono importanti per i 
pazienti, questa esclusione, raccomandata dalla commissione, va motivata 
in dettaglio. 

La commissione parte dal presupposto che le «attività della vita 
quotidiana»66 e le sensazioni di dolore sono settori centrali, che influenzano 

58 Sono eccettuati i trattamenti 
coercitivi nell’ambito di un 

ricovero a scopo di assistenza  
(cfr. 3.3.4 sotto).

59 Queste dichiarazioni rientrano 
nel campo d’applicazione della 

legge federale dell’8 ottobre 2004 
sul trapianto di organi, tessuti 

e cellule (RS 810.21). È tuttavia 
raccomandabile compilare anche 
una tessera di donatore. Può fare 

una dichiarazione di donazione  
chi ha compiuto i 16 anni (art. 8 
cpv. 7 della legge sui trapianti).

60 L’uso del cadavere o di sue parti 
per la formazione di personale 

medico e/o la ricerca è ammesso 
per legge solo con il consenso 

esplicito.

61 Cfr. direttive dell’ASSM 
concernenti le direttive del 
paziente (SAMW 2009, 8). 

64 Cfr. SAMW 2009.

65 Nel nuovo diritto di protezione 
degli adulti sono menzionati 
unicamente i provvedimenti 

medici. Questa limitazione 
dell’oggetto delle direttive del 
paziente non è motivata oltre. 

66 Vi sono vari elenchi, con 
leggere varianti, di «attività della 
vita quotidiana», in cui rientrano 

di norma i seguenti settori: comu-
nicare, muoversi, mantenere  

le funzioni vitali della vita 
(respirare, …), curarsi, mangiare 
e bere, andare al bagno, vestirsi, 

riposare e dormire, occuparsi 
(attività, occupazioni utili, lavoro, 

gioco), sentirsi e comportarsi 
da uomo o donna, assicurare un 
ambiente sicuro, curare i settori 

sociali della vita, gestire le espe-
rienze esistenziali della vita.

62 L’omicidio su richiesta 
della vittima è punibile ai sensi 
dell’art. 114 del Codice penale. 
L’assistenza al suicidio non può 
essere contenuta nelle direttive 

del paziente dal momento  
che presuppone la capacità di 
discernimento del paziente al 

momento dell’attuazione.

63 Nel messaggio concernente 
il nuovo diritto di protezione 

degli adulti, per «grave stato 
d’abbandono» s’intende una 

«situazione nella quale la 
dignità della persona bisognosa 
d’aiuto sarebbe lesa se non le si 

prestasse l’assistenza necessaria 
collocandola in un istituto»  

(FF 2006 6450).
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in misura determinante il benessere fisico e psichico dell’essere umano. In 
questi settori centrali sussiste la libertà di danneggiare se stessi, a condizione 
che l’interessato sia capace di discernimento e non danneggi o metta in 
pericolo gravemente altre persone. Nei confronti di persone incapaci di 
discernimento, la commissione constata invece un obbligo di assistenza 
accresciuto. In questi casi, il personale curante o il medico curante devono 
verificare se all’origine del comportamento auto lesivo non vi sono motivi 
fisici o psichici. In caso di rifiuto dell’alimentazione, tali motivi potrebbero 
essere rappresentati ad esempio da afte in bocca o timori di avvelenamento. 
Ma anche potendo escludere tali motivi, le istruzioni delle direttive del paziente 
che riguardano tali settori centrali del benessere umano non vanno rispettate 
o vanno rispettate solo limitatamente per le seguenti considerazioni. 

1.	 Argomento dell’integrità professionale: il fatto che omettendo de
terminati provvedimenti i medici e gli infermieri contribuirebbero a 
gravi stati d’abbandono o a dolori insopportabili per il paziente sarebbe 
contrario all’etica professionale dell’assistenza. Si tratta di una richiesta 
inaccettabile per le categorie professionali interessate, che lederebbe 
la loro integrità professionale. In altre parole, il paziente non ha alcun 
diritto a che ad esempio uno stabilimento sanitario ammetta uno stato 
d’abbandono o dolori insopportabili o addirittura li provochi.

2.	 Argomento dell’eterolesionismo: i provvedimenti che sostengono 
le «attività della vita quotidiana» possono essere sospesi su richiesta 
dell’interessato solo se ciò non comporta un eterolesionismo (ad 
es. pericolo di incidenti in caso di libertà di movimento illimitata). La 
strategia di assistenza degli stabilimenti sanitari disciplina la gestione 
dei rischi per la sicurezza. 

3.	 Argomento etico-sociale: con le direttive del paziente, le persone che 
assistono e curano persone affette da demenza in ambito domestico o 
istituzionale non possono essere messe nella situazione di non poter più 
adempiere il loro obbligo di provvedere a settori centrali del benessere 
umano. Se fosse possibile tale esonero dagli obblighi di assistenza, si 
darebbero segnali sbagliati per la presa a carico delle persone affette da 
demenza all’interno dell’assistenza sanitaria e si favorirebbe un’assistenza 
insufficiente.67 Agli occhi della commissione, lo sforzo assistenziale di 
proteggere questo gruppo di pazienti da interessi esterni e tendenze di 
razionalizzazione giustifica una limitazione della loro libertà.

Da queste considerazioni scaturiscono le seguenti conseguenze per il campo 
d’applicazione delle direttive del paziente:

•	 Deve sempre essere fornita un’offerta di alimentazione, cure del corpo, 
movimento e occupazione a cui il paziente è abituato. Le direttive del 
paziente non possono disporre di ometterli. 

•	 I provvedimenti per le «attività della vita quotidiana» non possono tutta-
via essere imposti con la forza. Una persona affetta da demenza ha pur 
sempre il diritto di rifiutare ad esempio l’alimentazione. Occorre tutta-
via verificare se all’origine del comportamento del paziente non vi siano 
cause organiche o paure irrazionali, che vanno dapprima rimosse. 67 Cfr. nota in calce 42.
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•	 L’alimentazione artificiale quale intervento di medicina acuta può per 
contro essere rifiutata in modo vincolante nelle direttive del paziente. 

•	 La somministrazione di medicinali può essere rifiutata in modo vincolan-
te nelle direttive del paziente, a meno che non serva ad alleviare dolori 
insopportabili o a rimuovere le cause psichiche di un comportamento 
autolesivo (ad es. delirio di avvelenamento in caso di rifiuto dell’ali
mentazione).

3.3.2	 Volontà presumibile
Secondo la commissione, le dichiarazioni orali devono poter correggere le 
direttive del paziente solo a determinate condizioni. La commissione critica 
quindi le possibilità di revoca e rettifica delle direttive del paziente proposte 
nel nuovo diritto di protezione degli adulti. Ha inoltre l’impressione che si crei 
un falso incentivo ad applicare affrettatamente la volontà presumibile quale 
correttivo delle direttive del paziente. Per stabilire la volontà presumibile, la 
commissione propone particolari criteri di diligenza.

