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Restituzione focus group

Focus group 10 - Firenze

Quando

09 aprile 2009
h 21:30 – 23:05

Dove

Sportello Eco/Equo

Via dell’Agnolo 2C, Firenze

Chi

10 persone (4 maschi, 6 femmine; livello di istruzione alto; età fra i 45 anni e i 60 anni; 4 i medici presenti). Non tutti hanno letto il documento.

Eventuali citazioni da inserire all’inizio della guida alla discussione…

· “Talvolta i medici si trovano in uno stato di necessità decisionale”

· “La morte è anche una questione relazionale”
TEMA 1. QUALI SONO LE ragioni che POSSONO indurre UNA PERSONA a chiedere DI ESSERE LASCIATA MORIRE?
Argomenti sollevati

Il dovere di restare in vita - E’ emersa una condivisione nel riconoscimento, anche da parte della rappresentanza cattolica, che non esiste un dovere a restare in vita. Non si può comunque arrivare al punto di affermare la legittimità di un diritto a morire. 
Il diritto di “lasciarsi” morire - I partecipanti al focus si sono a lungo scambiati opinioni circa il significato dell’esser lasciati morire. Tutti sono risultati d’accordo nell’uso di questa espressione piuttosto che parlare di diritto a morire. Grande è la differenza tra morire (in cui si riscontra un significato più negativo paragonabile all’uccisione) e lasciar morire, cioè accompagnare una persona verso una morte che sia dignitosa. 
L’idea di una vita indegna: Questa idea è legata alla paura che ciascun essere umano ha di trovarsi solo di fronte alla morte, alla paura di far soffrire chi ci starà intorno e ci accudirà fino all’ultimo respiro, al timore di sentirsi inutili impossibilitati nelle normali attività che caratterizzano la vita umana, di dover essere dipendente dagli altri per un tempo indecidibile della propria esistenza.
Questioni da chiarire
Il paziente in stato vegetativo: Si discutono tutti i problemi che si aprono brutalmente nel momento in cui un essere umano viene portato in un reparto di rianimazione in condizione di lesioni cerebrali che comportano un persistente stato vegetativo cronico e ci si domanda se sia giusto (e chi deve sceglierlo) attivare per lui un apparecchio sussidiario delle funzioni vitali e, questione maggiormente complessa, se e quando staccare la spina. Può esistere un limite temporale oltre il quale è legittimo staccare la spina? Chi può avere il potere legale di sceglierlo? “Una volta i malati avevano cure compassionevoli, confortevoli e venivano avvolti nei teli, oggi invece in ospedale abbiamo tecnologie  e strumenti che prima non esistevano.” 

TEMA 2. NON è SOLO UN PROBLEMA DI INCOSCIENZA, MA ANCHE DI INCAPACITA’: COME AIUTARE CHI NON È IN GRADO DI ESPRIMERE LE PROPRIE VOLONTÀ? (o per problemi neurologici, o perché minore, o perché imprigionato nel proprio corpo)
Argomenti sollevati

Non esiste solo lo stato vegetativo: “ A me non piace quando, nell’ambito della discussione sul fine vita, si sente parlare quasi esclusivamente di stato vegetativo”. Alcuni partecipanti al focus hanno sottolineato l’importanza di un’analisi terminologica riferita allo stato vegetativo; ‘stato’ è una condizione che evidenzia la staticità, l’indeterminazione temporale e che pone in essere quindi una problematica legata alla transitoria condizione di incapacità. In realtà non ci sono solo le persone che improvvisamente si trovano in una condizione di stato vegetativo e che solitamente hanno, fino a quel momento, padroneggiato la propria vita. 
Non è solo un problema di autodeterminazione - E’ necessario allargare la discussione anche a situazioni in cui ci si trova a dover scegliere sul destino di un neonato sotto peso o con malformazioni. Le scelte di fine vita non sono esclusivamente una questione di autodeterminazione, perché coinvolgono anche soggetti che non hanno mai affermato il proprio diritto all’autodeterminazione.

Il limite tra la capacità e l’incapacità di intendere e volere:  Una delle problematiche che è emersa con più urgenza ruota intorno proprio alla difficoltà nel definire in maniera determinante il limite tra capacità e incapacità di intendere e volere. Una persona che scopre un tumore e rifiuta i trattamenti, può esser considerata capace di intendere? O la situazione che sta vivendo la rende vulnerabile al punto che la volontà decisionale dovrebbe ricadere sui famigliari e sulle figure mediche? 
Il principio di autodeterminazione: La dignità della vita umana e pertanto anche della morte dell’uomo, non dipende da caratteri comuni a tutto il genere umano, ma piuttosto è legata al modo individuale in cui ciascuna persona elabora il proprio piano di vita; cioè non dipende dalla biologia comune legata alla specie umana, ma dalla “biografia” di ciascun individuo.

