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Restituzione focus group – Firenze


Focus group 8
Quando

18 marzo 2009

h 21:15 – 23:25

Dove

presso sportello Eco/Equo
Via dell’Agnolo 1C
Chi

10 persone (4 maschi, 6 femmine; livello di istruzione medio-alto; età fra i 45 anni e i 60 anni; un medico, un’insegnante). La maggior parte dei partecipanti non ha letto il documento.
TEMA 1. QUALI SONO LE ragioni che POSSONO indurre UNA PERSONA a chiedere DI ESSERE LASCIATA MORIRE?
Argomenti sollevati
La sofferenza: “non prolungare una sofferenza inutile, senza scopo”.

La qualità della vita: quando decido che non vale più la pena di vivere la vita, perché la sua qualità “è troppo bassa per me” (la valutazione è soggettiva).

La solitudine: quando si è soli e non c’è il sostegno e la vicinanza di qualcuno si è più portati a lasciarsi andare, a morire. 

Accanimento terapeutico: timore di subire un accanimento terapeutico.

Il peso delle cure: per non essere di peso ad altre persone (figli, parenti, società).

Autodeterminazione: per decidere della propria fine e per essere il protagonista delle proprie scelte. “Finché ho la capacità di intendere e volere io devo avere l’opportunità di scegliere per me stesso”.

Molteplicità delle risposte: ci sono tanti motivi quanti sono le persone, c’è un’infinità di ragioni.

Difficoltà nell’agire: è difficile passare dalla teoria all’atto pratico. Un medico partecipante ha notato che fino alla fine c’è un attaccamento alla vita da parte del paziente, anche di quello molto anziano.

Dignità della vita: “la definizione della dignità della vita è soggettiva e talmente individuale che non dovremmo neanche parlarne”.

I motivi di una scelta: sarebbe eticamente importante indagare sui motivi, le cause e lo stato di una persona. È importante capire bene perché una persona chiede di morire ed accompagnarla in questa scelta spiegandole cosa sentirà.

Singolarità del caso: “la questione non va riportata al singolo caso e al singolo medico, perché ogni caso è a sé”.

Consenso informato: “prima di decidere io devo sapere”, “la conoscenza è fondamentale, tutto il resto non conta se non c’è la conoscenza!”. Il medico partecipante dice che “Non c’è stata informazione neanche dentro la classe medica”.

Il ruolo dei mass media: “hanno stimolato in modo anomalo le coscienze delle persone che non sanno di cosa parlano!”.
I partecipanti sollevano delle proposte su come evitare che una persona possa chiedere di essere lasciata morire: 
· Informazione: promuovere e aumentare la consapevolezza e l’informazione delle persone quando sono coscienti;

· L’assistenza: migliorare la cura e l’assistenza così da eliminare la sofferenza dei pazienti e rendere la scelta meno condizionata.
Questioni da chiarire
La formulazione della domanda: si riferisce ad un soggetto malato o ad una persona cosciente che fa questa richiesta? Riferirsi ad entrambe sembra un po’ dispersivo.
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
Tutelare gli incapaci di intendere e volere: si dovrebbe fare una campagna perché ogni paziente incapace abbia un tutore, in modo tale che il medico abbia un soggetto preciso con cui interloquire.
Informare i giovani: per prevenire il problema si dovrebbe fare un lavoro preliminare, quello di informare le persone e soprattutto i giovani fin quando sono coscienti.

Limiti della scienza: “i medici ancora oggi non sanno se un paziente incosciente capisce qualcosa, come queste persone vivono è ancora un mistero, l’uomo non è ancora arrivato a capire queste cose”. 
Questioni da chiarire
· Cosa si intende per incapacità? Una persona “capace” non è detto che sia consapevole e viceversa.
· Cosa si intende per “consapevolezza”? Dovremmo cercare di superare il mito della consapevolezza che viene identificato con la capacità.
TEMA 3. COME MIGLIORARE IL RAPPORTO FRA MEDICO, PAZIENTE E FAMIGLIARI?