3.3.2.1	La volontà presumibile nel nuovo diritto di protezione degli adulti 
Una persona incapace di discernimento non può più formulare una volontà 
giuridicamente rilevante a causa della sua incapacità di discernimento e 
di conseguenza non può più acconsentire a interventi medici nell’integrità 
fisica o psichica. Tale consenso è però necessario per giustificare le attività 
mediche. Qui le direttive del paziente svolgono l’importante funzione 
giuridica di documentare la volontà del paziente. Le direttive del paziente 
sono equiparate a un’espressione attuale della volontà.68 

Tra i possibili surrogati giuridici del consenso, le direttive del paziente 
in quanto volontà anticipata formulata dall’interessato stesso assumono 
la massima importanza nel nuovo diritto di protezione degli adulti. 
Ciononostante anche le direttive del paziente possono essere rettificate.69 
Non possono ad esempio essere rispettate se infrangono prescrizioni di 
legge (ad es. l’assistenza al suicidio, dal momento che questa è ammessa 
unicamente per le persone capaci di discernimento), se sussistono «dubbi 
fondati» che le direttive del paziente esprimano la libera volontà o se non 
corrispondono alla volontà presumibile. In caso di dubbi o se le direttive 
del paziente non contengono indicazioni sulla situazione medica o di cura 
attuale, la volontà presumibile sostituisce le direttive del paziente quale 
criterio per decidere nella situazione medica concreta.70 

Ai sensi del nuovo diritto di protezione degli adulti, al medico e 
alla persona con diritto di rappresentanza (di norma i congiunti) spetta 
eventualmente il compito di determinare la volontà presumibile per una 
situazione di trattamento concreta. A tal fine si basano sulla scala di valori 
nota ed espressa dall’interessato, sulle sue decisioni concernenti la vita, sulle 
sue convinzioni e idee sulla qualità e sul termine della vita. Sono prese in 
considerazione unicamente le affermazioni fatte in passato ai congiunti, agli 
amici o al personale curante e assistente dalla persona quando era capace 
di discernimento. Queste affermazioni fatte in passato sono incluse nel 
processo decisionale medico attuale. La volontà presumibile è quindi stabilita 
individualmente: in altre parole, ci si chiede quale opzione di trattamento 
sceglierebbe la persona concreta nella situazione concreta se fosse capace 
di discernimento (ad es. quali rischi sarebbe disposta ad assumersi o quali 

68 Cfr. FF 2006 6422.

69 Nuovo art. 372 cpv. 2 CC.

70 I nuovi art. 378 cpv. 3 e 379 CC 
rappresentano un problema da 
questo punto di vista perché in 

essi accanto alla volontà presumi-
bile per la persona con diritto di 
rappresentanza e il medico sono 

vincolanti anche gli interessi – 
secondo il messaggio «oggettivi» 

– del paziente (FF 2006 6426). 
Questo conflitto d’interessi è 

analizzato al punto 3.3.2.
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scenari futuri ipotizzerebbe per sé). In base a questa individualizzazione, 
per due persone in una situazione di malattia paragonabile possono essere 
determinate volontà presumibili distinte. Si parte sostanzialmente dal 
presupposto che una persona acconsentirebbe a un trattamento necessario 
e indicato dal punto di vista medico e infermieristico (benessere oggettivo 
del paziente), a meno che non sussistano indizi del fatto che la persona 
rifiuterebbe tale trattamento. La volontà presumibile non deve sembrare 
ragionevole a terzi,71 ma può benissimo scostarsi dal benessere oggettivo 
del paziente (i cosiddetti interessi oggettivi). Il benessere oggettivo del 
paziente si orienta a ciò che sarebbe necessario e sensato dal punto di vista 
medico ai fini della cura e della mitigazione del dolore.72 

Nell’introduzione della nozione di volontà presumibile nel nuovo diritto 
di protezione degli adulti, alcuni giuristi intravedono una contraddizione 
eclatante, che scardina il carattere vincolante delle direttive del paziente – 
contrariamente all’intenzione originale del legislatore.73 Siccome però le 
direttive del paziente sono una testimonianza volontaria e in assenza di 
direttive del paziente la procedura standard nel nuovo diritto di protezione 
degli adulti prevede comunque che la persona con diritto di rappresentanza 
decida per la persona incapace di discernimento assieme al medico in base 
alla volontà presumibile, questa limitazione del carattere vincolante è inutile. 
Insomma, chi non vuole prestabilire il proprio futuro attraverso direttive del 
paziente, non ha alcun bisogno di farlo. 

Altri ritengono invece che la volontà presumibile sia assolutamente 
necessaria quale correttivo per ponderare l’obiettivo di lasciare decidere il 
più possibile la persona stessa e la preoccupazione circa la validità (tuttora) 
del contenuto delle direttive. A sostegno di tale tesi si può aggiungere che 
per proteggere la personalità da impegni eccessivi la legge vieta di rinunciare 
completamente alla propria libertà.74 Direttive del paziente assolutamente 
vincolanti, in cui è stabilito una volta per tutte uno scenario futuro per la 
persona, potrebbero però rappresentare una tale alienazione inammissibile.75 

3.3.2.2	Valutazione e critica della commissione
La commissione è scettica nei confronti della procedura con cui nel nuovo 
diritto di protezione degli adulti la volontà presumibile può sostituire le 
direttive del paziente nei processi decisionali. La commissione auspica che 
sia mantenuta una possibilità di rettifica delle direttive del paziente, in virtù 
del seguente ragionamento: l’inclusione delle direttive del paziente nel 
Codice civile non dovrebbe far sì che nell’ambito delle decisioni mediche 
riguardanti persone incapaci di discernimento siano prese in considerazione 
unicamente le direttive del paziente redatte per iscritto, datate e firmate. Dal 
punto di vista etico è necessario che il medico curante tenga conto anche delle 
istruzioni espresse chiaramente oralmente. Se nei colloqui con il personale 
curante e assistente è raggiunta un’intesa sul futuro – istruzioni riportate 
anche nella cartella clinica – anche questa è una forma di espressione di 
volontà dell’interessato. 

Il nuovo diritto di protezione degli adulti non tiene sufficientemente conto 
di questo fattore. Le disposizioni orali possono correggere una dichiarazione 
scritta solo se quest’ultime corrispondono alla volontà presunta della 
paziente o del paziente.76 Nella prassi ci si deve comunque aspettare che i 
giuristi daranno maggior peso ad una dichiarazione scritta che ad una orale 

71 Cfr. Vollmann 2001, 162.

73 Cfr. Geth/Mona 2009.

74 Art. 27 cpv. 2 CC.

72 Margot Michel (cfr. Michel 
2009, 122) attira l’attenzione sul 
fatto che «il Tribunale federale 
[…] non distingue inequivoca-
bilmente tra volontà presumibile 
e oggettiva, ma include negli 
interessi del paziente, sui quali 
deve basarsi il rappresentante per 
decidere, sia elementi oggettivi 
che la volontà presumibile del pa-
ziente [DTF 114, Ia 350, 363]. […] 
L’intensità dell’effetto vincolante 
della volontà presumibile è par-
ticolarmente difficile da stabilire 
quando la volontà presumibile e  
il benessere oggettivo del pazien-
te sono in contraddizione.»

