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La demografia del fine-vita

di ASHER COLOMBO e GIANPIERO DALLA ZUANNA

Introduzione

Nei paesi a sviluppo avanzato, negli ultimi decenni, i guadagni
di sopravvivenza sono stati rilevanti, soprattutto nell’ultimo tratto
di vita, ma una parte di questi nuovi anni di vita sono vissuti
da molti in cattive condizioni di salute!. Paradossalmente, sono
proprio le scoperte medico-scientifiche che hanno allungato la
durata di vita a determinare come effetto secondario I'incremento
dei periodi trascorsi sotto il peso di dolori o disagi da molti
considerati insostenibili.

Inoltre, una porzione sempre piu elevata di persone ritiene
che la durata della propria esistenza non debba essere determi-
nata da Dio, dal fato, da soggetti esterni o da condizioni sulle
quali non sia possibile esercitare un controllo, ma debba essere,
invece, nella disponibilita del singolo individuo?.

Gli autori ringraziano Valter Giantin per gli utili commenti a una versione precedente
di questo articolo.

! Per un settantenne residente nei paesi definiti «a sviluppo avanzato» dalla Divisione
della Popolazione delle Nazioni Unite (Europa, Nord America e Giappone), la speranza

di vita ¢ passata da 10,1 anni nel 1950 a 12,4 anni nel 1985, a 15,4 anni nel 2020.
Nelle sue stime del 2022, lo stesso ente prevede per il futuro prossimo un ulteriore
miglioramento di questo indicatore, che raggiungerebbe 19,1 anni nel 2055. Nei 27 stati
che costituivano I'Unione Europea nel 2011, la speranza di vita per un sessantacinquenne
era di 19,6 anni, ma 4,1 di questi venivano vissuti con gravi limitazioni nelle attivita
quotidiane, e 4,4 con una percezione soggettiva “cattiva” o “molto cattiva” dello stato
di salute (European Health & Life Expectancy EHLEIS 2014).

2 (Gorer 1955; Parsons 1963; Glaser, Strauss 1965; Gorer 1965; Parsons, Lidz 1967,
Glaser, Strauss 1968; Parsons et al. 1972; Parsons 1978; Ariés 1978; Ariés 1980; Elias
1982; Cavicchia Scalamonti 1984; Walter 2002; Cohen ez al. 2006; Verbakel, Jaspers 2010;
Norris, Inglehart 2011; Cohen ez al. 2014; Inglehart 2018; Walter 2020).



Infine, si sono grandemente sviluppate le terapie del dolore,
le cure palliative e le terapie per attenuare la sofferenza psichica:
a differenza del passato, oggi la medicina ¢ spesso in grado di
limitare, e in certe circostanze addirittura di annullare, I'inso-
stenibilita dei dolori e dei disagi fisici che spesso interessano
l'ultimo tratto della vita®.

Nel quadro dei cambiamenti appena descritti, sono sempre
piu diffuse una serie di azioni/inazioni — che descriveremo piu
avanti in dettaglio — potenzialmente limitanti la durata della vita.
Queste azioni/inazioni possono avvenire su volonta dei sofferenti,
dei loro parenti, del personale socio-sanitario che li ha in cura.
Non si tratta di situazioni di nicchia: nelle societa altamente me-
dicalizzate — quelle di cui ci occuperemo in questo articolo — una
proporzione sempre piu rilevante di persone ¢ e sara soggetta
a difficili decisioni, che avranno come esito il prolungamento o
l'accorciamento dell’ultimo tratto della vita propria, dei propri
congiunti e dei propri assistiti. Inoltre, alle autorita legislative
e giudiziarie viene sempre piu spesso chiesto di intervenire su
queste delicate questioni, regolamentando la liberta delle scelte
e proteggendo le persone vulnerabili. Infine, tutto fa pensare
che — con l'allungamento della vita e la diffusione delle prati-
che mediche piu avanzate — queste problematiche investiranno
rapidamente anche i paesi meno sviluppati (Phua et a/. 2015).

Lo studio del fine-vita coinvolge numerose discipline, dalla
medicina alla psicologia, dalla farmacologia all’etica. La demografia
e la sociologia quantitativa possono dare un contributo rilevante:
misurare la consistenza dei diversi interventi sul fine-vita, esami-
narne gli aspetti differenziali, analizzare i comportamenti e gli
atteggiamenti dei diversi soggetti coinvolti (i sofferenti, i loro
parenti, il personale sanitario, I'opinione pubblica). Alla luce di
questo multiforme materiale di ricerca, & possibile intravvedere
cid che presumibilmente potra accadere nei prossimi anni, con-
frontando fra loro i Paesi e i diversi gruppi sociali.

E quanto vogliamo fare in questo articolo, considerando due
aspetti indispensabili per fornire un quadro d’insieme sufficien-
temente completo, anche se certamente non onnicomprensivo.

> Su questo, nel contesto italiano, & d’obbligo il rimando a Barbagli (2018). Si tratta
di un settore di studi in rapida espansione, che ha visto la crescita di articoli pubblicati

su riviste generaliste oltre alla nascita e all’affermazione di riviste internazionali dedica-
te, tra le quali vale la pena menzionare Journal of Palliative Care, Journal of Palliative
Medicine, BMC Palliative Care, Palliative Medicine.



Il primo & costituito dall'insieme delle pratiche mediche che —
senza indurre direttamente e volontariamente la morte — possono
limitare la durata della vita (o pratiche che accorciano la vita).
Il secondo include il suicidio assistito e 'eutanasia, ossia quelle
morti pitt 0 meno direttamente conseguenti ad interventi medici
che indicheremo, seguendo un uso consolidato, come EAS (Eu-
thanasia and Assisted Suicide). Siamo consapevoli che il confine
fra queste due famiglie di pratiche non ¢ sempre ben definibile,
ma questa distinzione ci ¢ utile per trattare in modo ordinato
questa multiforme materia. Per le EAS consideriamo anche le
connessioni con il suicidio attuato senza coinvolgere altri soggetti,
in particolare chiedendoci se l'incremento delle morti assistite
abbia portato a una riduzione dei suicidi. Infine, nel corso di
tutto il lavoro, ci chiediamo se la diffusione di tutte queste pra-
tiche di fine-vita porta e in futuro potra portare a rallentamenti
statisticamente rilevanti dell’incremento della sopravvivenza.

Il nostro obiettivo principale ¢ quindi di fare sintesi su
cio che ¢ finora noto per alcuni aspetti del fine-vita, mettendo
assieme i risultati di studi svolti con diversi metodi di ricerca
quantitativa: si tratta prevalentemente di indagini campionarie
sui comportamenti e sulle opinioni dei soggetti coinvolti nelle
decisioni di fine-vita, meta-analisi, ricerche su grandi basi di dati,
analisi di dati ufficiali. Particolare attenzione ¢ stata riservata alle
ricerche per quei paesi dove da decenni le EAS sono permesse
(in particolare Oregon, Olanda, Belgio e Svizzera) per cui &
assai interessante vedere come eutanasia e suicidio assistito si
accompagnino alle altre scelte mediche di fine-vita.

Nella seconda parte, quella che fa riferimento alle EAS, utiliz-
ziamo anche nostre analisi originali su dati di registro pubblicati
dai diversi paesi dove le EAS sono permesse. Come vedremo in
dettaglio, quest’ultimo lavoro ¢ stato difficile, perché questi dati
oggi vengono per lo piu diffusi in modo non standardizzato,
rendendo improbe le necessarie sistematiche comparazioni inter-
nazionali. La scelta di basare questo articolo su dati quantitativi
non vuole certo svalutare le importanti ricerche svolte — anche
in questo difficile campo — con tecniche di tipo qualitativo (si
vedano, tra le altre, le recenti ricerche di Van der Geest, Satalkar
2021; Pronk ez al. 2022; Kurkowski e al. 2022). In questo come
in moltissimi altri aspetti della sociologia e della demografia, la
conoscenza viene arricchita dall’utilizzo complementare e integrato
di tutte le tecniche possibili e le fonti disponibili.



Prima di iniziare, definiamo qualche termine seguendo le
prassi piu utilizzate in letteratura. Il suicidio assistito ¢ il decesso
auto-indotto da un paziente con I'assistenza di un medico o di
altre figure, ad esempio grazie alla fornitura e al dosaggio di un
farmaco. Per eutanasia, invece, intendiamo la morte direttamente
indotta dal medico, sia su richiesta del paziente, sia senza una
sua esplicita richiesta. Fra le EAS non consideriamo le morti
accelerate dalla sospensione o dalla mancata attivazione di trat-
tamenti vitali, oppure quelle occorse precocemente, se avvenute
secondo il principio bioetico del cosiddetto «duplice effetto,
per cui si tollera un evento anche negativo come la morte, se
avviene durante un trattamento che aveva come intenzione la
riduzione della sofferenza del paziente, ad esempio durante un
appropriato percorso di cure palliative (Comitato Nazionale per
la Bioetica 2016).

