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Restituzione focus group – Firenze


Focus group 9
Quando

25 marzo 2009

h 17:40 – 19:00
Dove
presso Comune di Firenze
Saletta riunioni, Via Verdi 24 –piano III
Chi

7 persone (3 maschi, 4 femmine; livello di istruzione medio-alto; età fra i 50 anni e i 70 anni; una ragazza di 30 anni, un medico). La maggior parte dei partecipanti ha letto il documento.

TEMA 1. QUALI SONO LE ragioni che POSSONO indurre UNA PERSONA a chiedere DI ESSERE LASCIATA MORIRE?
Argomenti sollevati
La qualità della vita: “quando non è più ritenuta accettabile forse è meglio morire, non si può in questo caso considerare la quantità più importante della qualità!”. La qualità della vita è soggettiva, ogni persona ha un proprio concetto di essa. 
Il peso delle cure: una ragione può essere il timore di gravare sui parenti.

Mancanza di una vita di relazione: quando si supera una soglia del dolore sopportabile (sia fisica che psicologica) e si diventa prigionieri di una situazione che non permette una comunicazione minima con l’esterno.

Quando la vita non ha più senso: “La vita non si misura dal tempo ma dalle opere”, se queste ultime non si possono più compiere viene meno lo scopo della vita.  “Cogito ergo sum” se una persona non è più capace di pensare, è logico chiedersi se quella può essere ancora considerata vita. Il senso della vita è però soggettivo, i partecipanti confrontano il caso del famoso fisico inglese completamente immobilizzato che comunicava solo con il computer con quello di Welby: per il primo la vita era soprattutto pensiero e quindi aveva un senso anche in quelle condizioni, per il secondo no.
Perdita della percezione di se: la vita non ha più senso quando non si è più capaci di “accorgersi di vivere”.

Quando la vita è innaturale: 50 anni fa non esistevano il sondino naso-gastrico, non c’erano i mezzi e non c’era alcun problema etico. Se si segue la scienza, si rischia di vivere fino a 200 anni. “Io voglio che la natura faccia il suo corso, per me è innaturale essere tenuto in vita con certe terapie e marchingegni meccanici”.

Stanchezza della vita: Ad un certo punto è normale sentire di aver vissuto abbastanza, sentirsi sazi dei giorni ed essere stanchi della vita per una molteplicità e complessità di circostanze, che possono derivare da una perdita dell’autosufficienza e di relazioni che sono fondamentali nella vita.

Terrore delle tecniche di rianimazione: bastano tre minuti senza ossigeno al cervello e la qualità della vita può essere definitivamente compromessa; anche se si interviene con le tecniche di rianimazione si rischia di rimanere in uno stato vegetativo che dopo alcuni mesi diventa irreversibile. “Anche se si ha la possibilità di respirare non si hanno pensieri, emozioni, si è come larve, è vita questa?

Paura della sofferenza:  a cosa serve soffrire? Si può desiderare di chiudere la vita senza soffrire, soprattutto se è una sofferenza senza scopo, permanente, distruttiva.
Consenso informato: sarebbe importante spiegare al paziente di cosa soffre, delle terapie che potrebbe intraprendere e chiedergli se è d’accordo nel seguirle. Così si avrebbe veramente rispetto della libertà e volontà del paziente.
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
Responsabilizzare: non si può intervenire ma si deve dare a tutti la possibilità di esprimersi e di scegliere prima di trovarsi in condizioni di incoscienza. Una soluzione potrebbe essere mandare a casa di tutti i cittadini un invito come era stato fatto per la donazione degli organi (qualcuno però obietta che scatenerebbe troppe conflittualità). 
Il ruolo del medico di base: si dovrebbe prevenire il problema, ad esempio quando si è ancora coscienti si dovrebbe parlare con il medico di base riguardo la propria opinione sul tema. Il medico di base deve poter intervenire in caso di incoscienza del paziente perché potrebbe conoscere le sue volontà a riguardo.

Ruolo dello Stato: non si può intervenire in un modo o in un altro, deve essere lo Stato a tutelare tutti i cittadini, compresi quelli in stato di “incapacità”.
Sensibilizzazione: si dovrebbero sensibilizzare di più le persone sul tema, iniziare a parlarne a scuola, in famiglia, con il proprio medico, per superare questo tabù della morte, poiché l’unica certezza che abbiano è la fine dell’esistenza . 
Problema di in-cultura diffusa: un diritto basilare per tutti sarebbe l’istruzione, in una società complessa ogni persona dovrebbe esprimere un parere sull’argomento, ma ciò si può fare solo con chi è alfabetizzato e in Italia ci sono ancora molti analfabeti, che non leggono e non si riescono ad informare.
Incapacità dello Stato e inciviltà: lo Stato non è capace di aiutare le persone incoscienti quando i costi sociali per aiutarle sono molto alti. “Siamo ancora troppo indietro, siamo delle pecore e ci accontentiamo di ciò che ci viene dato, non abbiamo senso civico salvo lamentarci quando qualcosa ci tocca”. 

Strutture sanitarie inadeguate: la famiglia spende molto a livello sia economico che psicologico perché mancano le strutture adeguate. Bisognerebbe investire di più nell’assistenza perché “le spese mediche sono spese di civiltà!”.

