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Sense amnésia. CLASSICS DEL PENSAMENT | HUMANITATS MEDIQUES

La mort i I'imperatiu de recerca

Daniel Callahan

Traduccié de Gaieta Permanyer Miralda i Joan M. V. Pons de I'article: Callahan D. Death and the research imperative. New Engl J Med. 2000;342:654-6.

Ja fa alguns anys que hi ha consciéncia del poder, sovint
nociu, que 'anomenat “imperatiu tecnologic” té sobre la
cura de malalts moribunds; és a dir, I'ts compulsiu de tec-
nologia per tal de mantenir la vida quan seria més adequat
decidir dur a terme atencié només pal-liativa. Hi ha un
altre imperatiu que actualment mereix ser tingut més en
compte per entendre com cal orientar la cura de malalts
moribunds: 'imperatiu de recerca. Aquest procedeix de la
visi6 segons la qual la medicina té un deure gairebé sagrat
de combatre totes les causes de mort. La suposicio, sovint
tacita, que la mort és el principal mal de la vida humana és
inherent a aquesta visio.

El conflicte sobre el lloc que ocupa i el significat que
té la mort en la vida humana és al cor de la medicina mo-
derna. Es tracta d'un conflicte que posa el fonament logic
de 'imperatiu de recerca, és a dir, véncer la mort mateixa,
enfront del renaixent (per bé que antic) imperatiu clinic
d’acceptar la mort com a part de la vida per tal de fer el
morir tan tolerable com sigui possible. Faig servir el terme
“fonament logic” per tal de ressaltar allo que em sembla
Pesséncia de I'imperatiu de recerca. Gairebé ningu, ac-
tualment, no parla obertament de la immortalitat com a
objectiu: aix0 estaria fora de lloc, ja que la immortalitat és
un concepte prou incorporat al de 'imperatiu de recerca.

En la medicina antiga, la mort no era considerada
I'enemic. Era quelcom inevitable. No va ser fins a I'edat
moderna, i amb els escrits de Francis Bacon i René Descar-
tes, als segles Xv1 i XVII, quan va apareixer el combat medic
contra la mort. Abans, els interessos culturals i religiosos
fonamentals eren la cerca de significat en la mort, donar-li
un lloc entenedor en I'experiéncia humana i fer el traspas
de la vida a la mort tan comode com fos possible. La me-
dicina posterior a Bacon, enlairant sempre el seu objectiu
i convocant la ciéncia com el redemptor escollit, va deixar
de banda aquesta cerca. Es declara la mort com a enemic.
Que és la batalla contra totes les malalties mortals conegu-
des sind una espeécie de guerra de trinxeres contra la mort
mateixa? Potser aquesta guerra no esta per si mateixa en
conflicte amb I'antiga cerca del significat de la mort, pero la
complica en gran manera i en disminueix la importancia.

Annals de Medicina 2013;96: 91-93.

El resultat divers de les reformes

Coneixent aquest rerefons és possible comprendre per
que els diferents esfor¢cos que s’han empres en les darreres
décades per tal de millorar I'atenci6 dels malalts al final
de la vida només han tingut un éxit esporadic. L’objectiu
d’aquests esforcos ha estat promoure una nova visié de la
mort, una visié que estigui més d’acord amb la seva rea-
litat i inevitabilitat. No ha estat pas facil. L'imperatiu de
recerca continua estirant en una altra direccié. Durant la
primera meitat de la década dels anys 70 varen comengar
tres reformes substancials de I'atencié al malalt terminal.
La primera va ser la introduccié de les voluntats antici-
pades, una estratégia encaminada a donar als malalts la
possibilitat de triar la classe d’atencié que volien rebre al
final de la vida. La segona va ser el moviment de creacid
de centres d’atencié a malalts terminals, guiat de manera
pionera a la Gran Bretanya per Cicely Saunders i intro-
duit a lhospital Yale-Newhaven el 1974 amb l'objectiu de
proveir millor atenci6 pal-liativa. La tercera va ser una mi-
llora de 'ensenyament relatiu a I'atencié al final de la vida
als estudiants de medicina i residents. Totes tres reformes
continuen actualment el seu desenvolupament.