75 Frank Th. Petermann ritiene 
invece che siccome «negozi 
giuridici come ad esempio un 
testamento non rientrano nella 
norma menzionata […]» quest’
ultima non si applica quindi 
neanche alle direttive del paziente 
(Petermann 2007, Rz 57).

76 Cfr. FF 2006 3421  
e anche Martin 2010.
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che difficilmente si lascerà documentare. Il legislatore sfavorisce così coloro 
che redigono direttive del paziente, ma successivamente si esprimono 
ancora a voce su di esse: tali affermazioni sono considerate unicamente 
«presumibili» poiché possono mettere in forse le direttive del paziente. Le 
affermazioni orali di una persona che non ha redatto direttive del paziente 
sono invece ritenute effettive. In tal senso la commissione critica la regola 
concernente la revoca delle direttive del paziente prevista dal nuovo diritto 
di protezione degli adulti77: le direttive del paziente possono essere revocate 
solo nella forma in cui sono state create oppure le direttive del paziente 
sono strappate e sostituite da nuove direttive del paziente. La commissione 
difende invece la possibilità di abrogare o modificare le direttive del paziente 
anche oralmente. 

Per questa modificazione della regole concernente la revoca, nella 
pratica potrebbe sorgere il problema che per considerazioni di diritto penale 
i medici curanti vogliano verificare le direttive del paziente attraverso la 
determinazione della volontà presumibile quale procedura di routine. Il 
significato pratico delle direttive del paziente diventerebbe però quello di 
semplice indizio della volontà presunta. Per la commissione ciò sarebbe 
deplorevole dal momento che le direttive del paziente sono la testimonianza 
della volontà effettiva di una persona e devono quindi assumere un peso 
maggiore rispetto alla ricostruzione di una volontà presumibile, anche se tale 
ricostruzione avviene al momento della decisione medica attuale. Redigendo 
direttive del paziente, la persona si assume anche una responsabilità per le 
decisioni future – e vuole assumersi tale responsabilità. È necessaria una 
riassicurazione da parte di terzi solo in casi eccezionali motivati.78 

La commissione ritiene inoltre preoccupante che ai sensi del nuovo 
diritto di protezione degli adulti possano rapidamente verificarsi momenti 
giustificati di dubbio quanto all’attualità delle direttive del paziente. Il semplice 
fatto che «il paziente abbia costituito le direttive molto tempo prima»79 può 
già essere considerato un dubbio giustificato. In questo modo si accetta 
però quale motivo di dubbio una valutazione soggettiva vaga (cosa significa 
«molto tempo prima»?).80 Nella pratica ha preso piede un aggiornamento 
biennale delle direttive del paziente. Il nuovo diritto di protezione degli 
adulti come pure le direttive dell’ASSM concernenti le direttive del paziente 
(2009) rinunciano a una scadenza della durata di validità, come prevede 
invece ad esempio la legge austriaca (clausola dei cinque anni). Agli occhi 
della commissione una scadenza della durata di validità potrebbe portare 
a un’interdizione dell’autore delle direttive, che deve invece provvedere 
autonomamente ad aggiornare le direttive. Ai fini dell’attualità, secondo la 
commissione più che l’età delle direttive è determinante un cambiamento 
radicale (positivo o negativo) delle condizioni di vita dell’interessato, al di là 
dello stato di salute (ad es. gravidanza, perdita del partner, nuova relazione 
di coppia).81 

3.3.2.3	Criteri di diligenza raccomandati per stabilire la volontà presumibile
La commissione sottolinea tuttavia che per determinare e attuare la 
volontà presumibile vanno rispettati criteri di diligenza particolari. È infatti 
impossibile escludere con certezza che la volontà presunta da altri non 
corrisponda alla volontà effettiva dell’interessato.82 Studi empirici rivelano 
che la congruenza tra la volontà presumibile e la volontà effettiva non è 

77 Nuovo art. 371 cpv. 3 CC  
in combinato disposto con  

l’art. 362 CC.

78 Su questo sfondo è auspicabile 
il disciplinamento nel nuovo 

diritto di protezione degli adulti 
secondo cui il medico curante 

deve indicare i motivi di  
una modifica delle direttive del 

paziente nella cartella clinica, in 
modo tale che la decisione sia 

rintracciabile ad esempio  
in caso di intervento dell’autorità 

di protezione degli adulti  
(FF 2006 6423).

79 FF 2006 6423.

80 Cfr. in proposito anche  
Geth/Mona 2009, 172.

81 Cfr. in proposito anche le 
considerazioni critiche sull’auto-

determinazione degli anziani in 
Schwab 2006.

82 Anche il Consiglio federale 
precisa nel suo messaggio  

che la volontà presumibile non è 
la volontà attuale, che non può 
più essere determinata a causa 
dell’incapacità di discernimento 

subentrata (FF 2006 6423).
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sostanzialmente superiore a quanto ci si aspetterebbe in base al principio di 
causalità e che le decisioni basate sulla volontà presumibile corrispondono 
più alle preferenze dei rappresentanti che non dei pazienti.83 L’autenticità 
della volontà presumibile può essere messa in dubbio già dal fatto che si 
tratta di un’ipotesi o di un’estrapolazione di terzi, necessaria appunto perché 
la persona non si è espressa in modo chiaro e inequivocabile sulla situazione 
medica oggetto della decisione. La volontà presumibile si basa quindi sulle 
prospettive esterne di terzi e non va confusa con la «volontà attuale» della 
persona incapace di discernimento o la sua prospettiva interna effettiva. 
Malgrado l’impossibilità di essere assolutamente oggettivi, i terzi hanno 
sempre il dovere di sforzarsi di determinare adeguatamente la volontà 
presumibile del paziente.