Pratiche mediche diverse dalle EAS che possono limitare la
durata della vita

Queste pratiche sono classificabili in due categorie: quelle che
prevedono la sospensione o la mancata attivazione di terapie far-
macologiche e sostegni vitali (idratazione, nutrizione, ventilazione,
ma anche cura di infezioni o interventi chirurgici); e le terapie
del dolore e le cure palliative, inclusa la sedazione palliativa pro-
fonda nella fase terminale della vita che, come effetto secondario
e non intenzionale, possono anticipare il momento del decesso.

A quanto ne sappiamo, in nessun paese le rilevazioni sta-
tistiche sanitarie rendono possibile il collegamento sistematico
per via statistico-amministrativa fra questo tipo di pratiche e le
modalita di decesso del paziente, con la parziale eccezione di
alcune grandi basi di dati assicurativi (vedi ad esempio Miesfeldt
et al. 2012). Nelle conclusioni riprenderemo questo tema di ca-
renza dei dati. I ricercatori hanno cercato di supplire a questo
deficit informativo rilevando con indagini dirette i comportamenti

e le opinioni dei sanitari (prevalentemente medici) che debbono
prendere decisioni sul fine-vita dei loro pazienti.



La ricerca EURELD di inizio secolo

All'inizio di questo secolo, 'ampia ricerca comparativa EU-
RELD (European End-of-Life Decision) ha messo un punto
fermo, raccogliendo dati ben comparabili su sei paesi europei e
sull’Australia. La prima fase di EURELD rileva i comportamenti
dei medici, inviando un questionario ad ampi campioni di com-
pilatori delle schede di morte del 2001-02 (Van der Heide et al.
2003). La seconda fase ¢ invece un’indagine campionaria sulle
opinioni concernenti le pratiche di fine-vita espresse dai medici
di dieci specialita, spesso coinvolte con la fase terminale della
vita dei pazienti (Miccinesi et al. 2005). 1 principali risultati sono
sintetizzati in tab. 1%

La proporzione di morti precedute da un’agonia pitt 0 meno
prolungata (da qui in poi: morti prevedibili) risulta simile in tutti
i paesi, attorno al 70%, contrapposta al 30% di morti violente
e morti improvvise (da qui in poi morti imprevedibili). Questa
proporzione si mantiene pressoché costante, fino ai giorni no-
stri, negli studi che abbiamo avuto occasione di leggere riferiti
ai paesi sviluppati, anche se ¢ molto diversa al variare dell’eta.

Notevole ¢ invece l'eterogeneita dei trattamenti di fine-vita.
Netta ¢ la contrapposizione fra Italia e Olanda, con gli altri paesi
in posizione intermedia (piu vicina all’ltalia la Svezia, piu simili
all’Olanda la Svizzera, il Belgio, con la Danimarca a collocarsi
fra i due gruppi). Sulla base di quanto ¢ possibile ricavare dalle
dichiarazioni dei medici, in Olanda nel 2002 il 5,1% delle morti
prevedibili sono state accelerate da EAS, contro appena lo 0,1%
in Italia. La grandissima parte degli interventi dei medici italiani
potenzialmente rilevanti sull’accorciamento della vita riguardano
gli effetti secondari della terapia del dolore, in tutti i Paesi qui
considerati applicata per una morte attesa su tre. Solo nel 6%

* La prima fase di EURELD ¢ stata_condotta simultaneamente in sei paesi europei.
In ogni paese partecipante, i certificati di morte dei deceduti in eta 1+ anni (in Italia

18+) fra il giugno 2001 e il febbraio 2002 sono stati estratti casualmente, stratificando per
causa di decesso. In tutti i paesi i decessi riportati durante il periodo di campionamento
sono stati stratificati per la probabilita che fosse preceduta una decisione di fine-vita.
Per i decessi estratti, ai medici curanti & stato inviato un questionario autocompilato
in cui ¢ stato chiesto se la morte fosse avvenuta improvvisamente e inaspettatamente
e, per i decessi non improvvisi, & stato chiesto di compilare un questionario scritto di
quattro pagine sul processo decisionale precedente la morte. Complessivamente, i casi
con i requisiti prescelti (morti non improvvise per cui il questionario & stato completato)
sono stati pit di 20 mila (Van der Heide ez al. 2003; Bilsen ez al. 2007).
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dei casi i medici italiani affermano di avere preso una decisione
diretta di interruzione o non attivazione di un trattamento vitale
(che comunque non si configura mai come una EAS), contro il
30% dei medici olandesi e il 41% di quelli svizzeri.

Il medesimo ordinamento fra i Paesi si osserva anche riguardo
alle opinioni che — come sottolineato dai ricercatori di EURELD
— sono sostanzialmente coerenti con i comportamenti. Anche per
le opinioni, ¢ evidente la contrapposizione fra Olanda e Italia,
con gli altri paesi europei e I'’Australia in posizioni intermedie.
La maggior contrapposizione si osserva nella proporzione di favo-
revoli all’affermazione: «In ogni circostanza i medici dovrebbero
mirare a preservare la vita dei loro pazienti, anche se i pazienti
chiedono di affrettare la fine della loro vita», che vede ’accordo
del 6% dei medici olandesi e del 56% di quelli italiani.

Con riferimento alle opinioni, gli autori presentano anche
un’analisi statistica differenziale, che — oltre a confermare il
ruolo fondamentale delle differenze fra Paesi — mostra come
gli atteggiamenti verso il fine-vita siano fortemente influenzati
da alcune caratteristiche individuali degli intervistati. I medici
piu religiosi sono fortemente contrari alle varie azioni/inazioni
dirette, mentre hanno i medesimi atteggiamenti verso la terapia
del dolore dei colleghi non religiosi. I medici con meno di 50
anni e i medici uomini sono piu favorevoli ad azioni/inazioni
dirette, rispetto ai piu anziani e alle colleghe donne. Infine, i
medici che, nell’'ultimo anno, hanno accompagnato alla morte
pit di cinque pazienti si dichiarano assai favorevoli allidea che
una terapia del dolore possa prevenire quasi tutte le richieste di
EAS, sempre che venga somministrata coinvolgendo pienamente
i pazienti e i loro congiunti.

Tendenze dei primi due decenni del nuovo secolo

Ricerche simili a EURELD sono state svolte in diversi Pa-
esi nei primi due decenni del nuovo secolo. In generale, dove
sono disponibili ricerche per lo stesso Paese in tempi diversi, si
rileva la crescita di comportamenti che potenzialmente possono
abbreviare la vita dei pazienti. Tuttavia, fra i Paesi persistono
notevoli differenze.



In TItalia, due indagini simili a EURELD si sono svolte nel
decennio successivo’. I medici che dichiarano di aver preso alme-
no una decisione di non-trattamento in occasione di una morte
attesa passano dal 6% di EURELD 2001 al 19% di ITAELD
2005 (Miccinesi et al. 2005), al 30% di ELDY 2011 (Giantin et
al. 2012)°. Sempre in Italia, uno studio multicentrico del 2010
sui medici, condotto perod esclusivamente in 83 reparti di terapia
intensiva, rileva come nel 62% dei casi il tempo del decesso ¢
stato influenzato dalla decisione del medico: nel 50% dei casi non
iniziando la rianimazione cardio-polmonare, nel rimanente 50%
decidendo di non intraprendere o di sospendere la nutrizione

o l'idratazione artificiale (prevalentemente) oppure di sospendere
o non iniziare trattamenti piu invasivi, come dialisi, ventilazione
meccanica, interventi chirurgici (Bertolini ez al. 2010).

Nel 2013 nella Svizzera tedesca, in una ricerca molto simile a
EURELD, i medici dichiarano che I'83% delle morti prevedibili
¢ stata preceduta da una decisione di fine-vita, a fronte del 75%
del 2001. Sempre con riferimento alle morti prevedibili, nello
stesso periodo 2001-13 le cure palliative potenzialmente accor-
cianti la vita sono rimaste costanti attorno al 30%, mentre sono
aumentate le pratiche di interruzione o mancata attivazione di
trattamenti potenzialmente (ma non necessariamente) accorcianti
la vita (dal 41% del 2001 al 49% del 2013), e specialmente
la sedazione profonda (dal 7% al 25%), spesso accompagnata
da altre pratiche di fine-vita, come la progressiva riduzione di
sostegni vitali (Schmid et al. 2016; Bosshard ez al. 2016). Come
segnalato dagli stessi autori, nel 2005 I’Associazione Svizzera di
Cure Palliative ha pubblicato linee guida specifiche sulla sedazione

> In Ttalia la legislazione complessiva sulle EAS non ¢ cambiata, anche se la legge
219 del 2017 ha reso possibili le Disposizioni Anticipate di Trattamento (DAT) e nel
2022 un pronunciamento della Corte Costituzionale ha reso possibili alcune limitate
forme di morte assistita (vedi paragrafo 4).