La legge dovrebbe andar oltre il caso di Eluana Englaro: La legge dovrebbe allargarsi anche alla considerazione delle persone capaci di intendere e volere. Il limite di questa legge si presenta già nella definizione dei soggetti che potranno far valere le proprie DAT (dichiarazioni anticipate di trattamento). In realtà si dovrebbe inserire nella discussione anche le problematiche legate al consenso informato e al rifiuto cosciente e consapevole di trattamenti e terapie che risultano in contraddizione che il progetto di vita che la persona ha portato avanti fino a quel momento. Sono emersi molti esempi al riguardo: le persone malate di diabete che devono subire amputazioni, le persone che rifiutano le trasfusioni per questioni religiose… Si è discusso anche dei diritti del paziente nel caso dei TSO (trattamenti sanitari obbligatori).

TEMA 3. COME MIGLIORARE IL RAPPORTO FRA MEDICO, PAZIENTE E FAMIGLIARI?

Argomenti sollevati

Il ruolo del medico - Anche i medici presenti concordano nella necessità di riconoscere a ciascuna persona una discrezionalità nel decidere quando morire o se prolungare o meno la propria vita. Il ruolo del medico è nel prendersi cura delle persone malate ma non nell’obbligatorietà di assicurarne paternalisticamente la sopravvivenza. I medici presenti negano quindi l’interpretazione dell’imperativo ippocratico come di un potere dato al medico di decidere lui solo cosa è il bene per il paziente.
Il ruolo del medico nella redazione delle DAT - Il ruolo del medico è all’unanimità considerato fondamentale nella redazione del testamento biologico perché emerge come fortemente sentita la fiducia che le persone nutrono nei confronti del ruolo dei medici (soprattutto quelli di famiglia) e l’aiuto che tali professionalità possono dare attraverso le informazioni scientifiche che le persone generalmente non possiedono. 
Il ruolo del medico nell’applicazione delle DAT - I medici presenti hanno espresso critiche e difficoltà di interpretazione relative all’art. 6 della legge, nel quale sembra emergere il ruolo di un collegio di esperti sanitari che deve decidere nelle questioni di fine vita nel caso di controversie tra i voleri dei famigliari. Alcuni dei presenti hanno letto questo articolo come eccessivamente paternalistico perché non terrebbe di nessun conto dei principi dell’autoderminazione e perché attribuirebbe l’ultima decisione esclusivamente alla figura del medico. “A parer mio la legge non è emendabile, ma è da cancellare e da rifare. Alla fine è il medico a decidere, questo non può essere possibile!”.

L’importanza dell’informazione – Si osserva che è importante informare scientificamente sia il paziente sia la famiglia riguardo alle terapie proposte e gli effetti ipotizzabili, per non abbandonare il paziente nell’angoscia del non conoscere ciò che gli potrebbe accadere. 
L’alleanza terapeutica: Questo non-rapporto deve essere assolutamente recuperato. “Il paziente e la famiglia fanno parte dell’alleanza terapeutica”; “Il medico ha fatto tanti passi avanti, il paziente meno, siamo troppo abituati a delegare il nostro bene al medico, forse dovremmo essere educati per realizzare la cura attraverso questo rapporto medico-paziente … c’è bisogno di far emergere la comunicazione, di capirsi”. 
Lo stato di necessità decisionale: Si è ribadita più volte l’importanza del principio del consenso informato pur sottolineando come spesso il medico si trovi in situazioni di necessità decisionale, dove è solo lui a poter decidere quale intervento effettuare sulla persona che arriva in stato di incoscienza e di urgenza. “Il medico ha l’obbligo di salvare quella persona, non c’è tempo per sentire i parenti, altrimenti muore il paziente. Il medico deve salvare il paziente e basta!”

L’accanimento terapeutico – Su questo punto emergono posizioni diverse “Per la Chiesa cattolica è il paziente che decide cosa rappresenta per lui accanimento terapeutico, non è una cosa che può esser decisa solo dal medico, che deve limitarsi ai concetti di proporzionalità o di probabilità”. “In un dibattito televisivo però un sacerdote spiegava che è solo il medico che può decidere se si tratta o no di accanimento terapeutico”.
Spazi di condivisione o disaccordo