Per evitare il più possibile una determinazione esterna del malato è 
importante che i terzi siano consapevoli delle condizioni preliminari per 
determinare la volontà presumibile.84 Tra di esse figura in primo luogo 
l’accesso, sostanzialmente limitato per motivi epistemici, alla percezione 
interna e ai sentimenti dell’altra persona. In secondo luogo è impossibile 
determinare la volontà presumibile del paziente staccandosi dal proprio 
orizzonte di valori, dalle proprie preferenze, dai propri interessi, dalle proprie 
percezioni e dalla relazione con il paziente.85 Ciò vale in modo particolare 
per le persone vicine al paziente e i famigliari, che secondo il nuovo 
diritto di protezione degli adulti dovrebbero svolgere un ruolo attivo nella 
determinazione della volontà presumibile in qualità di persone con diritto 
di rappresentanza. Possono così eventualmente ritrovarsi in conflitti di 
interessi o di coscienza.86 Anche il personale curante e assistente non giudica 
in modo neutrale, al riparo dai valori, poiché è portato professionalmente 
ad agire in base all’etica del curare e dell’alleviare la sofferenza e poiché 
il suo margine di manovra è influenzato anche da regole istituzionali. 
L’influsso dei propri interessi, della propria scala di valori e della propria 
idea di ragionevolezza dovrebbe rispecchiarsi il più possibile nel processo 
di determinazione. In terzo luogo la ricostruzione della volontà presumibile 
è guidata da considerazioni sulla consistenza. In altre parole, terzi hanno il 
compito di fondare la volontà presumibile sulle loro conoscenze della scala di 
valori, degli atteggiamenti nei confronti della vita, ecc. In questo modo viene 
però ipotizzata una consistenza della scala di valori non necessariamente 
corretta. Anche se i terzi conoscono molto bene l’interessato, è possibile 
che dopo aver sperimentato la malattia la persona abbia cambiato opinione 
senza averlo comunicato.87 Benché tra gli anziani sia dimostrabile un’elevata 
stabilità delle decisioni88 (e la demenza è una malattia che si manifesta 
soprattutto in età avanzata), la determinazione della volontà presumibile 
resta associata a incertezze e incognite. Il Consiglio federale sembra condi
videre queste perplessità e volervi porre rimedio: nel messaggio menziona 
infatti la possibilità di indicare nelle direttive del paziente i criteri per la 
determinazione della volontà presumibile.89 

La commissione parte dal presupposto che:
•	 a procedere alla determinazione siano unicamente persone ben disposte 

nei confronti del paziente,
•	 i propri interessi siano messi da parte a favore del benessere o della 

volontà del paziente e il proprio orizzonte di valori e i propri atteggia-

83 Citazione da Jox 2004, 407. 
Uno studio americano giunge 
inoltre alla conclusione che anche 
la designazione personale di un 
rappresentante nonché la discus-
sione preliminare sui desideri 
di trattamento non aumenta la 
probabilità che il rappresentante 
interpreti meglio i desideri di trat-
tamento effettivi dell’interessato 
(cfr. Shalowitz et al. 2006).

84 In merito ai criteri di determi-
nazione della volontà presumibile 
cfr. anche Wunder 2004.

85 Cfr. Brückner 1999; Moore et 
al. 2003 e Jox 2004. Per Andreas 
Kick, la determinazione della 
volontà presumibile del paziente 
è un processo terapeutico di em-
patia, oggettivazione diagnostica 
e riconoscimento delle intenzioni, 
che non può essere sostituito da 
una procedura giudiziaria (cfr. 
Kick 2007).

86 Cfr. 3.4 sotto. 

87 Cfr. Sailors 2001, 187.

88 Cfr. Bosshard et al. 2003.

89 Cfr. FF 2006 6402.
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menti siano tenuti presenti nell’ambito della determinazione in modo  
da prendere decisioni corrispondenti alla volontà del paziente,

•	 le persone coinvolte siano consapevoli del fatto che la volontà pre
sumibile può differire dal benessere oggettivo del paziente.

Una procedura accurata di determinazione della volontà presumibile 
comprende quanto segue:
•	 Le dichiarazioni orali fatte dal paziente al medico vanno documenta-

te nella cartella clinica. Le dichiarazioni orali al di fuori della relazione 
medico-paziente devono poter essere attestate da più persone.

•	 Il grado di demenza va verificato in modo professionale e accurato, allo 
scopo di garantire che la dichiarazione orale sia stata fatta quando la 
persona era capace di discernimento.

Se non esistono direttive del paziente e non è possibile determinare la 
volontà presumibile, bisogna decidere secondo il benessere oggettivo del 
paziente.

3.3.3	 Abitudini e bisogni attuali
La commissione ritiene che le abitudini e i bisogni attuali delle persone 
incapaci di discernimento non possano abrogare disposizioni vincolanti delle 
direttive del paziente, benché debbano essere tenuti presenti nell’ambito 
dell’attuazione delle direttive del paziente. 

Secondo la commissione, le direttive del paziente devono servire a 
rafforzare il diritto all’autonomia delle persone affette da demenza. Ciò può 
avvenire in due modi opposti. Da un lato le decisioni autonome dell’interessato 
sono rispettate seguendo le istruzioni delle direttive del paziente. Dall’altro, 
nella quotidianità il personale curante e assistente dovrebbe sforzarsi di tener 
conto anche dei bisogni e delle abitudini espressi attualmente dalla persona 
demente. Nel corso della malattia, la persona affetta da demenza può infatti 
sviluppare abitudini o bisogni che al personale curante e assistente o ai 
congiunti possono sembrare in conflitto con le istruzioni delle direttive del 
paziente. Dal profilo etico, l’autodeterminazione comprende però anche la 
libertà di modificare i desideri, i bisogni e le abitudini con il passare del 
tempo. 

A questo punto bisogna chiedersi se debba sussistere la possibilità di 
rivedere le direttive del paziente in stato di incapacità di discernimento. Il 
nuovo diritto di protezione degli adulti non contempla tale possibilità. La 
volontà presumibile, che può intervenire quale correttivo delle direttive del 
paziente, è infatti ricostruita unicamente sulla base di affermazioni fatte dalla 
persone in stato di capacità di discernimento.90 Ma dal punto di vista etico 
per le direttive del paziente non dovrebbe esistere anche un «diritto di veto 
delle persone incapaci di discernimento»91, come previsto dal diritto svizzero 
per altri settori giuridici?92

Alle persone affette da demenza deve essere dimostrato lo stesso 
apprezzamento e lo stesso rispetto come alle persone sane: questo è un 
principio fondamentale ed eticamente incontestato nella relazione con 
persone affette da demenza.93 Ciò comprende il fatto di prendere sul serio 
le loro affermazioni e di tener conto dei loro bisogni e delle loro abitudini, a 
condizione che siano sostenibili istituzionalmente e accettabili per gli altri.94 
Agli occhi della commissione sarebbe tuttavia inammissibile desumere da 

90 Cfr. 3.3.2 sopra.

91 Non sono consentito ad 
esempio prelievi di tessuti o 
cellule rigenerabili contro la 

volontà di una persona incapace 
di discernimento (art. 13 cpv. 2 
lett. h della legge sui trapianti) 

e anche nel progetto di legge 
sulla ricerca sull’essere umano è 

prevista una disposizione analoga 
(art. 21). 

92 Nel diritto tedesco, queste 
affermazioni sono dette «volontà 
naturale» e sono vincolanti: pos-

sono quindi annullare direttive del 
paziente contrarie. Cfr. Richter-

Kuhlmann 2009.  
In merito alla nozione di «volontà 

naturale» nella letteratura 
bioetica e giuridica cfr. anche 

Jox 2006 e Kirsch/Steinert 2006. 
L’idea che le affermazioni attuali 
sulla vita hanno sempre un peso 

maggiore rispetto alle direttive 
del paziente è sostenuta anche 

da Dabrock 2007 e Wunder 2008. 
La formulazione del problema nei 
concetti astratti di una collisione 

di volontà è criticata: cfr. in 
proposito Merkel 2004. In Svizze-

ra la «volontà naturale» non  
è una nozione giuridica corrente. 