¢ Nello studio ITAELD del 2007, due campioni casuali di 5.710 medici di medicina
generale e di 8.950 medici del Servizio Sanitario Nazionale di 14 ordini dei medici pro-
vinciali sono stati invitati a rispondere a un questionario postale anonimo (Miccinesi et al.
2005). Nello studio pilota ELDY (End of Life Decision StudY), finanziato dalla Regione
del Veneto, nel 2009 ¢& stato inviato un questionario anonimo a 54 unitd geriatriche,
21 hospice e 382 case di cura del Veneto e del Trentino-Alto Adige, e a professionisti
delle due regioni iscritti all’Associazione Italiana Gerontologia e Geriatria. Al questionario
hanno risposto 205 medici, 508 infermieri, 173 operatori socio-sanitari, 106 psicologi e
61 altri professionisti. Dopo aver vagliato i questionari, 1.078 sono stati considerati per
analizzare le opinioni, 634 per le decisioni di fine-vita (Giantin et al. 2012).



palliativa, che possono aver stimolato sia la consapevolezza della
sedazione palliativa che la pratica stessa.

L’Olanda e il Belgio hanno modificato la legislazione rispet-
tivamente nel 2001 e nel 2002, introducendo diverse forme di
EAS. Alcuni studi permettono di confrontare le pratiche mediche
prima o dopo la promulgazione di queste leggi. La connessione
fra modifiche legislative e tendenze delle morti medicalmente
assistite verra discussa piu avanti, estendendo il confronto ad
altri Paesi. Qui ci soffermiamo brevemente sulle modifiche di
altre pratiche di fine-vita.

Una serie di studi trasversali sul’Olanda mostra il continuo
incremento delle cure palliative, con una spinta proprio negli anni
immediatamente successivi alla approvazione della nuova legge
sulle EAS, durante i quali peraltro le EAS stesse interrompono
temporaneamente la propria crescita, passando dal 3,7% delle
morti prevedibili del 2001 al 2,4% del 2005, al 4,0% del 2010
(Onwuteaka-Philipsen ez al. 2012). Le morti prevedibili precedu-
te da intensificazione della terapia del dolore passano dal 27%
del 1990 al 28% del 2001 al 51% del 2010; quelle precedute
da sedazione profonda dall'11% del 2005 al 17% del 2010.
Questi dati suggeriscono che la regolamentazione delle EAS —
se prevede anche una forte interazione fra medico, paziente e
familiari e Peffettiva possibilita di accedere con facilita a terapie
contro il dolore — possa stimolare I'incremento di altre pratiche
di fine-vita. Una rassegna bibliografica sistematica mostra come
I'anticipo della pianificazione assistenziale si trova spesso a di-
minuire le forme di accanimento terapeutico, ad aumentare il
ricorso all’hospice e alle cure palliative, prevenendo inutili ricoveri
ospedalieri (Brinkman-Stoppelenburg ez al. 2014). Inoltre, inter-
venti complessi di pianificazione delle cure anticipate sembrano
aumentare la convergenza degli interventi medici con i desideri
di fine-vita dei pazienti.

Dopo la nuova legge, nel Belgio flammingo le cose vanno in
modo diverso rispetto all’Olanda (Chambaere ez al. 2015). Le
morti prevedibili precedute da intensificazione degli interventi
contro il dolore passano dal 26% del 1998 al 31% del 2001,
al 38% del 2007 e al 34% del 2013; quelle precedute da se-
dazione profonda dal 12% del 2005 al 21% del 2007, al 17%
del 2013. Il calo o l'arresto della crescita di queste pratiche di
fine-vita fra il 2007 e il 2013 — come vedremo — potrebbero
essere legati al parallelo incremento delle EAS.



Un’indagine sui medici di terapia intensiva di 15 paesi asiatici
mostra la minor propensione a limitare i trattamenti di sostegno
vitale alla fine della vita rispetto ai medici occidentali (Phua et
al. 2015). Inoltre, gli atteggiamenti e le pratiche riportate variano
ampiamente tra i paesi e le regioni e spesso sono molto diversi
da quelli riportati in indagini comparabili europee, nordamericane
e australiane. Se una parte preponderante di questi medici (70%)
evita di intervenire quando il malato ¢ senza speranze di recupero,
solo il 21% afferma di aver sospeso un trattamento salvavita.
Inoltre, i medici asiatici sono pit propensi (54%) a «fare tutto
il possibile se un paziente con encefalopatia ipossico-ischemica
sviluppa shock settico» rispetto a quelli negli Stati Uniti (<40%),
Sud Europa (<30%), Canada (<20%), Australia e Nord/Centro
Europa (<10%). Inoltre, rispetto a quanto rilevato nei paesi
Occidentali e in Australia, fra i medici asiatici ¢ meno diffusa
I'abitudine di discutere il percorso di accompagnamento verso la
morte con i pazienti e con i familiari. Infine — come gia osservato
in Europa — anche in Asia vi sono grandi differenze fra Paesi.
In linea di massima, i medici dei paesi piu ricchi come Giappo-
ne, Sud Corea, Singapore e Hong Kong, sono tendenzialmente
pit vicini al comportamento dei colleghi occidentali, mentre in
India, Cina, Pakistan, Bangladesh e Filippine i medici sono piu
frequentemente interventisti. Vi sono perd eccezioni: ad esempio,
la proporzione di medici thailandesi e indonesiani che ammette
di aver somministrato deliberatamente grandi dosi di droghe (es.
barbiturici o morfina) fino al decesso del paziente & attorno al
10%, cinque volte di piu rispetto alla media dei sedici paesi
asiatici considerati in questo studio. Infine, come gia visto per
i Paesi europei, molteplici fattori relativi al paese o alla regio-
ne, comprese differenze economiche, culturali, religiose e legali,
nonché atteggiamenti personali dei medici, sono statisticamente
associati a variazioni nelle pratiche segnalate.

Enormi differenze fra i Paesi — in linea con quelle segna-
late nello studio appena citato — sono state rilevate anche da
un’altra ricerca (Yaguchi ez al. 2005). Ai medici che hanno
richiesto informazioni in occasione del Simposio internazionale
sulla terapia intensiva e la medicina d’urgenza viene chiesto di
esplicitare il loro comportamento davanti ad alcuni ipotetici casi
clinici estremi. Consideriamo solo I'atteggiamento riguardo al
«trattamento per shock settico in un paziente in stato vegetati-
vo». La proporzione di medici che «farebbero di tutto» & 50%



in Giappone, 38% in Turchia, 37% negli USA, 30% in Brasile,
23% nel Sud Europa (Grecia, Italia, Portogallo e Spagna), 15%
in Canada, 8% nell’Europa centrale (Austria, Belgio, Repubblica
Ceca, Francia, Germania e Svizzera), 6% nell’Europa settentrionale
(Danimarca, Finlandia, Paesi Bassi, Svezia e Regno Unito) e solo
3% in Australia. La peculiare posizione dei medici giapponesi
¢ segnalata anche da Wakatake (2022): malgrado fra il 2008 e
il 2018 siano sensibilmente aumentate le richieste da parte dei
familiari giapponesi a non iniziare o a rilasciare trattamenti vitali
per i pazienti con danni cerebrali gravi, solo in meno di meta
dei casi le richieste vengono accettate.

La letteratura si ¢ occupata anche di altri aspetti dei cosiddetti
«interventi aggressivi», pratiche mediche — spesso impegnative e
dolorose per un paziente con il destino segnato — che hanno
come effetto il prolungamento della vita in situazione di mar-
cata sofferenza. Un recente studio prospettico di coorte tra i
pazienti affetti da cancro solido metastatico a Singapore, mostra
che questi interventi sono molto frequenti (69%), anche nel
corso dell’'ultimo mese di vita. In linea con i risultati osservati
per I'Olanda, gli interventi aggressivi sono meno frequenti se
l'interazione fra medico, paziente e prestatori di cura & intensa
e precoce, ossia quando paziente e prestatori di cura vengono
preparati per tempo all’inevitabile decorso della malattia (Malho-
tra et al. 2022). Risultati simili vengono osservati per un gruppo
di pazienti oncologici inglesi in fase terminale: nel corso degli
ultimi tre mesi di vita: gli interventi aggressivi vengono piu
frequentemente risparmiati ai pazienti che hanno accesso alle
cure palliative, e vengono curati a domicilio grazie a frequenti
interventi degli infermieri dei distretti e dei medici di medicina
generale (Henson ez al. 2016).