Questo è stato il tema su cui vi è stato minor accordo perché alcune persone hanno parlato della necessità di un miglioramento umanizzante della relazione medico-paziente, mentre i medici presenti hanno difeso la propria professione parlando dei problemi legati alla carenza del personale, e ai turni massacranti che tali tagli comportano.
OSSERVAZIONI RIGUARDO AL TEMA: E’ UTILE INTRODURRE UNA NUOVA LEGGE CHE DIA VALORE LEGALE AL TESTAMENTO BIOLOGICO?
É necessaria una legge diversa -  un testo di legge che regoli il percorso che porta al testamento biologico è importante ma è necessario, per colmare il vuoto legislativo, che la legge non si limiti ad istituire le modalità con il quale redarre il proprio testamento biologico ma regoli anche l’assistenza alle famiglie e il ruolo del medico nel rispetto del principio di autodeterminazione di ogni persona. 
Superare il dualismo medico/paziente - In tema di fine vita l’idea che una persona resti sola è desolante per tutti. La morte è un problema relazionale e coinvolge necessariamente non solo la persona ma anche chi gli ruota attorno emotivamente: parenti, amici più cari. La proposta di legge sembra porre la famiglia in secondo piano, riducendo tutto al confronto medico/paziente (o un modulo scritto da quest’ultimo).
L’importanza del fiduciario - La legge dovrebbe anche dare direttive sui comportamenti da attuare nel caso dell’assenza di dichiarazioni anticipate scritte e dovrebbe dar maggior enfasi al ruolo del fiduciario, che è una figura “chiave”. “Il testamento biologico ha senso solo se c’è la nomina di un fiduciario, perché è discutibile che quello che scrivo ora sia quello che crederò anche fra tanti anni ed aggiornarlo ogni tre anni è improponibile”. 
Il problema dell’incapacità – “La legge dovrebbe affrontare anche il problema delle persone incapaci di intendere e di volere, dovremmo cercare di vedere oltre il caso di Eluana”. Un grosso problema è quello dell’incapacità transitoria, anche se non rientra nella questione del testamento biologico. 
Il problema dei costi - “La disponibilità della sanità fa parte delle democrazia e della vita più che la disponibilità del fine vita!”. Un tema che è emerso con sentito interesse è quello del costo che le persone che si trovano in uno stato vegetativo permanente hanno sulle tasche dello Stato. E il dubbio emerso è riguardo al dove reperire tutti i fondi necessari al mantenimento in essere di queste persone; perché il problema non ruota solo intorno a tali soggetti ma anche alle famiglie e soprattutto alle donne (la tipica figura nella famiglia che si occupa dei lavori di cura) che spesso perdono il lavoro per dedicarsi alle cure dei propri cari in condizioni di stato vegetativo. “Era stato proposto, in uno dei primi progetti di legge, di consentire un allontanamento dal lavoro per i parenti del malato, in modo tale che prendessero un’aspettativa e non venissero licenziati”.

OSSERVAZIONI RIGUARDO AL TEMA: NEL TESTAMENTO BIOLOGICO SI POSSONO RIFIUTARE I TRATTAMENTI DI SOSTEGNO VITALE?
La dignità del morire come parte della vita umana: Questo è risultato un argomento chiave, soprattutto per la rappresentanza del mondo cattolico. Il decreto approvato al Senato esclude la possibilità di rinunciare all’idratazione e all’alimentazione. Il nodo fondamentale consiste nel capire se sia dignitoso per una persona morire a causa della sospensione di trattamenti di questo genere. “Il fatto che si tratti o no di trattamenti è irrilevante, il nodo è se una persona ha diritto a dire che vuole porre fine alla propria vita”. 
Il concetto di “disponibilità ragionevole”: “Tutti sappiamo che per i soggetti in stato vegetativo sospendere tali trattamenti significa lasciarli morire. Allora lo Stato dovrebbe dare dei limiti, condivisi dalla società, per determinare in che modo e fino a che punto possiamo disporre della nostra vita”. Dalla discussione è emerso il concetto della ragionevolezza della disponibilità della vita. Anche per la parte cattolica è ovvio che ognuno può disporre della propria vita, ma viene affermato il dovere dello Stato di stabilire fino a che punto sia ragionevole disporre di essa e qual è il limite oltre il quale è illegale incamminarsi. “Per la nostra società la ragionevolezza sta nel non togliersi la vita da soli, ma si può chiedere di non fare certe terapie. Ognuno di noi dispone della propria vita, disponiamo di essa, ma lo si deve fare ragionevolmente.”

Quando la vita risulta non degna: L’unico motivo per il quale è legittimo cessare i trattamenti è quando la vita non risulta più degna di essere vissuta. E la difficoltà fondamentale consiste proprio nella definizione di una vita non degna. “Io svolgo attività in una casa di handicappati e la loro vita è dignitosa finché riescono a gioire delle piccole cose, e ridono, scherzano, ma forse se noi fossimo in quelle condizioni non la riterremmo tale”; “Facendo un paragone blasfemo, è come trattiamo i nostri animali domestici: quando siamo loro affezionati facciamo di tutto per farli vivere ma ad un certo punto gli facciamo un’iniezione per non farli più soffrire, quando riteniamo che la loro vita sia diventata indegna. In questo caso è il padrone che, per amore, decide per il cane che non può decider per se stesso.”
Questioni da chiarire:

· dove sta il discriminante che delimita la ragionevolezza della disponibilità della vita umana?

SUGGERIMENTI:
Dal focus group sono emersi anche alcuni suggerimenti che possono essere utili per impostare i successivi incontri su questo argomento:
· Sostituire il termine “testamento biologico” con “dichiarazione anticipata di trattamento” (DAT), dal momento che questo termine è più conosciuto e utilizzato anche nella proposta di legge.

· Bilanciare di più l’orientamento della discussione con la presenza di persone meno esperte del tema e limitando il numero dei medici presenti ai tavoli.

· Riflettere su come educare e preparare le persone a discutere l’argomento. Utile sarebbe la presenza di figure quali i pedagogisti, non solo di esperti in materie tecnico-scientifiche.

· Potrebbe essere importante avere nel gruppo degli esperti anche un filosofo, perché in questo tema di discussione la filosofia potrebbe aiutare a dare maggior determinazione a quei termini/concetti che appaiono sfuggenti.