La commissione considera 
l’espressione «volontà naturale» 

anche fuorviante dal momento 
che una persona incapace di 

discernimento non può più formu-
lare una volontà giuridicamente 

rilevante. La commissione racco-
manda invece di parlare di bisogni 

e abitudini espressi attualmente.

93 Cfr. Nuffield Council on 
Bioethics 2009.

94 Tra gli obblighi di diligenza 
nell’ambito dell’assistenza figura 

anche il fatto di escludere che  
il comportamento osservato (ad 

es. rifiuto del cibo) costituisca 
un problema fisiologico (ad 

es. difficoltà di deglutizione) 
o psichico (ad es. delirio di 

avvelenamento). Cfr. anche 
Müller-Blaser 2007.
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comportamenti e reazioni, ad esempio il fatto di scuotere la testa, girarsi o 
fare gesti di rifiuto o opposizione, ma anche da una presunta gioia di vivere 
che può manifestarsi nelle abitudini quotidiane, un atteggiamento mutato nei 
confronti dei provvedimenti medici. Le affermazioni di una persona incapace 
di discernimento vanno tenute in considerazione – ma solo in relazione ai 
settori della vita a cui si riferiscono effettivamente. Se una persona affetta da 
demenza sviluppa ad esempio un buon appetito non si può desumerne una 
«volontà generale di vivere», che consentirebbe di mettere in dubbio il rifiuto 
vincolante di provvedimenti medici nelle direttive del paziente. Secondo la 
commissione, le istruzioni delle direttive del paziente che riguardano l’ambito 
medico, ad esempio il rifiuto di un trattamento antibiotico, vanno seguite 
fedelmente. Agli occhi della commissione sarebbe inammissibile mettere in 
dubbio la validità di tali istruzioni. Una persona incapace di discernimento 
non è infatti più in grado per definizione di prendere decisioni in ambito 
medico, non essendo in grado di capire il contenuto, la portata e le eventuali 
conseguenze di tali decisioni. 

Occorre sottolineare che ciò non fa delle direttive del paziente un 
«contratto odissea», in cui in stato di capacità di discernimento si ordina in 
modo vincolante di ignorare tutte le affermazioni future.95 Giuridicamente 
ciò non sarebbe neanche possibile dal momento che non si può rinunciare 
completamente alla propria libertà e che l’essere umano non ha la 
competenza di predeterminare completamente il proprio futuro.96 Secondo 
la commissione, in fondo non possono sorgere conflitti insormontabili tra 
le abitudini e i bisogni attuali e le istruzioni vincolanti nelle direttive del 
paziente. I contenuti delle direttive del paziente si distinguono infatti dalle 
situazioni a cui possono riferirsi le abitudini e i bisogni di una persona 
affetta da demenza. Le direttive del paziente intervengono però solo quando 
l’interessato è stata dichiarato incapace di discernimento in relazione alle 
decisioni mediche. 

3.3.4	 Ricovero a scopo di assistenza
Ai sensi del nuovo diritto di protezione degli adulti, le direttive del 
paziente non possono sempre impedire un trattamento psichiatrico, se 
questo è ordinato nell’ambito di un ricovero a scopo di assistenza. Questa 
limitazione del diritto a decisioni autonome e all’autodeterminazione dei 
malati psichici97 va motivata eticamente.

Il nuovo diritto di protezione degli adulti introduce le direttive del 
paziente senza fare alcuna distinzione tra i vari tipi di malattia.98 Secondo 
il nuovo diritto di protezione degli adulti, in certe condizioni la portata e il 
carattere vincolante delle direttive del paziente nella medicina psichiatrica 
non coincidono con quelle della medicina somatica.99 Tra i disturbi psichici il 
legislatore inserisce anche le malattie demenziali.100 

Secondo il nuovo diritto di protezione degli adulti,101 le direttive del 
paziente sono vincolanti solo entro certi limiti se una persona è ricoverata 
in una clinica psichiatrica senza volere nell’ambito di un ricovero a scopo 
di assistenza.102 In questo caso – a differenza delle malattie somatiche 
– per principio il medico non deve «ottemperare» alle direttive.103 Le 
direttive del paziente devono unicamente essere «considerate» nell’ambito 
dell’elaborazione e dell’approvazione del piano terapeutico.104 In altre parole, 
i desideri di trattamento dell’interessato sono rispettati nei limiti del possibile, 

95 In merito alla nozione di 
«contratto odissea» in psichiatria 
cfr. Atkinson 2007, 40–43.

96 Art. 27 cpv. 2 CC. In merito  
alla volontà presumibile  
cfr. 3.3.2 sopra.

99 In merito alla situazione  
attuale delle direttive  
del paziente in psichiatria cfr. 
Drozdek 2007 e 2008.

101 Capo terzo: Del ricovero a 
scopo di assistenza,  
nuovi art. 426–439 CC.

102 In caso di ricovero volontario, 
le direttive del paziente restano 
vincolanti per il personale curante 
e assistente.

103 Nuovo art. 372 cpv. 2 CC, 
inciso aggiunto. 

104 Nuovo art. 433 cpv. 3 secondo 
periodo CC. Il nuovo diritto di 
protezione degli adulti prevede 
anche la possibilità di tratta-
mento ambulatoriale coercitivo 
– tenendo conto delle regolamen-
tazioni cantonali. Anche in questi 
casi, le direttive del paziente 
vanno rispettate. Cfr. Bridler/
Gassmann 2010, 1752.

100 FF 2006 6432. 

97 Dal punto di vista etico, la 
maggioranza della commissione 
vi intravede una limitazione del 
diritto di difesa e di conseguenza 
dell’autodeterminazione dei 
malati psichici. Dal punto di 
vista medico, una minoranza 
della commissione sottolinea 
tuttavia che il ricovero a scopo di 
assistenza non limita la capacità 
di decidere autonomamente,  
ma consente il trattamento di una 
malattia che ha reso il paziente 
incapace di discernimento. La 
commissione è unanime nel dire 
che la limitazione della validità 
delle direttive del paziente deve 
essere motivata eticamente. 

98 Nuovo art. 372 cpv. 2 CC.
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tuttavia con l’importante restrizione che le direttive del paziente non possono 
evitare un trattamento in tutti i casi.105 Secondo il nuovo diritto di protezione 
degli adulti, in determinate situazioni come in caso di pericolo per sé o per 
terzi, incapacità di discernimento e assenza di alternative di trattamento il 
medico a capo del reparto è autorizzato a ordinare un trattamento anche 
contro le istruzioni delle direttive del paziente.106 L’obiettivo è di consentire 
di raggiungere adeguatamente lo scopo del ricovero a scopo di assistenza, 
e cioè curare e assistere adeguatamente persone che soffrono di una 
turba psichica o di una disabilità mentale o versano in un grave stato di 
abbandono.107 

Secondo la commissione, per questa procedura occorre trovare una 
motivazione etica: perché in determinate situazioni di malattia psichiatrica 
potrebbe essere eticamente sostenibile dare la priorità al principio dell’
assistenza rispetto a quello dell’autonomia del paziente e non seguire le 
direttive del paziente?108 

Ipotizziamo che esistano direttive del paziente che soddisfano tutte le 
condizioni per essere valide secondo il nuovo diritto di protezione degli adulti: 
il paziente era capace di discernimento al momento della redazione delle 
direttive, le ha redatte liberamente, le direttive non contengono istruzioni 
che infrangono la legge e le direttive corrispondono ai criteri formali (scritte, 
datate, firmate). Ai fini della validità delle direttive del paziente, dal punto 
di vista etico e giuridico la malattia di cui soffre l’autore delle direttive è 
irrilevante. 