Un’altra importante differenza fra paesi nelle cure palliative
¢ lutilizzo dei farmaci oppiacei (il pit noto & la morfina), di
gran lunga quelli piu efficaci e appropriati nella cura del dolore
cronico grave. I farmaci oppiacei vengono impiegati in misura
assai differenziata nei diversi paesi. Il giustificato allarme contro
I'abuso, la dipendenza e i decessi indotti da oppiacei osserva-
ti negli USA (Weisberg et al. 2014) si contrappone a un uso
molto contenuto nei paesi europei mediterranei, con I’Europa
Settentrionale e Centrale in posizione piu equilibrata (Leone,
Magro 2015). L'esempio dell'Ttalia & illuminante. Nel 2021 sono
state prescritte solo 7,7 DDD (Defined Daily Doses) di oppiacei



per mille abitanti, contro 20,0 in Austria e in Germania. Ceteris
paribus, il consumo di morfina non raggiunge la meta della me-
dia europea, e il dolore grave cronico viene spesso curato con
farmaci antinfiammatori, meno efficaci degli oppiacei e di norma
con effetti secondari piti pesanti. L'uso comparativamente piu
moderato di oppiacei, il superiore ricorso agli antinflammatori,
si tradurrebbero in un impiego meno intenso e meno efficace
delle cure palliative in Italia (Leone, Magro 2015).

Decisioni di fine-vita e caratteristiche socio-demografiche dei
pazienti

Le decisioni sul fine-vita possono essere connesse ad alcune
caratteristiche socio-demografiche dei malati. Tuttavia, I’associazione
fra caratteristiche socio-economiche dei pazienti e trattamenti di
fine-vita non & ancora stata ben approfondita. L’attenzione dei
ricercatori — quasi sempre medici — si & concentrata piuttosto
sulle condizioni di salute del paziente, come il tipo di cancro
o di altra malattia, la tipologia e la gravita dei sintomi, e cosi
via, oppure sulle caratteristiche dei medici e degli infermieri, in
particolare sui loro percorsi formativi.

Su un database di 13.488 pazienti ricoverati nei primi anni
di questo secolo in 282 Intensive Care Units sparse in tutto il
mondo, ¢ stata rilevata ’associazione fra alcune caratteristiche
dei pazienti e le decisioni di rinunciare ad alcuni trattamenti
vitali. Leta media dei 1.105 pazienti coinvolti in questo tipo di
decisioni ¢ 70 anni, a fronte dei 63 anni di chi non & coinvolto.
L'eta condiziona fortemente le decisioni, anche al netto delle
condizioni di salute del paziente e delle condizioni strutturali
delle Intensive Care Units (Azoulay e al. 2009). Purtroppo in
questa ampia analisi 'eta ¢ 'unica caratteristica socio-demografica
rilevata.

Linfluenza dell’eta resta forte anche in altre indagini piu
mirate, che considerano gli interventi di fine-vita su gruppi di
pazienti deceduti. In un’analisi retrospettiva di coorte su 235.821
beneficiari di US Medicare morti di cancro con prognosi infau-
sta nel 2003-07, quelli di eta 75+ ricevono trattamenti meno
aggressivi per tutte le misure rilevate: ad esempio il ricorso alla
chemioterapia nel corso dell’ultimo mese di vita fra i pazienti
con meno di 75 anni (18%) ¢ doppio rispetto ai piu anziani



(9%) (Miesfeldt et al. 2012). Va pero sottolineato che alcune
cure chemioterapiche non sono indicate per i soggetti piu fragili,
spesso anche i piu anziani, perché non in grado di sopportarle.

Nell'indagine EURELD replicata in Austria nel 2016 si chie-
de ai medici di descrivere le cure riportate ai pazienti deceduti
nel corso degli ultimi dodici mesi, e alcune caratteristiche dei
pazienti stessi. Nel gruppo di pazienti di eta superiore a 80
anni, la decisione di sospendere un trattamento & stata presa
pit spesso (70%) rispetto ai pazienti di eta inferiore a 80 anni
(57%), una differenza statisticamente significativa anche al netto
di altre caratteristiche rilevate, come lo stato di avanzamento
della patologia. Anche i trattamenti per alleviare il dolore e/o i
sintomi sono stati pitl spesso somministrati ai meno anziani (eta
80+: 82,8%, meno di 80 anni: 93,2%).

Altri studi mostrerebbero invece che in altri paesi I'eta del
paziente & associata in modo meno netto con le scelte mediche
di fine-vita (Malhotra et al. 2022; Henson et al. 2016). Infine,
uno studio qualitativo su 51 medici tedeschi esperti di cure
palliative mostra che 'eta dei pazienti ¢ associata in modo piu
sofisticato con le modalita di intervento: i medici sono molto piu
propensi a discutere con i pazienti piu giovani le diverse scelte
possibili di sedazione (Kurkowski ez al. 2022).

Altre caratteristiche socio-demografiche e culturali dei
pazienti sono connesse in modo meno netto con le scelte di
fine-vita. Il gia citato ampio studio sui deceduti di cancro negli
USA mostra in modo chiaro una propensione piu interventista
verso gli uomini che verso le donne (Miesfeldt ez al. 2012), al
netto delle altre variabili considerate, incluso il tipo di cancro.
Le differenze sono meno forti rispetto a quelle osservate nel
confronto fra under ed over 75, ma sono presenti per tutte le
scelte di terapia considerate. La disponibilita a cure pit aggressive
verso gli uomini emerge anche dal gia citato studi sui pazienti
terminali di cancro di Singapore (Malhotra et al. 2022) e — in
modo meno netto — nel Regno Unito (Henson er al. 2016).
Lo studio di Singapore mostra che anche il credo religioso dei
pazienti & connesso con le pratiche di fine-vita da loro ricevute,
con i Buddisti/Taoisti a subire interventi pili aggressivi rispet-
to a tutte le altre fedi testate (Cristiani, Musulmani, Hindu e
Sikh, Liberi pensatori e non appartenenti a nessuna confessione
religiosa). Infine, tornando all’ampio studio sugli USA, si rileva
una relazione ambivalente fra appartenenza etnica e le pratiche



di fine-vita. I neri sono sottoposti pit di frequente a cure ag-
gressive, meno di frequente a chemioterapia tardiva e ricovero
tardivo in hospice.

Decisioni di fine-vita e lunghexza dell’agonia

La prima fase di EURELD, a inizio secolo, rileva 'opinione
dei medici sulla misura dell’accorciamento della vita determinato
dalle diverse azioni/inazioni sul fine-vita effettivamente da loro
intraprese. In quasi nessun caso i medici affermano che la durata
della vita per i pazienti da loro curati ¢ stata ridotta di piu di
un mese. Due medici su tre affermano che la terapia del dolore
ha accorciato la vita dei pazienti di meno di una settimana. Nel
caso della EAS e delle decisioni di non-trattamento, due medici
su tre affermano che la vita viene accorciata per un periodo
variabile fra i sette e i trenta giorni (Van der Heide ez al.
2003). Riduzioni della vita ancora piu brevi vengono riferite da
medici tedeschi interpellati con riferimento alle decisioni di non
trattamento (Dahmen ez a/. 2017). Piu in generale, la reazione
dei pazienti alle diverse cure palliative ¢ molto soggettiva, e la
riduzione o I'annullamento del dolore non portano necessaria-
mente ad accelerare il decesso, anzi pud accadere che avvenga
il contrario.

Questi dati mostrano che gran parte delle decisioni
mediche di fine-vita hanno effetto limitato sulla durata della
sopravvivenza, sia a livello individuale che collettivo. Tuttavia,
vi sono pazienti che soffrono di patologie invalidanti e/o dege-
nerative (come SLA, morbo di Parkinson, stato vegetativo, varie
forme di coma, alcuni tipi di demenze) la cui sopravvivenza &
condizionata all’attivazione permanente di trattamenti vitali, per
periodi che possono essere molto pitu prolungati rispetto alle
fasi terminali del cancro o degli ictus cerebrali. Come vedremo,
esse riguardano oggi solo una frazione assai limitata dei pazienti
che fanno ricorso alle diverse forme di EAS. Per questi pazienti
potrebbero diventare sempre pitt numerose anche le richieste di
sospensione o non attivazione delle cure in caso di patologie
non correlate (ad esempio, qualsiasi tipo di infezione grave per
pazienti affetti da forme debilitanti di demenza). La questione, in
questo caso, ¢ di atteggiamento individuale e collettivo rispetto



a stati di vita che gruppi sempre piu ampi della popolazione
non sono disposti a sopportare.