Argomenti sollevati
Rapporto medico-familiari: ci deve essere una sorta di alleanza terapeutica tra il medico e i familiari del paziente, che li porti a stare vicino al malato sia dal punto di vista medico sia dal punto di vista personale e psicologico.
La volontà mutevole e il ruolo del fiduciario: il testamento biologico può non essere più attuale se è stato scritto tanti anni prima di ammalarsi, l’importante è avere un fiduciario, perché le persone cambiano nel tempo e con l’avanzamento della malattia.

Un fiduciario oggettivo: tra i partecipanti c’è chi sostiene che dovrebbe venir nominato un tutore neutrale, giuridico, che in quanto esterno al caso e non emotivamente coinvolto può dare risposte di tipo razionale, ma non tutti i partecipanti sono d’accordo.

Inesistenza dell’oggettività: l’oggettività non esiste, ogni persona ha un proprio modo di vedere ogni cosa e le persone che vivono vicino al paziente e lo conoscono meglio,  possono riportare la sua volontà. “Siamo persone viventi, non astratte, non viviamo sulla luna ma in un contesto sociale fatto di relazioni”. Dunque non sarebbe giusto che ci fosse un professionista esterno (avvocato, notaio, giudice) che prenda decisioni sul futuro di un malato.

Ruolo dei familiari: se non è stato lasciato un testamento biologico dal paziente, devono essere i parenti più stretti ad avere il diritto di tutela sul malato e a riportare il volere che lui ha espresso oralmente. Secondo il medico partecipante invece non dovrebbero essere i familiari a decidere per il paziente, poiché ciò non affermerebbe il valore all’autodeterminazione del cittadino, ma porterebbe solo a sollevare il medico dalle proprie responsabilità.
Obiettività nel medico: il paziente dovrebbe essere sicuro che il medico decida solo in base alle condizioni cliniche oggettive del malato, non in base al proprio concetto di dignità della vita.
Valore del testamento biologico: “tra il non avere il testamento biologico e averlo vecchio di 10 anni, è sempre meglio consultare e seguire le volontà scritte di una persona piuttosto che ciò che dice un suo parente o un tutore giuridico”. Secondo un altro partecipante una situazione non esclude l’altra, quindi se ci sono sia un testamento biologico ancorché che un familiare, si possono ascoltare entrambe.
Il ruolo del tutore: Se il paziente è incapace di intendere e volere ed ha familiari, potrebbe essere un familiare ad autoproporsi come tutore. Nel caso in cui una persona non avesse parenti, allora il tutore legale potrebbe essere un mediatore con il medico, oltre che un amministratore.
Importanza del tempo: i familiari del paziente devono avere più tempo per fare dei colloqui con il medico e per creare una sorta di sostegno reciproco, “a volte nei reparti è difficile parlare con i medici, sono sempre indaffarati e ti dicono tre parole”.

Conoscersi meglio: il medico dovrebbe sforzarsi di più di conoscere il proprio paziente. È importante costruire e migliorare il rapporto di fiducia tra medico, paziente e famiglia.
Questioni da chiarire 
· Rischio dell’astrattezza: esiste il pericolo di cadere nell’astrattezza, è sempre necessario calarsi nei casi reali per capire meglio la situazione e per mettere a fuoco determinati concetti perché l’argomento è molto complesso.
· Riguardo la domanda viene chiesto: quale medico (quello di base o lo specialista)?
OSSERVAZIONI RIGUARDO AL TEMA: E’ UTILE INTRODURRE UNA NUOVA LEGGE CHE DIA VALORE LEGALE AL TESTAMENTO BIOLOGICO?
Il rischio di una legge: una legge può aumentare la libertà o diventare una prigione e questo significherebbe fare un passo indietro… “Di fronte a questo rischio preferisco non avere una legge sul testamento biologico e lasciar decidere al medico”.

ULTERIORI OSSERVAZIONI:
· Il documento informativo viene considerato molto esaustivo ed utile perché porta ad aprire nuove questioni.

· Dove portano le osservazioni fatte durante il focus group? Si concretizzeranno?