De les tres, el moviment pels centres de cures
pal-liatives ha estat el que ha tingut més eéxit. Uns 500.000
malalts dels 2,3 milions que moren anualment als Estats
Units reben atencié en aquests centres. El moviment per
les voluntats anticipades mai no ha aconseguit la partici-
paci6 de més del 15 al 20 per cent de les persones. Pitjor
encara, alguns estudis han mostrat que els malalts que han
emeés voluntats anticipades no tenen en absolut garantit el
tipus d’atenci6 que han indicat que desitgen. I encara que,
certament, 'ensenyament meédic de I'atencié al final de la
vida ha millorat, és lluny de ser satisfactori. La mort és en-
cara negada, ignorada i, en el cas de molts clinics, comba-
tuda fins al final, siguin quins siguin els desigs dels malalts.

Un element important de la resistencia a aquests es-
forcos de reforma ha estat I'ambivaléncia cap a la mort:
confusio tant per part dels malalts com per part dels met-
ges, que no acaben d’entendre ni de situar prou bé la mort
en la vida humana; refts de 'acceptacié de la seva proxi-
mitat; 1 us persistent d’intervencions tecnologiques com
a resposta a la incertesa sobre la mort. El nou creixement
de les cures pal-liatives, que s’han perfeccionat molt, és un
poderds antidot d’aquesta actitud; per una banda, repre-
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senta el retorn cap a tradicions més antigues d’atencié al
malalt i, per una altra, una resposta sana i menys angunio-
sa a la mort. Encara que el desig de viure és fonamental i
mai no és facil acceptar la mort, 'acceptacio plena es basa
en entendre que la mort és una part integrant de tota vida
i és necessaria per a la continuaci6 i la vitalitat de 'espécie.

Eliminar la mort, malaltia a malaltia

El missatge tacit en I'agenda de la recerca és que, si la mort
com a tal no pot ser eliminada —no hi ha ningu tan ago-
sarat que pretengui que pot ser-ho—, si que al menys to-
tes les malalties que la produeixen poden ser suprimides.
Tal com ho ha dit William Haseltine, president i principal
executiu de Human Genome Sciences, “la mort és una serie
de malalties que poden ser previngudes”. Segons aquest
punt de vista, 'investigador és com un tirador d’elit que va
triant un a un els enemics als quals dispara: el cancer, des-
prés les cardiopaties, després la diabetis, després la sida,
després la malaltia d’Alzheimer, i aixi successivament. Se
suposa que el projecte del genoma huma, I'altim comba-
tent en la batalla contra la mort, arribara al fons genetic
de les coses i millorara radicalment la punteria del tirador.

Fins i tot si aquest somni existeix, per qué hauria
d’afectar Iatenci6 de les persones que estan morint i que
han passat més enlla dels limits d’'una possible ajuda efec-
tiva? Per comengar, ha esdevingut molt dificil, tant des del
punt de vista medic com del psicologic, tragar una linia
clara (com ho podria dir un advocat) entre viure i morir;
cada cop es fa més i més dificil establir-ne la distincié. A
més, la pressiéo de I'imperatiu de recerca contra la mort
esta convertint-la en un esdeveniment contingent i ac-
cidental. Per qué es continua morint la gent? Aqui van
algunes explicacions que ara son habituals: la gent es mor
perqué no han tingut cura de la seva salut, perque han
tingut pares geneticament malalts, perqué han estat mal
atesos, perqué l'atencio sanitaria existent ha estat distri-
buida inequitativament, perque la tecnologia d’aquest any
(pero no necessariament la de 'any que ve) no és prou
bona per mantenir la vida, o perqueé la investigaci6 no ha
trobat encara la cura de les malalties que ara maten (pero
al final ja la trobara).

El contagi de la clinica

Quina diferéncia representa tot aix0 a la capgalera del
malalt? Es tan gran el poder de I'imperatiu de recerca
—arrelat en una visié de progrés sense fi que impregna
la medicina moderna, especialment 'americana— que fa-
cilment fa que els metges pensin i actuin com si la mort
d’un individu determinat en un moment determinat fos
accidental, no inevitable. L’imperatiu de recerca per com-
batre la mort es manté ben ferm contra el fatalisme, con-
tra 'abandonament de I'esperanca i contra la idea que la
naturalesa ja no es pot dominar més. Ens ha de sorpren-
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dre gaire que aquesta manera de pensar hagi contagiat la
medicina clinica, generant una profunda incertesa sobre
quina ha ser 'actitud davant la mort? Podem realment
esperar que els diferents esfor¢os de reforma tinguin exit
quan la incertesa sobre la inevitabilitat de la mort té con-
seqliencies tan poderoses?