Per applicare tali direttive del paziente valide in una situazione di malattia 
concreta, in generale devono essere verificati i seguenti punti: 
1.	 il paziente deve essere incapace di discernimento;
2.	 non deve sussistere il dubbio che le direttive del paziente non siano 

più «attuali» (le direttive devono cioè corrispondere alla volontà 
dell’interessato); e 

3.	 le istruzioni contenute nelle direttive del paziente devono riguardare 
la situazione di malattia verificatasi e la decisione da prendere su un 
intervento medico-terapeutico. 

Secondo la commissione, la verifica di questi tre punti deve avvenire sia per le 
malattie somatiche che per le malattie psichiatriche. La commissione ritiene 
che in caso di malattia psichiatrica l’ultimo punto vada però considerato 
in modo differenziato. Potrebbero infatti verificarsi problematiche che 
richiedono soluzioni individuali. Se nelle direttive del paziente è rifiutata 
l’alimentazione artificiale, per principio tale istruzione è vincolante (rifiuto 
di un intervento medico). Di fronte a un rifiuto dell’alimentazione in caso di 
psicosi (ad es. delirio di avvelenamento) potrebbe invece essere ammissibile 
un trattamento coercitivo per scardinare le convinzioni deliranti, con la 
motivazione che l’interessato non aveva in mente questa situazione di 
malattia specifica quando ha redatto le direttive del paziente. 

Nel nuovo diritto di protezione degli adulti, per principio per il personale 
curante e assistente sono vincolanti solo i rifiuti di provvedimenti indicati 
dal punto di vista medico. Alla rivendicazione di provvedimenti medici non 
si applica lo stesso carattere vincolante. La commissione sostiene questa 
posizione. Quest’ultima situazione si verifica tuttavia spesso nella prassi 

105 Nuovi art. 380 e 433 segg.  
CC, cfr. FF 2006 6456.

106 Nuovo art. 434 cpv. 1 
CC. Secondo il messaggio, 

i provvedimenti ordinati 
comprendono di norma la 

somministrazione di farmaci, il 
rispetto del ritmo quotidiano, lo 

svolgimento di colloqui  
e l’alimentazione «coatta».  

Cfr. FF 2006 6457.

107 Nuovo art. 426 CC. Si parte dal 
presupposto che queste cure e 

questa assistenza possano essere 
prestate unicamente in un  

istituto idoneo.

108 In merito ai provvedimenti 
coercitivi in medicina cfr. anche le 

corrispondenti direttive dell’AS-
SM del 2005 (SAMW 2005a).
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psichiatrica: dopo un delirio un paziente può ad esempio ordinare di voler 
essere sottoposto la volta successiva a trattamenti coercitivi, se necessario. 
Dal punto di vista etico non è però possibile ottemperare direttamente a 
tale istruzione. Ciò è ammissibile solo se sono stati esaminati metodi di 
trattamento alternativi e vi sono motivi supplementari a sostegno di un 
trattamento coercitivo (ad es. pericolo per il paziente o per terzi o grave stato 
d’abbandono).

Su questo sfondo bisogno chiedersi se dal punto di vista etico nelle direttive 
del paziente sia possibile rifiutare in modo vincolante anche un trattamento 
coercitivo, ritenuto necessario dal profilo medico.109 Il nuovo diritto di 
protezione degli adulti non contempla tale possibilità con il ricovero a scopo 
di assistenza. Il diritto di difesa dei malati psichici è limitato in nome della 
protezione a scopo di assistenza: 
•	 La commissione può approvare tale modo di procedere se sussiste un 

pericolo o un grave danno per altre persone. 
•	 Se nelle direttive del paziente sono rifiutati trattamenti e tale rifiuto com-

porta un grave stato d’abbandono o un pericolo vitale per la persona, 
agli occhi della commissione è giustificato effettuare tali trattamenti con-
tro le istruzioni dell’interessato. Non si può infatti chiedere al personale 
curante e assistente di contribuire allo stato d’abbandono del paziente 
per omissione.110 

•	 Tale modo di procedere è giustificato per la commissione anche quando 
entrano in gioco settori sui quali secondo la commissione una persona 
non può decidere in modo vincolante.111 

Per la commissione è chiaro che gli argomenti dell’assistenza lasciano un 
ampio margine d’interpretazione e di manovra. La commissione è pertanto 
favorevole a una ponderazione responsabile delle esigenze dell’assistenza 
e delle esigenze dell’autonomia, di norma prioritaria, e raccomanda di 
prendere decisioni solo con la partecipazione del personale curante e 
assistente e della persona con diritto di rappresentanza/persona di fiducia. 

La commissione conferma però che le istruzioni contenute in direttive 
del paziente valide che non riguardano i motivi del ricovero a scopo di 
assistenza devono continuare a essere rispettate. Se una persona rifiuta la 
rianimazione, tale istruzione è vincolante anche nell’ambito di un ricovero a 
scopo di assistenza e non può essere ignorata adducendo un «serio danno 
per la salute»112.

3.4	 Decisioni dei rappresentanti
La commissione è sostanzialmente favorevole al modello decisionale con la 
partecipazione sia dei medici che del rappresentante del paziente previsto 
nel nuovo diritto di protezione degli adulti. Ai suoi occhi è raccomandabile 
coinvolgere tutti i membri del personale curante e assistente a contatto 
diretto con il paziente. La commissione difende anche una chiara priorità 
delle direttive del paziente e della volontà presumibile rispetto agli interessi 
oggettivi. Solo se non sussistono direttive del paziente e non può essere 
stabilita la volontà presumibile occorre decidere in base al cosiddetto 
benessere oggettivo del paziente.

109 Di norma i provvedimenti 
e i trattamenti coercitivi sono 
costituiti dalla somministrazione 
di psicofarmaci. 

110 Cfr. l’argomento dell’assistenza 
al punto 3.1 sopra.

112 Nuovo art. 434 cpv. 1 n. 1 CC.

111 Cfr. 3.3.1 sopra.
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Il nuovo diritto di protezione degli adulti comporta un cambiamento 
di paradigmi: in futuro, nelle situazioni mediche in caso di incapacità 
di discernimento il medico curante non avrà più l’ultima parola da solo, 
ma dovrà decidere «in collaborazione» con la «persona con diritto di 
rappresentanza», se non vi sono direttive del paziente.113 La legge prescrive 
anche l’ordine dei gruppi di persone autorizzati a rappresentare pazienti 
incapaci di discernimento in ambito medico114: tra i primi destinatari 
figurano, oltre alle persone che possono essere designate con direttive 
del paziente o mandato precauzionale, i curatori, congiunti prossimi, il o la 
partner nonché amici conviventi.