Lintroduzione delle EAS in alcuni paesi, e I'acceso dibattito
sulle possibili riforme in quelli in cui al momento le EAS sono
escluse, avvengono in contesti di rapido cambiamento degli at-
teggiamenti dell’opinione pubblica rispetto alla giustificabilita del
suicidio medicalmente assistito e dell’eutanasia. Da un lato, si
tratta probabilmente dell’effetto di trasformazioni di lungo perio-
do, che hanno influenzato le opinioni nei confronti dei suicidi in
generale, almeno nei paesi occidentali. Questi sono stati, infatti,
variamente puniti nel passato, ma a partire dalla seconda meta
del XVIII secolo gli atteggiamenti, e successivamente le norme,
hanno preso, lentamente, a cambiare.” Residui di questo passato
sono comunque ancora visibili nelle legislazioni che, in forme
diverse, puniscono varie forme di aiuto o assistenza a chi si to-
glie la vita. In secondo luogo, proprio I'allungamento della vita,
in particolare del numero di persone anziane in cattivo stato di
salute, possono aver indotto molte persone a entrare giocoforza
in contatto diretto con dimensioni del tratto conclusivo della
vita prima sconosciute — attraverso ’esperienza di fine-vita di un
congiunto — modificando per quella via gli atteggiamenti verso
le diverse forme di EAS.

Suicidio assistito ed eutanasia
Livelli e andamento nel tempo delle EAS

I paesi che, nell’aprile del 2023 hanno legalizzato qualche
forma di EAS sono indicati in tabella 2. T dati sulle EAS va-
riano fortemente da paese a paese, e per alcuni ¢ possibile,
con molte cautele, una valutazione comparata delle dimensioni e
dell’andamento nel tempo. Le analisi presentate da qui in avanti
si basano sui dati aggregati pubblicati nei rapporti governativi,
ministeriali, di comitati di valutazione delle procedure, commis-
sioni di controllo e valutazione (vedi Appendice sulle fonti).
Si tratta delle uniche fonti disponibili visto che, come verra
discusso piu oltre, nessuna delle procedure che definiscono EAS

71l riferimento principale su questo processo & Barbagli (2009). Una buona rassegna

¢ contenuta in Stack (2000b).
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sono menzionate nelle schede delle cause di morte. Il limite di
queste fonti ¢ un certo grado di eterogeneita nelle modalita di
raccolta, sistematizzazione e pubblicazione dei dati.

La tabella 3 rivela una notevole variabilita nei livelli delle varie
forme di EAS. Si consideri la proporzione di EAS — data dal
rapporto fra EAS e decessi totali, esclusi quelli dovuti a «cause
esterne», ossia non dovuti a morte violenta — a partire dall’an-
no della sua introduzione. Questo valore ¢ indicato nell’ultima
riga della stessa tabella 3. I valori inferiori di questo indicatore
si registrano negli stati USA qui considerati, i valori superiori
in Canada e in Europa, con l'eccezione del Lussemburgo, e
in particolare in Olanda. Belgio e Svizzera si collocano a meta
strada tra il «pavimento» costituito dagli stati americani, e il
«tetto» olandese. Il divario tra i diversi paesi & assai ampio. Nel
decennio appena trascorso, in Olanda, oltre il 3% del complesso
dei decessi non violenti ¢ attribuibile a qualche forma di EAS,
Svizzera e Belgio seguono a breve distanza. In Oregon e nello
stato di Washington, invece, questa quota & stata inferiore allo
0,4%.

Per interpretare queste differenze, bisogna partire dalle diverse
normative vigenti. Le norme e le procedure in base alle quali
si ottiene accesso alle EAS sono influenzate da diversi principi.
I principali sono quello della «fase terminale della malattia»,
della «sofferenza continuativa e insopportabile» e del «diritto
individuale a morire». I tre principi si combinano in proporzioni
variabili. La frequenza delle EAS tende ad essere piu elevata
quando prevale I'ultimo principio, come avviene in Svizzera, o
anche in Canada, ¢ minima quando prevale il primo, come in
Oregon, ¢ su livelli intermedi quando prevale il secondo, come
in Olanda e Belgio (Lewy 2010, 147 ss.).

La figura 1 mostra le proporzioni annuali di EAS dal 1998
fino all’ultimo anno disponibile. In primo luogo, viene conferma-
ta la rilevante eterogeneita nel ricorso alla morte medicalmente
assistita, con i valori dei paesi europei di gran lunga superiori a
quelli degli Stati USA. In secondo luogo, in quasi tutti i paesi
in cui qualche forma di EAS ¢ stata introdotta, la proporzione
rispetto alle morti non violente cresce nel tempo, con qualche
eccezione di breve durata e di entita contenuta. Il Canada ha
senz’altro livelli di crescita incomparabilmente superiori a quelli
di qualsiasi altro paese che ha legalizzato le EAS.
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Oltre alle dimensioni, anche la velocita di crescita ¢ diversa
da paese a paese. Tuttavia, la rappresentazione del semplice
andamento nel tempo non permette di tenere conto del diverso
numero di anni trascorsi dalla legalizzazione nei diversi paesi, e
i valori di partenza sono assai diversi. In particolare I’Olanda
presenta valori molto lontani da quelli di tutti gli altri paesi
fin dal primo anno per il quale disponiamo di dati. Per meglio
osservare somiglianze e differenze fra i trend temporali delle
diverse serie, & quindi opportuno ridisegnarle, tenendo conto
del diverso momento di introduzione della EAS ed eliminando
le differenze di livello. E quello che fa la figura 2, dove i trend
delle proporzioni di EAS vengono mostrati mediante numeri
indice, posti uguali a 1.000 dieci anni dopo la legalizzazione,
o nel caso dell’Olanda nell’anno della legalizzazione delle EAS.
Questa eccezione olandese ¢ giustificata dal fatto che in Olanda
le EAS sono state depenalizzate di fatto dieci anni prima della
loro legalizzazione (Lewy 2010, 26 ss.).
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. 1. EAS per 1.000 decessi non dovuti a cause esterne, in Svizzera, Belgio, Paesi
Bassi, Lussemburgo, Canada e in cinque stati USA; 1998-2021.



L’andamento della proporzione di EAS nei quattro paesi qui
considerati ¢ simile: la crescita nel tempo ¢ continua, ma dopo
essere stata lineare negli anni successi alla legalizzazione, accelera
progressivamente negli anni successivi (con la parziale eccezione
del Belgio). Questo andamento — anche se limitato agli Stati per
cui ci e stato possibile eseguire questi calcoli — indicherebbe che,
pur su livelli molto diversi fra paese e paese, le EAS dopo un
primo periodo di assestamento, tendono ad accelerare la loro
diffusione. Il caso estremo di crescita accelerata sembra essere
quello canadese, visibile perd solo in fig. 1 in virtu della storia
ancora recente delle EAS in questo paese. Come abbiamo gia
detto, appare perd chiaro che in nessuna paese l'incremento del
ricorso alle EAS ¢ stato cosi travolgente come in Canada.
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zazione (in Olanda, dalla depenalizzazione). Numeri indice a base fissa: 1,000 =
10° anno dalla legalizzazione (Belgio, Svizzera, Lussemburgo e Oregon) o dalla
depenalizzazione (Olanda)



Lincidenza nei vari gruppi sociali

Genere

I dati di registro consentono di fare confronti per quattro
stati: Olanda, Belgio, Svizzera e Oregon (vedi tabella 4). La
proporzione di EAS sul totale delle morti non violente & simile
per uomini e donne, e tale uniformita persiste nel tempo, con
I'eccezione della Svizzera, dove le EAS sono un po’ piu diffuse
fra le donne e il divario cresce nel tempo.

Tab. 4. EAS per 1.000 decessi non violenti per sesso in tre paesi europei, Canada e
Oregon. Medie semplici degli anni indicati.

