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Preambolo— La presente “Carta” intende contribuire all’indiuazione dei diritti del sofferen-
te, nell’'ambito dei diritti della persona umanaonosciuti e garantiti dalla Costituzione italiana e
dalle carte dei diritti umani adottate a livellorepeo e internazionale, nel rispetto dei principi
fondamentali di dignita e autonomia della persahaplidarieta e protezione sociale, tenuto con-
to delle condizioni di fragilita e vulnerabilita lfmdividuo che soffre.

La presente “Carta” considera la legge 15 marzo0201 38, Disposizioni per garantire
I'accesso alle cure palliative e alla terapia dalldre’, e i relativi atti di attuazione, una discipli-
na d’avanguardia, specificamente rivolta alla tutk| diritto a non soffrire.

In nessun caso la presente “Carta” si sostituileedasposizioni di legge, nonché alle regole de-
ontologiche applicabili al personale medico-infezngtico e socio-assistenziale; essa integra i
documenti, non aventi valore giuridicamente vinotéa che riconoscono i diritti dei malati, ela-
borati da istituzioni pubbliche e private.

Ai fini della presente “Carta”, senza pregiudizier pa tutela accordata ad altri soggetti, & soffe-
rente la persona che, in qualunque eta, compresdiaaqueonatale e pediatrica, patisce una sensa-
zione di dolore o di afflizione, non transeuntaupegiore alla soglia di normale fastidio, derivan-
te da una malattia traumatica, inflammatoria oviesiei tessuti del corpo o da altro processo pa-
tologico, o conseguente a un disturbo mentale o gasturbamento esistenziale di particolare
gravita e persistenza, ovvero descritta in tainter.

Ai fini della presente “Carta”, costituisce presacarico della sofferenza I'insieme degli interven-
ti terapeutici, diagnostici e assistenziali, riveia alla persona sofferente, sia al suo nucleo-fa
liare, finalizzati al sollievo della sofferenzalleediverse forme in cui essa si esprime, attravers
idonee e appropriate terapie farmacologiche, ohiche, strumentali, psicologiche e riabilitative,
tra loro variamente integrate. Possono formareepdagli interventi per il sollievo della sofferen-
za, con particolare riguardo all’ambito pediatrianche le pratiche ispirate alla “gelotologia”.

L’incapacita del soggetto di esprimere la propaHesenza, dovuta a inabilitd comunicativa, ver-
bale o gestuale, non vale ad escludere I'applicezitella presente “Carta”, qualora si accerti,
anche attraverso il ricorso a strumenti o formeatnunicazione assistita con le migliori tecnolo-
gie disponibili, purché ritenute affidabili, chesbggetto e in grado, coscientemente, di provare
sofferenza.



81. Dignita e identita— Il sofferente ha diritto al pieno rispetto deflaa dignita e umanita, e
della sua identita personale, compresa la propogr#éfia, I'insieme delle relazioni familiari, so-
ciali e affettive, il complesso dei convincimertice-morali e filosofici, e il credo religioso, se
ha uno.

Il contrasto al dolore e alla sofferenza si isgir@rincipio di personalizzazione della presa in ca
rico.

§2. Accesso in regime di equita— Il sofferente ha diritto all'accesso, in condiziahiequita, a-
gli interventi necessari per il sollievo della ®yf#nza, al miglior livello possibile nella situaze
data, senza distinzioni di eta, di sesso, di ethiggligione, di nazionalita, di condizione soeial
di opinioni politico-ideologiche.

Nell’erogazione degli interventi per I'alleviamendella sofferenza, e privilegiato un sistema ba-
sato sull'impegno coordinato e multidisciplinare gersonale medico-infermieristico e socio-
assistenziale, professionale e volontario, sisededi ricovero ospedaliero o in casa di cura, sia
al domicilio, attraverso reti territoriali che cowigano i medici di medicina generale e gli specia-
listi, nonché il nucleo familiare.

Costituisce obiettivo prioritario il raggiungiment elevati standard di qualita nella terapia del
dolore, nelle cure palliative e nell’alleviamentelld sofferenza di qualsiasi specie, entro i limiti

delle risorse economico-finanziarie complessivamemntdisposizione e fermo restando quanto
previsto dalle leggi e dagli atti di pianificaziosecio-sanitaria in materia d’'individuazione dei

livelli essenziali di assistenza.

La sofferenza inutile, patita per negligenza, indi@nza, imperizia o inadeguatezza inescusabili
del personale medico-infermieristico o socio-aesigiale responsabile della presa in carico del
sofferente, o delle strutture di ricovero e cuejalessere oggetto di un adeguato risarcimento.

83. Precauzione— Il sofferente ha diritto a un percorso di presaarico della sofferenza sicu-
ro, che non metta a repentaglio la vita e I'intégpsico-fisica oltre quanto essa e gia incisaadall
condizione personale fonte di sofferenza, secomd@agionevole canone di precauzione e prote-
zione.

Il sofferente ha diritto di accedere alla sedazitareninale nel rispetto della legge, delle regole
deontologiche e dei protocolli clinici.