Questa modifica dei processi decisionali mira da un lato a rafforzare 
l’autodeterminazione dei pazienti e dall’altro a promuovere la solidarietà 
tra i membri della famiglia. Con il fatto che un rappresentante designato 
dal malato stesso ha la priorità sui rappresentanti legali si tiene conto  
del principio dell’autodeterminazione. Permettendo ai congiunti e ad altre 
persone vicine al paziente di acquisire il diritto di rappresentanza e quindi di 
sostituirsi al medico curante quale decisore unico è sostenuta la solidarietà 
tra i membri della famiglia. Malgrado la formulazione ambigua secondo 
cui il piano terapeutico va determinato «in collaborazione» con la persona 
con diritto di rappresentanza, sarà necessario il consenso della persona con 
diritto di rappresentanza.115

Il passaggio a una «competenza decisionale condivisa» (shared decision-
making) da medici e famiglia o persone vicine al paziente si allinea alle 
disposizioni della Convenzione europea sui diritti dell’uomo e la biomedicina 
(Convenzione sulla biomedicina) e rende il Codice civile conforme a questa 
Convenzione ratificata dalla Svizzera.116 Anche dal punto di vista etico vi 
sono buoni motivi per un’autorità morale delle persone vicine al paziente 
nelle situazioni mediche che richiedono decisioni riguardanti persone 
incapaci di discernimento. È difesa l’opinione che i famigliari e altre persone 
vicine al paziente conoscono molto bene il paziente,  provvedono alla sua 
assistenza, considerano il benessere della persona il criterio decisionale 
principale e sono direttamente interessati dalla decisione.117 

Per principio, la commissione approva l’elaborazione di un modello 
decisionale partecipativo.118 Esprime tuttavia qualche dubbio nei confronti 
di tale modello e raccomanda alcune modifiche: sarebbe auspicabile che 
la cerchia di persone coinvolte nel processo decisionale fosse estesa al 
personale infermieristico in modo tale che alla decisione partecipi l’intero 
personale curante e assistente. Spesso il personale infermieristico ha 
intensi contatti con il paziente e quindi conosce il suo stato e i suoi bisogni 
e le sue abitudini attuali. Siccome le cure sono orientate all’assistenza e al 
benessere del paziente, potrebbe essere attribuita una «autorità morale» 
codecisionale anche al personale infermieristico. Se è stata designata una 
«persona di fiducia» secondo il nuovo diritto di protezione degli adulti, 
anch’essa andrebbe coinvolta nel processo decisionale.119

La commissione dubita che la novità giuridica secondo cui i congiunti o 
altre persone vicine al paziente debbano rappresentare il paziente in ambito 

113 Nuovo art. 377 cpv. 1 CC.

114 Nuovo art. 378 CC.

115 Cfr. FF 2006 6425. Dal punto 
di vista giuridico, un diritto legale 

di rappresentanza presuppone 
sempre e in ogni caso il consenso 

del rappresentante legale ai 
provvedimenti medici. Ciò scaturi-
sce dal principio secondo cui ogni 
provvedimento medico rappresen-

ta una violazione della personalità, 
che richiede la giustificazione 

mediante il consenso della parte 
lesa o del suo rappresentante. In 

caso di rifiuto ingiustificato del 
consenso è possibile rivolgersi 
all’autorità di protezione degli 

adulti che rilascia direttamente  
il consenso o designa un curatore 

– come per i minori (nuovo art. 381 
cpv. 2 n. 3 CC).

116 L’art. 6 della Convenzione 
sulla biomedicina stabilisce che 

un intervento non può essere 
effettuato su una persona che non 

ha capacità «senza l’autorizza-
zione del suo rappresentante, di 

un’autorità o di una persona o  
di un organo designato dalla 

legge». In Svizzera, siccome nella 
maggior parte dei casi d’incapa-

cità di discernimento degli adulti 
non sussiste alcun rappresentante 

legale attualmente è il medico 
curante a decidere. Questa rego-

lamentazione è in contrasto con la 
Convenzione sulla biomedicina.

119 Nel nuovo diritto di protezione 
degli adulti, la «persona di fiducia» 
non ha una particolare importanza 

(nuovo art. 432 CC e FF 2006 
6455). Tra i suoi compiti figurano 
segnatamente la partecipazione 
all’elaborazione del piano tera-

peutico (nuovo art. 433 cpv. 1 CC) 
nonché l’accompagnamento della 

procedura secondo il nuovo art. 
434 cpv. 2 CC. Secondo il nuovo 

art. 378 CC, il rappresentante 
legale potrebbe imporre una deci-
sione contro la volontà di una per-
sona di fiducia. Sono così eliminati 

i dubbi della commissione sullo 
status della persona di fiducia nei 
confronti della persona con diritto 
di rappresentanza designata nelle 

direttive del paziente, espressi 
dalla commissione nell’ambito 

della procedura di consultazione. 
Ovviamente, l’interessato è libero 

di designare nelle direttive del 
paziente (nuovo art. 370 CC) o in 

un mandato precauzionale (nuovo 
art. 360 CC) una persona con 

diritto di rappresentanza di fiducia 
(nuovo art. 378 cpv. 1 n. 1 CC).

117 Cfr. ad esempio Moore  
et al. 2003, 4.

118 Cfr. ad esempio anche 
Vollmann 2001.
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medico sia la soluzione ottimale in tutti i casi.120 Il fatto di dover prendere 
decisioni di ampia portata in nome di una persona di riferimento gravemente 
malata può anche suscitare sensi di colpa e accuse. Il congiunto o la persona 
vicina al paziente potrebbe inoltre non essere in grado di prendere decisioni 
proprio a causa della sua vicinanza con il malato.121 Questa eventualità 
va tenuta presente nell’ambito della scelta della persona con diritto di 
rappresentanza nelle direttive del paziente, ad esempio parlando con la 
persona e chiarendo che è assolutamente possibile rifiutare un mandato di 
rappresentanza.