Uomini Donne
Olanda 2016-2021 442 399
Belgio 2008-2021 16,9 16,2
Svizzera 1998-2019 6,3 8,0
Canada 2019-2021 252 25,2
Oregon 1999-2020 29 2,6

Quindi, le differenze tra uomini e donne sono nulle o non
statisticamente significative. E un risultato molto diverso rispetto
a quanto noto nel campo dei suicidi (Stack 2000a). Con alcune
eccezioni (per altro notevoli: la Cina continentale (He, Lester
1997; Ji et al. 2001) e il Kuwait (Stack 2000a)), in tutti i paesi
su cui esistono dati, e in tutte le epoche storiche, gli uomini
si tolgono la vita anche tre o quattro volte piu frequentemente
delle donne (Wray ez al. 2011).

Per interpretare questa sostanziale omogeneita fra uomini e
donne nel ricorso alle EAS, ¢& utile partire dalle interpretazioni
proposte della super-mortalita maschile per suicidio. La Three-
Steps-Theory proposta da Klonsky et al. (2016) sintetizza le tre
tappe necessarie perché una persona commetta un suicidio nei
paesi occidentali. La prima ¢ una condizione di dolore intolle-
rabile, dal punto di vista fisico e/o psicologico. La seconda &
una condizione di isolamento sociale, associata alla mancanza
di speranza di poter superare la condizione stessa. Infine, & ne-



cessario che chi pensa al suicidio possa disporre dei mezzi per
poterlo portare a compimento. I mezzi hanno natura materiale
(es. un’arma, o l'accesso a farmaci letali) ma anche cognitiva ed
emotiva (familiarita e confortevolezza nel ricorso alla violenza e/o
disponibilita a compiere atti impulsivi). L’assenza di variabilita
di genere per le EAS potrebbe essere dovuta a elementi della
seconda e della terza tappa. Lisolamento sociale colpisce piu
frequentemente gli uomini rispetto alle donne, mentre le EAS
avvengono per lo pit in un contesto di relazioni sociali dense
e significative (Green 2022). Inoltre, le EAS non richiedono
familiarita con atti impulsivi, violenti, né richiedono un accesso
a mezzi letali, di nuovo piu frequente per gli uomini che per le
donne. Anzi le EAS spesso sono frutto di decisioni lungamente
ponderate. Solo la prima tappa (dolore fisico o psicologico in-
tollerabile) puo accomunare EAS e suicidi. Queste considerazioni
suggeriscono anche che EAS e suicidi siano eventi sostanzialmente
diversi, come verra meglio chiarito piu oltre.

Eta

Studiando il caso dell’Olanda, in base alla gia citata ricerca,
Onwuteaka-Philipsen, e# a/. (2012) hanno distinto la popolazio-
ne in tre grandi classi di eta: 0-64, 65-79, 80+, osservando che
la proporzione di EAS sulle morti totali diminuisce al crescere
dell’eta. Dierickx ez al. (2016) trovano conferma della stessa
relazione nel caso del Belgio tra il 2003 e il 2013. Tuttavia,
questo risultato ¢ problematico, perché le due ricerche citate non
escludono dal denominatore dei tassi di EAS le morti violente,
che in proporzione sono molto pitt numerose fra i giovani. Con i
dati di registro, per il Belgio e I'Olanda ¢ possibile calcolare gli
indicatori utilizzati nei paragrafi precedenti, ossia le proporzioni
di EAS per eta, ponendo al denominatore il complesso delle
morti, escluse le cause esterne dei decessi, (tabella 5, prime due
righe). In questi due paesi la proporzione di EAS & piu bassa
fra i pit giovani, resta pressoché costante fra i 30 e i 60 anni,
per diminuire poi progressivamente nelle eta successive. Anche
in Svizzera la proporzione di EAS ¢ piu elevata fra gli under
60, specialmente per le donne (tabella 6).

Oltre alla proporzione di EAS sulle morti non violente per
ogni classe di eta, per 'Olanda e per il Belgio ¢ possibile calco-
lare il tasso di mortalita per EAS specifico per eta (ultime due
righe di tabella 5). Questo indicatore cresce rapidamente con il



crescere dell’eta, come accade anche per la mortalita generale
non specifica per causa.

TAB. 5. EAS per 1.000 decessi escluse le cause esterne per classe di et in Olanda (2016-
2021) e Belgio (2012-2019), valori medi del periodo (parte superiore), e Tasso
specifico di mortalita per EAS per 100 mila individui negli stessi paesi, nello
stesso periodo (parte inferiore).

<18 1829 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99 100+
0: 90+

EAS per 1.000 decessi non violenti
Olanda 2016-21 16 62 56 65 66 59 31 25
Belgio 2012-19 2 35 40 36 35 35 27 15 10 7

Tasso specifico di mortalita per EAS: medie annue per 100,000 individui
Olanda 2016-21 0,4 22 72 245 66,9 1457 2484 4578
Belgio 2012-19 0,0 0,5 1,5 43 132 342 66,0 1120 2004 3096

TAB. 6. EAS per 1.000 decessi escluse le cause esterne secondo il sesso, la classe di et e
lanno di morte in Svizzera, 2003-2019, valori medi del periodo.

Uomini Donne
<65 65+ <65 65+
2003-2009 5 4 9 4
2010-2019 11 11 21 13

Cause di morte

Sono i tumori la patologia per la quale si registra la piu alta
proporzione di domande e di procedure portate a termine, sul
totale delle EAS (tabella 7). Si tratta di un dato rilevabile in tutti
gli anni, e in tutti i paesi per i quali esistono informazioni di
registro disaggregate secondo la causa che ha portato a richiedere
I’EAS, confermando i risultati di altre ricerche, che mostrano
che i tumori superano il 50% dei casi di EAS (Dierickx et al.
2016; Dierickx et al. 2020; Onwuteaka-Philipsen ez al. 2012).
I dati da noi raccolti rivelano che negli ultimi cinque anni, in
Olanda, Belgio e Oregon, questa patologia da sola raccoglie poco



meno dei due terzi del complesso delle EAS. Le multipatologie
costituiscono una quota variabile tra il 13% in Olanda e il 18%
in Belgio, mentre la SLA, per la quale sono disponibili i dati
solo sull’Oregon, conta per poco pit del 7% del totale dei casi.

Consideriamo ora le EAS rispetto ai decessi avvenuti per la
stessa patologia (tabella 8). La proporzione di EAS sul totale dei
decessi per tumore supera abbondantemente quello osservato per
il totale dei decessi: ad esempio in Olanda, 1'8,6% dei deceduti
per tumore ricorrono alle EAS, a fronte del 4,1% del complesso
dei deceduti. Demenza e altre patologie legate a disturbi mentali
e del comportamento mostrano invece valori inferiori al totale
dei decessi. Diverso ¢ il caso della SLA che, nell’'unico paese
per il quale sono disponibili i dati necessari per calcolare questa
proporzione, mostra valori di gran lunga superiori non solo alla
media, ma anche a quelli dei tumori, per la precisione 19 volte
superiori alla media, e 6 volte superiori a quelli che si registrano
per i tumori: in Oregon 1'11% dei deceduti di SLA ha fatto
ricorso alle EAS, contro I'1,8% dei deceduti per tumore e lo
0,6% dei deceduti totali.

Come abbiamo visto, in Belgio e in Olanda — i due paesi
dove ¢ stato possibile costruire i nostri indicatori — il ricorso
alle EAS per le persone affette da demenza ¢ assai limitato.
Secondo alcune ricerche qualitative, questa bassa frequenza ¢
riconducibile a due aspetti concomitanti (Lemos Dekker 2021;
Van der Geest, Satalkar 2021). Il primo ¢ che i pazienti con
patologie degenerative che esprimono la volonta di fare richie-
sta di EAS tendono a procrastinare in base all’argomento «lo
chiedo perché non voglio pesare sugli altri. Ma non adesso».
Il problema ¢ che quando «adesso» arriva, i pazienti non sono
pit in grado di dare il consenso. In secondo luogo, i medici
sono piu restii a autirizzare le EAS in caso di demenza, perché
il dolore non & insopportabile e la morte non & imminente.
Tuttavia, analizzando i casi segnalati al Cowmzitato federale per il
monitoraggio e la valutazione dell eutanasia in Belgio dal 2002
fino alla fine del 2013, Dierickx ez al. (2017) osservano segnali di
crescita, confermata anche dai dati di registro per I’Olanda, dove
la proporzione di deceduti per demenza che han fatto ricorso
all’EAS passa da 0,9% del 2012-15 a 1,4% del 2016-19. Sono
valori (ancora) contenuti, ma che vanno segnalati anche per il
loro potenziale significato demografico. Infatti, con la crescita
dell’eta degli anziani, cresce anche rapidamente il numero di



persone con decadenza cognitiva. Se la tendenza a far ricorso
alle EAS per questi malati, prima dell'insorgere di altre pato-
logie, continuasse a crescere, allora le EAS potrebbero incidere
in misura rilevante sulla durata della sopravvivenza media. Oggi
questo non accade, perché i malati di tumore che fan ricorso
alle EAS sono quasi tutti in fase terminale, le persone affette
da demenza o da SLA o da patologie consimili — che pure
possono far ricorso alle EAS pur avendo davanti ancora mesi
o anni di vita — sono relativamente poco numerosi (in Oregon
la SLA causa lo 0,3% dei decessi).