I no obstant aix0, potser el conflicte entre 'imperatiu
de recerca (eliminar la mort, malaltia a malaltia) i I'impe-
ratiu clinic (acceptar la mort com una realitat biologica
inevitable) és inqiiestionable i insoluble. Potser és un cas,
com tants hi ha a la vida, de voler béns incompatibles que
no admeten una reconciliaci6 clara. Potser, senzillament,
hem de viure amb aquesta contradiccio, acceptant la seva
for¢a i romanent incapagos de superar-la.

Atenuant el conflicte

Malgrat el molt de veritat que hi ha en aquest punt de vis-
ta, és ben segur que ens aniria bé que hi haguessin formes
d’atenuar el conflicte. Si es tracta d’un conflicte que mina
la millor atenci6 al final de la vida, aleshores atenuar-lo
representa una necessitat urgent. Com hem d’avangar en
aquest cami? Es poden suggerir diferents estratégies per
modificar 'imperatiu de recerca.

Promoure la idea que cal centrar la recerca en la
mort prematura. La medicina no hauria de tenir, ni tan
sols de manera implicita, 'eradicacié de la mort com a
objectiu. T¢ altres objectius no menys importants, entre
els quals hi ha I'alleujament del sofriment i la promocié de
la salut. L’objectiu d’eradicar la mort no és tan sols inasso-
lible, siné que també promou, entre el piblic i els metges,
laidea que la mort representa un fracas de la medicina. En
canvi, la reduccié de les morts prematures és un objectiu
medic raonable.

Actualment, el govern federal defineix una mort com
prematura quan té lloc abans dels 65 anys. Evidentment,
aquesta definicio és arbitraria, pero no pas per forca sen-
se fonament ni capriciosa. Atés que el concepte de mort
prematura és només en part biologic, i evidentment és
més cultural, la millor forma d’interpretar-lo seria com
una mort que té lloc abans que una persona hagi viscut
prou per experimentar un caracteristic ventall de possibi-
litats i aspiracions humanes: treballar, aprendre, estimar,
procrear i veure els propis fills créixer i esdevenir adults
independents. De manera global, crec (i parlo com una
persona que ara té 69 anys) que un terme de vida de 65
anys és suficient per a aquests proposits, encara que a la
majoria de nosaltres ens agradés viure més'.

Aquesta manera de pensar representa que, pel que fa
a malalties que causen la mort a una edat mitjana supe-
rior a aquella que defineix la mort prematura, hi hauria
d’haver una reduccié (no una eliminacié) dels recursos
destinats a la recerca per combatre-les. Els diners desti-
nats a la recerca s’haurien d’adrecar preferentment a les
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malalties que so6n causa habitual de mort prematura. Se-
gons aquest criteri, el pressupost dels National Institutes
of Health destinat a investigar el cancer podria ser reduit,
no pas augmentat continuament.

Donar a la “compressio de la morbiditat” un estatus
en la recerca similar al que ara es dona a la prolongacio
de la vida. De la noci6 de compressié de morbiditat —un
escurcament del temps de mala salut abans de la mort—
se’n parla com a minim des del temps del filosof frances
Condorcet, fa uns 200 anys. Pero fa només uns anys que
hi ha evidéncia a favor que aquesta compressié de morbi-
ditat és assolible. Es possible que I'adagi “vida més llarga,
pitjor salut” ja no sigui veritat. L’evidéncia recent indica
que és menys probable que les persones amb uns bons
habits de salut i un bon suport socioeconomic morin pre-
maturament o tinguin una vellesa sobrecarregada per la
malaltia o la discapacitat. No és la mort 'enemic: ho és
una vida amb dolor, limitacions i mala salut abans de la
mort. La recerca en la promocié de la salut i la prevenciéd
de la malaltia exigeix un suport financer molt més gran
aixi com la recerca orientada a millorar la qualitat de vida
en un periode vital finit. Els que aconsegueixen arribar
sans als 90 anys no han passat gaire temps en una unitat
de cures intensives.