Ruolo del fiduciario: questa figura può aiutare ad interpretare la volontà del paziente in caso di incapacità, ma a chi si può chiedere di assumere questo ruolo? Per i familiari è un ruolo duro da assolvere, perché sono troppo coinvolti emotivamente. C’è chi propone per questo ruolo il notaio presso il quale viene registrato il proprio testamento biologico, ma non tutti i partecipanti sono d’accordo.

Collaborazione medico-famigliari: in un caso del genere l’ideale sarebbe che a prendere una decisione fossero il medico  insieme alla famiglia del paziente caso per caso.
Eutanasia: la nostra società è dominata dall’ipocrisia perché si parla con terrore dell’eutanasia ma in realtà viene già applicata quando si somministrano dosi massicce di analgesici per far soffrire meno il paziente.

Questioni da chiarire
· Nella domanda si dovrebbe specificare il tipo di incapacità (critica? giuridica?) poiché anche non essere informati sull’argomento può essere un’incapacità. 

· La domanda dovrebbe essere: Chi è capace e cosciente di curare queste persone? Lo stato è capace e cosciente di trattare quelle persone e le loro famiglie da esseri umani?
· Questa domanda è formulata in modo poco chiaro, la si può interpretare con un altro senso: di fronte ad una persona in stato di incapacità (che può voler dire tante cose), che cosa si può fare? 

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

Argomenti sollevati
L’importanza della medicina collaborativa: si dovrebbe passare dalla medicina paternalistica alla medicina collaborativa dove c’è un patto tra medico e paziente o suoi famigliari.
Ruolo del medico di base: potrebbe essere lo stesso medico di base che quando vede il proprio paziente pone poche domande per comprendere e annotare la sua posizione riguardo l’argomento e contemporaneamente sensibilizzarlo portandolo a riflettere sul tema. 

Più tempo per i medici: si dovrebbe dare più risorse alla sanità in modo tale che un medico abbia più tempo per i propri pazienti poiché il nodo del rapporto tra medico e paziente è il tempo per parlarsi e capirsi.

Comprensibilità del linguaggio medico: alcune persone osservano che spesso i medici parlano con un linguaggio non comprensibile per i pazienti. Il medico partecipante però sostiene che dovrebbe far parte della deontologia che il medico spieghi e faccia capire al paziente la sua malattia, le terapie esistenti per curarla e i loro effetti collaterali. Bisogna obbligare i medici a farlo.

Sfiducia nel medico di base: oggi è visto come un medico “di passaggio” prima di recarsi da uno specialista, il medico di base “non ti tocca più”, non ha più tempo e non vuole prendersi responsabilità, quindi “ti manda subito a fare esami”. Il paziente non si sente sufficientemente supportato dal medico, se questo ricorre spesso ad uno specialista per la diagnosi, quindi si genera una diffusa sfiducia verso il medico di base. Per ovviare a questo si potrebbero promuovere associazioni tra medici e specialisti.
La medicina narrativa: oggi si sta riscoprendo l’importanza della medicina narrativa, che era molto usata in passato e si basava sull’ascolto e il dialogo attento del medico riguardo la storia clinica del paziente. Questo tipo di medicina potrebbe aiutare molto nelle diagnosi ma ha una condizione: ha bisogno di molto tempo e questo contrasta con i ritmi di lavoro ai quali sono costretti oggi i medici.

OSSERVAZIONI RIGUARDO AL TEMA: E’ UTILE INTRODURRE UNA NUOVA LEGGE CHE DIA VALORE LEGALE AL TESTAMENTO BIOLOGICO?
La Costituzione è sufficiente: non c’è bisogno di una nuova legge perché l’art. 32 dice già tutto.
La libertà di scegliere: è questa la cosa più importante. “Se passa questa legge si dovrà immediatamente fare un referendum per abrogarla perché toglie libertà al soggetto”. In particolare non si comprende l’imposizione riguardo ai trattamenti obbligatori che appare inumana, in contrasto con il credo dei cattolici stessi, con la pietà cristiana.
Obiettività della legge: “le leggi dovrebbero andare al di là delle opinioni personali e delle fedi religiose, tutti dovrebbero avere il diritto di scegliere riguardo a certe tematiche e di decidere secondo coscienza”. “In Italia c’è sempre stato un legame tra religione e legge, ma uno Stato laico non dovrebbe tenerne conto!”.

Sfiducia verso le leggi: “In Italia non c’è uno Stato di diritto, perché le leggi italiane sono state fatte come la groviera, piene di buchi all’interno delle quali ci si insinua di tutto. Sperare che venga applicata una legge su questo argomento è impossibile”.

Difesa dei diritti e paradossi: “chissà perché si enfatizza e ci si preoccupa tanto di difendere i diritti relativi all’inizio (fase embrionale) e alla fine della vita, ma non ci si occupa con la stessa energia dei diritti dei viventi!”.

Clima culturale: è un momento delicato in Italia per sottoporre questo quesito.
ULTERIORI OSSERVAZIONI 
· Una partecipante sottolinea più volte che è stata contenta di aver partecipato al focus group, che le è piaciuta la discussione, il gruppo di partecipanti e la liberalità con la quale hanno parlato.
· C’è interesse da parte dei partecipanti ad intervenire al Town Meeting e vengono chieste maggior delucidazioni sull’organizzazione e lo svolgimento dell’evento.