TAB. 7. Patologia per la quale ¢ stata avanzata la richiesta di accesso alle EAS in Olanda,
Belgio e Oregon per anni di decesso.

Tumori Demenza Disturbi mentali Altro Altro, di Altro, Tot N

e del comporta- cui polipa- di  cui

mento tologie SLA
Olanda 2017-21 63,8 2,6 13 323 12,7 nd 100,0 (33.676)
Belgio 2018-21 62,8 0,9 1,0 353 17,7 nd 100,0 (10.158)
Oregon 2017-21 61,7 nd nd 38,3 nd 7,1 100,0 (1.072)

TaB. 8. EAS per 100 decessi per la medesima causa di morte in Olanda, Belgio, Oregon,
2017 (o 2018)-2021.

Tumori Demenza Disturbi mentali e del Di cui SLA  Totale

comportamento
Olanda 2017-21 8,6 1,3 1,7 nd 4,1
Belgio 2018-21 5,6 0,5 0,9 nd 23
Oregon 2017-21 1,8 nd nd 113 0,6

Gruppo etnico e linguistico

La decisione di accedere a forme di EAS non & influenza-
ta solo dall’eta e dalle caratteristiche della patologia di cui si
soffre. Molti fattori sociali sono all’opera, ma solo una parte di
essi & analizzabile in base a dati oggi disponibili. In Oregon la
proporzione di EAS & massima tra gli asiatici e i bianchi, quasi
nulla tra gli afroamericani, intermedia tra gli ispanici. Nel Belgio
lo stesso indicatore nel 2020-21 raddoppia passando dalle aree



francofone a quelle fiamminghe. La rilevanza dell’appartenenza
etnico-linguistica & confermata anche da quanto osservato da Steck
et al. (2018) per la Svizzera, dove la proporzione di decessi con
EAS ¢ superiore tra gli svizzeri tedeschi e francesi rispetto agli
svizzeri italiani.

Questi pochi dati suggeriscono che il ruolo giocato dai fat-
tori culturali nelle decisioni relative al fine-vita ¢ tutt’altro che
trascurabile, confermando quanto visto nei paragrafi precedenti
con riferimento alle altre decisioni di fine-vita. Solo dettagliati
dati individuali, tuttavia, consentirebbero di analizzare a fondo
le caratteristiche e le modalita di questa influenza, estendendo
auspicabilmente P'analisi ad altri fattori qui non considerati, come
Pistruzione, la classe sociale, il contesto familiare, la residenza in
ambiente urbano piuttosto che rurale, e cosi via.

I suicidi assistiti sostituiscono quelli non assistiti?

Nel 2009 in Canada una sessantunenne affetta da SLA intenta
causa contro il governo canadese. Il suo argomento ¢ che senza
la possibilita di ricevere I’assistenza di un medico, persone nel
suo stato avrebbero potuto prendere in considerazione I'idea di
togliersi la vita autonomamente. Per farlo prima di perdere la
propria autonomia a causa della patologia, tuttavia, esse avreb-
bero finito con I'anticipare il momento del suicidio, che avrebbe
potuto, invece, essere ritardato se fosse stato possibile contare
sull’assistenza di un medico immediatamente dopo la perdita
dell’autonomia. Impedendo questa opzione, il governo canadese
priverebbe, quindi, i malati del proprio diritto costituzionale alla
vita e viola il principio di eguaglianza di trattamento stabilito
dal The canadian Charter of Rights and Freedoms adottato nel
1982. L'argomento ¢ audace, ma funziona. Alcuni mesi dopo
I'avvio della causa, un giudice si pronuncia a favore della pa-
ziente. Pochi mesi dopo, un ricorso contro questa decisione &
respinto dalla Corte Suprema e, a partire dal 2016, la morte
assistita diventa legale in Canada (Supreme Court of Canada
2015; Green 2022).

La discussione sul rapporto tra suicidio non assistito ed EAS
non era nuova. Nel 1995 questa questione era stata sollevata
in un influente libro di Richard Posner. Posner prevedeva che
la legalizzazione delle EAS avrebbe avuto l'effetto di ridurre il



numero totale di suicidi, e di posticipare quelli effettivamente
eseguiti. Il suo argomento era proprio che, privi dell’accesso alle
EAS, alcuni pazienti avrebbero potuto anticipare il proprio gesto a
causa della preoccupazione che, con il progressivo deterioramento
delle loro condizioni, non sarebbero piu stati in grado di porre
fine alla loro vita senza assistenza (Girma, Paton 2022; Doherty
et al. 2022; Jones 2022; Downie, Lowe 2017; Jones, Paton 2015;
Posner 1995). Troviamo questa stessa posizione nelle due maggiori
organizzazioni favorevoli alle EAS in Svizzera: EXIT e Dignitas
(Jones 2022). Lipotesi, associata alla concomitante introduzione
delle EAS in alcuni paesi, suscitd un interesse crescente nel
campo della ricerca scientifica. La disponibilita di serie storiche
sufficientemente lunghe delle EAS permette oggi di valutare la
tenuta di tale ipotesi. E necessaria, perd, una breve premessa
sul’andamento dei suicidi non assistiti nei paesi occidentali.

Il lungo processo di secolarizzazione ha allentato i freni
al suicidio non assistito, riducendo la paura della dannazione
eterna. Di conseguenza, in molti paesi si ¢ osservata una pro-
gressiva crescita dei suicidi non assistiti. Questa crescita si ¢
perd arrestata nel corso del Novecento: non perché la secola-
rizzazione si sia fermata, ma perché sono emersi nuovi fattori
che hanno agito in direzione opposta. I progressi nel campo
della medicina e della farmacologla hanno reso piu sopportablle
la vita di persone che, in assenza di questi progressi, si sareb-
bero suicidate. In tutti i paesi a sviluppo avanzato la crescita
si & arrestata, in alcuni si & addirittura registrata una tendenza
alla riduzione dei suicidi non assistiti (Barbagli 2009, Barbagli
2018; Walter 2020).

Al di la delle speculazioni teoriche, che effetti ha avuto I'in-
troduzione delle diverse forme di EAS sull’andamento dei suicidi
non assistiti? Le ricerche condotte su singoli casi nazionali e
su periodi di tempo delimitati a partire gia da meta degli anni
Settanta convergono su- tre risultati principali.

I primo ¢ che lintroduzione delle EAS non ha influenzato
I'andamento dei suicidi non assistiti. E questa la conclusione a
cui giungono le analisi condotte sui dati olandesi tra il 1950
e il 1990 (Zalman, Stack 1996), sui dati belgi tra il 1990 e il
2015 (Nanner 2021) e sui dati degli stati americani che hanno
introdotto le EAS, tra il 1990 e il 2013 (Jones 2022). La tesi
proposta da Posner (1995) non trova quindi conferma, come
mostrano anche i dati di registro che presentiamo nei grafici



in figura da 3 a 7, con la debole eccezione della Svizzera. In
questo paese, tuttavia, i dati sulle EAS — come abbiamo gia
osservato — sono influenzati fortemente dalla presenza di stra-
nieri, mentre quelli sui suicidi non assistiti si riferiscono solo
agli svizzeri.