Un altro aspetto che invita alla prudenza nel gestire le decisioni dei 
rappresentanti è il fatto che i rappresentanti non possono decidere in modo 
neutrale, al riparo da interessi e valori, e potrebbero addirittura ritrovarsi 
in un conflitto d’interessi.122 Ciò vale sia per i medici che per le persone 
con diritto di rappresentanza. Ipotizzare un’oggettività dei decisori sarebbe 
sbagliato, sia teoricamente che empiricamente. Studi empirici dimostrano 
che le decisioni dei rappresentanti sono oggetto di un elevato tasso di 
errori.123 Assumono quindi particolare importanza le linee guida in base alle 
quali bisogna decidere. Il nuovo diritto di protezione degli adulti fornisce delle 
indicazioni a tal fine. Se esistono direttive del paziente bisogna decidere in 
base a esse. Le istruzioni delle direttive del paziente sono quindi vincolanti 
sia per i medici che per i rappresentanti.124 Se tuttavia mancano direttive del 
paziente o se non contengono alcuna indicazione sulla situazione medica o 
di cura in questione o ancora se si dubita della loro validità, bisogna agire in 
base alla volontà presumibile e agli interessi (oggettivi) dell’interessato.125 
Secondo la commissione, nell’ambito della determinazione della volontà 
presumibile devono essere soddisfatti criteri e condizioni particolari.126

La commissione considera problematico il fatto che i decisori previsti dalla 
legge debbano orientare la loro decisione anche agli interessi (oggettivi) del 
paziente.127 Il fatto che la decisione sia presa in base all’uno o all’altro dei due 
criteri può infatti comportare notevoli differenze. La volontà presumibile di 
una persona non deve soddisfare alcun criterio di ragionevolezza, mentre gli 
interessi oggettivi sono sempre legati a questo genere di criteri. La volontà 
presumibile e il benessere oggettivo del paziente potrebbero quindi essere 
in contraddizione. Potrebbe ad esempio essere ragionevole dal punto di 
vista medico e utile al benessere oggettivo del paziente procedere a una 
trasfusione di sangue, un provvedimento che invece potrebbe essere da 
scartare in base alla volontà presumibile della persona, ad esempio perché 
fa parte dei Testimoni di Geova.

La commissione teme che, contrariamente all’intenzione del legislatore di 
rafforzare il diritto all’autodeterminazione dei pazienti, con l’orientamento 
agli interessi oggettivi non si faccia un passo indietro dal principio della 
libertà al modello assistenziale paternalistico. Sarebbe così violato il diritto 
all’autodeterminazione, che contempla anche la possibilità di derogare agli 
interessi oggettivi e quindi ai criteri della ragione.128 Per questo motivo 
la commissione raccomanda di dare la priorità alla volontà presumibile 
rispetto agli interessi oggettivi: gli interessi oggettivi devono entrare in 
gioco nel processo decisionale solo quando non può essere determinata la 

120 Su questo punto, la 
commissione aveva espresso  
dei dubbi già durante la  
procedura di consultazione. 

121 Dreyer et al. 2009, 675.

122 In merito alla volontà 
presumibile cfr. 3.3.2 sopra.

123 Cfr. la bibliografia in Jox 2004, 
407 e Shalowitz 2006.

124 Cfr. Geth 2010, 117seg. Questo 
carattere vincolante si constata 
anche nella pratica, almeno negli 
Stati Uniti, dove il 29% delle 
persone ha già redatto direttive 
del paziente. Un’indagine tra i 
congiunti ha rivelato che vi è una 
buona corrispondenza tra i deside-
ri espressi dai pazienti nelle loro 
direttive e le successive decisioni 
mediche (cfr. Gillick 2010).

125 Nuovo art. 378 cpv. 3 CC e per 
le situazioni di urgenza, in cui  
il medico decide da solo (nuovo 
art. 379 CC). 

127 Aspetti problematici legati alla 
nozione di volontà presumibile 
sono già stati illustrati al punto 
3.3.2.

128 Cfr. anche le direttive dell’
ASSM concernenti il diritto del 
paziente all’autodeterminazione 
(SAMW 2005b).

126 Cfr. 3.3.2 sopra.
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volontà presumibile. Ciò dovrebbe valere anche per l’intervento dell’autorità 
di protezione degli adulti, che secondo il giudizio di alcuni giuristi in base al 
testo della legge avrebbe motivo di intervenire già in caso di pericolo per gli 
interessi oggettivi del paziente.129

Considerando la rinuncia al criterio dell’oggettività nonché la non incidenza 
dei valori e degli interessi nel processo decisionale, per la commissione è 
inoltre importante poter mettere in dubbio le decisioni dei rappresentanti.130 
Ciò dovrebbe avvenire con un rimando alle direttive del paziente, alla volontà 
presumibile o ai bisogni e alle abitudini attuali del paziente. Per prendere 
una decisione il più possibile equilibrata e adeguata per l’interessato, è 
auspicabile coinvolgere o perlomeno sentire il maggior numero possibile di 
persone (intero personale curante e assistente, persone di fiducia, persona 
con diritto di rappresentanza e altre persone vicine al paziente). Idealmente, 
nel processo decisionale dovrebbero riflettersi gli interessi e i valori di 
tutti loro.131 I congiunti o le persone vicine al paziente dovrebbero inoltre 
assumere il mandato di rappresentanza sempre liberamente e senza alcuna 
pressione. Oltre a consentire loro particolari prestazioni empatiche, il loro 
legame e la loro relazione con l’interessato possono infatti anche diventare 
un peso per loro. 131 Cfr. ad esempio Ho 2009. 

130 Il medico può non ottemperare 
alle direttive del paziente addu-
cendo una volontà presumibile 
divergente (nuovo art. 372 cpv.  
2 CC), mentre secondo il nuovo 

art. 378 CC è vincolato alle 
decisioni delle persone con 

diritto di rappresentanza. Sussiste 
tuttavia la possibilità di ricorrere 

all’autorità di protezione degli 
adulti secondo il nuovo art. 381 

cpv. 2 n. 3 CC.

129 Cfr. Geth/Mona 2009, 178.
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Metodologia di lavoro della commissione

Nella primavera del 2009, la commissione ha deciso di istituire un gruppo 
di lavoro  incaricato di approfondire il tema «direttive del paziente e 
demenza» per una presa di posizione della commissione e di preparare un 
progetto di parere. Il gruppo di lavoro è stato affiancato, dal profilo tecnico 
e organizzativo, dalla segreteria. I risultati del suo lavoro, compresi progetti 
parziali del parere, sono stati discussi regolarmente durante le riunioni 
plenarie della commissione. 

Per avere una visione d’assieme sui vari punti di vista, la commissione 
ha organizzato anche due audizioni con i seguenti esperti:

•	 Dr. med. Martin Conzelmann, medico primario centro di competenza di 
geriatria Felix Platter-Spital Basilea

•	 Shirin Hatam, lic. iur., avvocato, Association Romande Pro Mente Sana

•	 Settimio Monteverde, lic. theol. MAE, responsabile servizio etica Be-
thesda Basilea e responsabile assistenza religiosa, comunicazione e for-
mazione interna Hospiz im Park Arlesheim

•	 Christoph Schmid, responsabile formazione CURAVIVA Svizzera

•	 Dr. med. Andreas Studer, vicepresidente Associazione Alzheimer Sviz-
zera e medico primario, psicogeriatria FPS, Felix Platter-Spital Basilea

•	 Prof. Marie-Jo Thiel, facoltà cattolica di teologia Università di Strasbur-
go. Direttrice del Centre Européen d’Enseignement et de Recherche en 
Ethique (CEERE) des universités de Strasbourg

•	 Filip Uffer, direttore Pro Senectute Vaud

Il parere è stato adottato dalla commissione il 24 febbraio 2011.