Convencer els clinics que ajudar un malalt a tenir
una mort pacifica és un ideal tan important com evi-
tar la mort. He defensat que un efecte contaminant de
I'imperatiu de recerca contra la mort és 'opinid, temp-
tadora per al clinic, de pensar que la mort és un fenomen
biologic accidental i contingent. Per al metge aixo repre-
senta que el seu deure més elevat és lluitar contra la mort i
que tal lluita no sera forgosament en va, amb I'ajuda de la
recerca. Des d’aquest punt de vista, ajudar els malalts a te-
nir una mort pacifica sera sempre vist com 'ideal menor,
el que cal perseguir quan no es pot aconseguir I'ideal més
important, prolongar la vida.

En principi, cal donar igual valor als dos ideals: els
metges haurien d’estar tan preocupats d’evitar una mala
mort com d’allargar la vida. Naturalment, a la practica,
sempre es necessita un bon enteniment clinic i, quan sigui
adequat, el metge ha de treballar fort per tal de prolongar
la supervivencia. El que jo defenso és que, ja que tots mo-
rim, no s’ha de considerar la preservacio de la vida com
un ideal més elevat que una mort pacifica. Com a ideals,
tots dos son d’igual valor pero, tal com he argumentat,
sovint estaran en conflicte, sense manera satisfactoria de
reconciliar-los. Acceptar que existeix aquest conflicte aju-
daria a afeblir la influéncia de I'imperatiu de recerca con-
tra la mort, donant-li un competidor ple de sentit, i ajuda-
ria també a millorar les cures pal-liatives al final de la vida.
S’hauria d’entendre les cures pal-liatives com adrecades a
tots nosaltres, no tan sols als malalts que la medicina no
pot salvar, fins ara vistos com perdedors biologics.

Modificar la definicié6 del progrés medic. Actual-
ment, el que més sovint es considera les joies de la corona
del progrés meédic sén la conquesta d’una malaltia letal i
els increments de 'esperanca de vida. Gairebé cap triomf
medic és més trompetejat que les reduccions en les taxes
de mortalitat, tant si son en les malalties del cor, el cancer
o la sida. Segur que el trompeteig continuara: hauria de
continuar pel que fa a les morts prematures. Pero en el cas
dels avencos de la medicina i la salut publica que augmen-
ten la probabilitat d’'una vida llarga, caldria modificar la
definicié de progrés referint-la a la prevencié de la malal-
tia i la discapacitat, el maneig medic efica¢ d’aquesta, la
reduccié de les malalties que no maten pero que arruinen
la vida (com ara les malalties mentals greus) i els exits en
els esforcos per ajudar la gent a entendre com romandre
sans. La mort sera encara un enemic, perd només un dels
molts enemics de la vida.

Sembla que la medicina moderna, almenys pel que fa
als seus objectius de recerca, hagi fet de la mort I'enemic
public nimero 1. No ho és; almenys no ho és en els paisos
desenvolupats que tenen una esperanca de vida mitjana
propera als 80 anys. Ara els enemics sén les malalties cro-
niques serioses i la incapacitat d’'una bona funcié. La mort
sempre sera amb nosaltres, segur que empesa una mica
més enlla i amb malalties mortals que van prenent I'una
el lloc de l'altra. Ja fa molts anys que algu va fer notar que
per cada naixement hi ha una mort. Aquest fet no el po-
dem canviar ni el canviarem. Pero si que podem canviar
la manera com la gent és cuidada al final de la vida, i tam-
bé podem reduir substancialment la carrega de malaltia.
Després de tot, no és pas la mort allo que la gent sembla
témer més, i certament no en la vellesa, sind una vida mal
viscuda. Sobre aixo si que es pot fer alguna cosa.

NOTA DELS TRADUCTORS

1. Lafirmaci6 de l'autor que un terme de vida de 65 anys és
suficient per als proposits i aspiracions humanes pot sem-
blar massa contundent o esquematica. El pensament del
propi Callahan no és probablement tan taxatiu com podria
fer pensar aquesta expressio i en altres textos el manifesta
de manera més matisada. Per exemple, a What price better
health? (University of California Press, 2003, pag. 77) diu:
“Sembla que actualment la mort als 65 anys exigeix ser ca-
talogada com a prematura, mentre que als 70 ha esdevingut
cada cop més acceptable; i és possible que el valor de tall en-
cara pugi més en el futur”. A titol orientatiu, en les estadis-
tiques del Departament de Salut de Catalunya es considera
mort prematura la que té lloc abans dels 70 anys.
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