I secondo risultato di questo filone di ricerca ¢ che I'intro-
duzione del’EAS ha, invece, stimolato una crescita del totale
dei suicidi assistiti e non assistiti. Di conseguenza le morti
volontarie introdotte dalle norme sul’EAS si sono aggiunte a
quelle non assistite, anziché sostituirsi a queste ultime. Sono
queste le conclusioni a cui sono giunti gli studi condotti in
Svizzera dal 1991 al 2008 (Steck et al. 2016; Steck et al. 2015),
negli stati USA (Girma, Paton 2022; Jones 2022; Jones, Paton
2015). 1 grafici contenuti nelle figure da 3 a 7 mostrano che,
per 100.000 abitanti, nel 2020 i suicidi tout court sono stati da
26 in Svizzera e Oregon, a 30 in Canada, 39 in Belgio (2019)
e 51 per 100.000 in Olanda. Rispetto al complesso dei decessi,
sempre nel 2020, i suicidi fout court sono stati il 5% in Olanda,
il 4% in Belgio e Canada, il 3% in Svizzera e Oregon. Numeri
piccoli, ma non irrilevanti, specialmente perché vent’anni prima,
quando le EAS non erano legalizzate o erano poco diffuse, in
questi stati i suicidi fout court erano attorno al 2% dei decessi
totali. Le EAS hanno quindi determinato una netta inversione al
rialzo della tendenza a suicidarsi. Gli andamenti ricostruiti nei
grafici contenuti nelle figure da 3 a 7 relativi a 5 paesi sono in
linea con queste due conclusioni.
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Il terzo risultato riguarda la mancata sovrapponibilita sostan-
ziale tra suicidi non assistiti e EAS. Le ricerche fin qui condotte
confermano che l'incidenza dei suicidi non assistiti sulla popola-
zione varia al variare di fattori sociodemografici stabili nel tempo
e nello spazio. Come abbiamo gia visto, con poche eccezioni,
il tasso di suicidi non assistiti cresce passando dalle donne agli
uomini, dai coniugati ai separati e divorziati, ai vedovi e alle
vedove, dai praticanti ai non religiosi e — tra i religiosi — dai
cattolici ai protestanti. Le accurate analisi condotte in Svizzera
comparando le caratteristiche dei suicidi assistiti e quelli non
assistiti hanno mostrato che i fattori sociodemografici associati a
questi due tipi di suicidi variano non solo per I'entita dell’effetto
sul tasso di suicidio, ma anche per la direzione di tale effetto.
Leffetto della religiosita si indebolisce, passando dai suicidi non
assistiti a quelli assistiti; quello del genere scompare (Steck ez al.
2016), come abbiamo visto anche precedentemente. Nessuno di
questi risultati ¢ coerente con l'ipotesi che le EAS sostituiscano
i suicidi. Lo sono, al contrario, con l'ipotesi che suicidi e EAS
siano due fenomeni fra loro poco sovrapponibili. Appare quindi
plausibile che chi chiede I'accesso alle EAS non sarebbe disponi-
bile a commettere un suicidio non assistito. Indagini qualitative
sembrano confermare che nei resoconti di chi non esclude la
EAS, il suicidio non assistito sia raramente contemplato, e questo
per almeno tre ragioni. Perché, a differenza della EAS, non &
considerato una forma di morte «buona» o «dignitosa»; perché
il suicidio non assistito & considerato un atto determinato dalla
disperazione, mentre la EAS & visto come un atto ponderato; e
infine perché il suicidio non assistito puo essere la conseguenza
di una crisi momentanea o di un episodio di panico, anziché la
conseguenza di una determinazione a morire non momentanea
(Pronk ez al. 2022; Van Wijngaarden ez al. 2015).

Conclusioni

Nel corso degli ultimi decenni si osserva un aumento pro-
gressivo sia del ricorso ad eutanasia e suicidio assistito, dove
la legislazione lo permette, sia delle azioni/inazioni sanitarie
che — pur non determinando in modo diretto la morte del pa-
ziente — ne abbreviano I'agonia. Nei paesi per cui disponiamo
di dati, I'incremento del ricorso alle EAS ¢ lineare nei primi



anni successivi all'introduzione della legge, ma accelera poi nel
periodo successivo. Inoltre, le forti differenze fra i paesi che
hanno introdotto le EAS si mantengono nel tempo, e sembrano
essere prevalentemente dovute alle circostanze in cui le EAS
sono permesse dalla legge.

Le motivazioni che stanno alla base di questi cambiamenti
nelle pratiche di fine-vita sono di due tipi. In primo luogo, negli
ultimi decenni del Novecento fra 'opinione pubblica dei diversi
paesi europei, negli USA e nel Canada ¢ progressivamente cre-
sciuta P'accettazione delle diverse forme di EAS. La proporzione
di persone favorevoli all’eutanasia e al suicidio assistito, nei
primi due decenni del nuovo secolo, in molti paesi ha cessato
di aumentare, ma la maggioranza delle opinioni pubbliche resta
favorevole, specialmente se si tratta di porre fine a sofferenze
insostenibili. In secondo luogo, anche se permangono forti dif-
ferenze fra paesi, nel corso degli ultimi decenni & fortemente
aumentata la proporzione di medici favorevoli alla sospensione
o mancata attivazione di cure in grado di prolungare I’agonia
senza dare speranza di miglioramento o guarigione. Cid accade
perché la mentalita dei medici muta assieme a quella dell’opinione
pubblica, ma anche perché le decisioni sul fine-vita diventano
sempre piu spesso ineludibili, grazie alla crescente disponibilita
di tecniche progressivamente piu sofisticate, in grado di allungare
i tempi della sopravvivenza senza perd incrementare le speranze
di miglioramento o guarigione.

La strada di un utilizzo crescente e generalizzato delle EAS
non ¢ perd l'unica possibile. Le ricerche mostrano che I'incre-
mento delle EAS & meno rapido se vengono organizzate in modo
generalizzato appropriate cure palliative, in grado di ridurre gran-
demente o addirittura di annullare il dolore cronico, giungendo
fino alla sedazione profonda. Questa strada potrebbe incontrare
il favore di un’opinione pubblica che considera appropriato il
ricorso alle EAS non tanto come esercizio di una sorta di «di-
ritto individuale assoluto», quanto come un modo per evitare
una morte funestata da dolori incontenibili. Perché cid accada, &
perd necessario sviluppare un’intensa interazione fra il paziente,
i suoi congiunti e il personale sanitario. E necessario inoltre
superare barriere culturali anche fra i medici, come quelle che
— in alcuni paesi, inclusa I'Italia — i rende restii a utilizzare gli
appropriati farmaci oppioidi. Da questo punto di vista, le EAS



rischiano di essere una scorciatoia, rispetto a un piu difficile
accompagnamento verso una morte non resa terribile dal dolore.
Pit complesso ¢ il ricorso alle EAS o alla sospensione/non
attivazione di un trattamento in assenza di dolori fisici cronici
insostenibili, in patologie come la SLA e le demenze. La propor-
zione di malati di SLA che ricorre alle EAS ¢ elevata. Anche per
questi malati — fatto salvo il rispetto per le loro decisioni — sono
fondamentali forme di accompagnamento nel decorso della malattia.
E pero errato identificare nel malato di SLA I'utente-tipo per le
EAS perché, essendo la diffusione della SLA non paragonabile a
quella di altre patologie, come le neoplasie, fra quanti ricorrono alle
EAS la proporzione di malati di SLA ¢ ovunque molto contenuta.
Basso, anche se in crescita, ¢ Paccesso alle EAS per le per-
sone affette da demenza: per questi malati si rileva piuttosto la
tendenza a non mettere in atto trattamenti sanitari salvavita nei
momenti terminali della malattia o in presenza di setticemia o
di crisi sanitarie di altro tipo. Poiché si tratta spesso di pazienti
non in grado di esprimere una loro volonta, il dilemma etico
si pone in tutta la sua pienezza e drammaticita. Se diverra ge-
neralizzata I'idea che questo tipo di esistenza «non ¢ degna di
essere vissuta», allora invecchiamento e grande incidenza delle
demenze potranno accelerare ulteriormente il ricorso alle EAS
e le decisioni di mancato trattamento. Se cid accadra, anche
I'incremento della sopravvivenza, a livello di popolazione, po-
trebbe risentirne. Finora — tuttavia — né le EAS né le decisioni
di azioni/inazioni di fine-vita possono aver influenzato in misura
sensibile I'attesa di vita, in quanto messe in atto — con poche
eccezioni — quando al paziente restano poche settimane o pochi
giorni di vita.
Malgrado le nostre ricerche bibliografiche e i nostri tentativi
di utilizzare al meglio i dati disponibili, le analisi differenziali qui
riassunte e sviluppate sono molto elementari. Eppure, queste ana-
lisi sono fondamentali per comprendere I'evoluzione dei variegati
aspetti del fine-vita. La possibilita di disporre di alcuni dati per
sesso, eta e patologia ci ha permesso — ad esempio — di mostrare
che le EAS sono strutturalmente diverse rispetto al suicidio non
assistito: mentre quest’ultimo avviene in un contesto di disperazio-
ne, solitudine e anomia, le EAS sono il frutto di una scelta ben
ponderata, operata spesso in un contesto di forti interazioni sociali.
Purtroppo la mancanza di altri dati socio-demografici ci ha
impedito di sviluppare ulteriori analisi. Questo ci consente di



concludere suggerendo 'opportunita di indicare, all’interno della
scheda di morte, se I'eutanasia o il suicidio assistito sono stati
concausa del decesso. In questo modo, i confronti fra paesi e
le analisi interne a ogni paese potranno dare risultati piu facil-
mente comparabili.
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