Il sofferente ha diritto a ricevere, se espressamierichiede, terapie o medicinali ancora in fase
di sperimentazione clinica in conformita alle legigjenti.

84. Ascolto— Il sofferente ha diritto all’ascolto in modo noretioloso e non superficiale, con

attenzione a tutte le componenti della propriaesefiza, nei limiti delle risorse umane disponibili
e delle esigenze organizzative delle strutturei sel®izi di ricovero, cura e assistenza domicilia-
re.

Fermo restando il rispetto degli obblighi di leggdi quelli derivanti dalla deontologia professio-
nale, gli operatori responsabili della presa iromadel sofferente devono adoperarsi affinché la
rilevazione del dolore e della sofferenza sia (agucurata possibile.

Il tempo necessario al sofferente per comprendergsemere le decisioni che riguardano il per-
corso di presa in carico della sua sofferenza dssgere rispettato.



85. Informazione e autonomia— Il sofferente ha diritto di essere informatoymodo trasparen-
te, completo ed esaustivo, avuto riguardo alleceunglizioni e al suo livello di istruzione e di co-
noscenze, con tatto e umanita, e senza escludereidi di speranza, relativamente al percorso
diagnostico, terapeutico e assistenziale per Isapire carico della sofferenza. E diritto del soffe-
rente, revocabile in qualsiasi momento, rifiutarénfformazioni.

Nessun trattamento per il sollievo della sofferepaa essere attivato o proseguito senza il con-
senso del sofferente, fatti salvi i casi espresstengrevisti dalla legge e comunque nei limiti im-
posti dal rispetto della persona umana e deiidéritkelle liberta fondamentali e inviolabili.

La persona ha diritto di pianificare in anticipoclere che intende ricevere o rifiutare per il golli
vo della sofferenza per il tempo in cui, pur conéindo a provare forme di sofferenza cosciente,
avra perso la capacita di agire, e di affidareatiidi pianificazione ad una persona di fidudie c

le riporti al personale medico-infermieristico acgpassistenziale, ovvero al soggetto incaricato
dell'esercizio delle funzioni di amministrazionestistegno o di tutela, se presente. Le pianifica-
zioni elaborate dalla persona, non revocate o nuoadg successivamente, e compatibili con la si-
tuazione clinica verificatasi, sono tenute in deldonsiderazione nella personalizzazione della
presa in carico della sofferenza.

Il sofferente ha il dovere di cooperare col peréoighe lo ha in carico per il sollievo della soffe-
renza e di rispettare, se assistito all’internstditture di ricovero e cura, i diritti e le esigen
degli altri degenti.

86. Pudore e riservatezza— Il sofferente ha diritto al pudore e ad essere tapi@do in modo
rispettoso e compassionevole.

Il sofferente ha diritto ad una sfera di riservatee alla protezione dei dati personali riguardanti
le proprie condizioni psico-fisiche e i trattameayiplicati per il sollievo della sofferenza in con-
formita alle leggi vigenti.

87. Luogo di cura e abitudini di vita— Il sofferente ha diritto, nei limiti in cui vi csenta e nel
rispetto delle esigenze di carattere organizzagifianzionale delle strutture di ricovero e cura, al
la vicinanza dei propri famigliari e alla consernae delle proprie relazioni sociali durante |l
percorso di presa in carico, nonché di tenere éaamémali di affezione o oggetti ai quali sia par-
ticolarmente legato.

Le strutture socio-sanitarie e assistenziali, pighbl e private, promuovono le condizioni affin-
ché, durante il percorso di presa in carico, ifexeinte che lo desideri, goda della compagnia o
venga accudito da persone di fiducia.

Fermo restando il miglior interesse del sofferestagi limiti delle risorse disponibili, € ricono-
sciuto il diritto alla scelta del luogo di curajyilegiando la continuita delllambiente e delle -abi
tudini di vita.

§8. Ricerca scientifica e tecnologica E compito della Repubblica, articolata nellot&taelle
Regioni e negli enti locali, anche attraverso appasisure di incentivazione e agevolazione
dell'iniziativa autonoma dei cittadini, singoli esociati, in base al principio di sussidiarieta, so
stenere e promuovere la libera ricerca scientgi¢acnologica per I'individuazione e la realizza-
zione di nuovi e progrediti metodi, tecniche, prtaé e protocolli per il sollievo della sofferenza.



89. Sensibilizzazione- Le campagne di sensibilizzazione della collgiivierso la sofferenza
umana, non strettamente legata alla malattia woghi della cura, debbono essere promosse e in-
centivate a livello istituzionale, anche attraversatribuzioni finanziarie o agevolazioni fiscali.

E compito della Repubblica, articolata nello Statele Regioni e negli enti locali, promuovere
l'iniziativa autonoma dei cittadini, singoli e asati, in base al principio di sussidiarieta, nella
realizzazione di percorsi di presa in carico detlfierenza.

§10. Minori — E diritto e dovere dei genitori o di chi ne favieci adoperarsi per ottenere il sol-
lievo della sofferenza dei minori affidati alladocura.

Nella personalizzazione degli interventi di solbegtella sofferenza su soggetti minori, si tiene
conto delle loro volonta in base al grado di matimae raggiunto.



