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RESUMO

O cuidado é uma atividade humana que demanda empenho visando
garantir a seguranga e o bem-estar daquele que recebe cuidados. Na
relacdo de cuidado é possivel perceber a existéncia de alguns dilemas
morais, que demandam reflexdo a fim de evitar um tipo de cuidado
desrespeitoso. Na bioética hd uma tensdo entre bioeticistas que
defendem a primazia do principio da autonomia sobre o principio da
beneficéncia, bem como ha aqueles que defendem o inverso disso. O
objetivo das discussBes apresentadas neste trabalho é resolver a tensao
entre os defensores do principio da autonomia e, os defensores da
beneficéncia, ao lidar com os dilemas éticos que surgem na relacdo entre
cuidador e paciente com Doenca de Alzheimer. No sentido de
compreendermos este debate e a maneira como isso pode impactar sobre
0 cuidado de pessoas com algum tipo de deméncia, neste caso o
Alzheimer, discutimos de que forma a teoria principialista, elaborada
por Beauchamp e Childress, compreende o papel dos principios na ética
biomédica que sdo concebidos como obrigacdes prima facie validas. Por
outro lado, avaliamos a proposta de um modelo da beneficéncia-na-
confianga visa reestabelecer uma ética de virtudes no cuidado e
tratamento médico, que foi desenvolvido por Pellegrino e Thomasma. A
partir de dois casos, avaliamos as dificuldades que os cuidadores
(médicos, familiares, enfermeiros, etc.) encontram quando tem que lidar
com pessoas que sdo diagnosticadas e sofrem da deméncia. No sentido
de apontar uma terceira via que poderia ser um modo de superar a
tensdo entre as duas correntes bioéticas, recorremos ao conceito de
cuidado respeitoso. Analisamos conceitualmente cada uma das
condi¢Oes dessa proposta e, a viabilidade deste conceito como parametro
bioético do cuidado de pessoas com Doenca de Alzheimer.

Palavras-chave: Autonomia; Beneficéncia; Doenga de Alzheimer;
Cuidado Respeitoso.






ABSTRACT

Care is a human activity that demands commitment to guarantee the
safety and well-being of the one who receives care. In the relationship of
care it is possible to perceive the existence of some moral dilemmas,
which demand reflection in order to avoid a kind of disrespectful care.
In bioethics there is a tension between bioethicists who defend the
primacy of the principle of autonomy over the principle of beneficence,
and there are those who argue the opposite. The objective of the
discussions presented in this paper is to resolve the tension between
advocates of the principle of autonomy and advocates of beneficence in
dealing with the ethical dilemmas that arise in the relationship between
caregiver and patient with Alzheimer's disease. In the sense of
understanding this debate and how it might impact on caring for people
with some kind of dementia, in this case Alzheimer's, we discuss how
the principialist theory elaborated by Beauchamp and Childress
understands the role of principles in ethics that are designed as valid
prima facie. On the other hand, we evaluate the proposal of a model of
beneficence-in-trust aims to reestablish an ethics of virtues in the care
and medical treatment, which was developed by Pellegrino and
Thomasma. From two cases, we assess the difficulties that caregivers
(doctors, family members, nurses, etc.) encounter when dealing with
people who are diagnosed and suffering from dementia. In order to point
out a third way that could be a way of overcoming the tension between
the two bioethical currents, we turn to the concept of respectful care. We
analyzed conceptually each of the conditions of this proposal and the
feasibility of this concept as a bioethical parameter for the care of people
with Alzheimer's Disease.

Keywords: Autonomy; Beneficence; Alzheimer's disease; Respectful
care.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdo mundial trouxe consigo alguns
desafios. Dentre esses, gostariamos de desatacar o aumento de pessoas
com algum tipo de deméncia, sendo que a mais comum é a Doenca de
Alzheimer (doravante DA). De um modo geral a incidéncia do mal de
Alzheimer de acordo com Kelly (2013, p.11) é que a “doenca de
Alzheimer é o tipo mais comum de deméncia, sendo responsavel por 50
a 70% de todos os casos”.

Antes de apresentarmos de maneira mais objetiva nosso problema
de pesquisa, gostariamos de contextualizar melhor esta situacéo, para
entdo compreendermos a pertinéncia dessa discussao.

O aumento do nimero de idosos no Brasil, por exemplo, revela o
avango na qualidade de vida e o acesso aos servi¢os de salde, embora
continue distante daquilo que se considera o minimo ideal de salde
publica. No pais, a doenga de Alzheimer “acomete uma populagdo idosa
de 1,25 milhdo de pessoas” (2014, p. 265). Esses nimeros revelam por
si sO a gravidade e a complexidade do problema que existe atualmente e,
que tende a crescer na medida em que aumenta 0 nimero de pessoas
idosas.

Diante dessa nova realidade (envelhecimento populacional),
discutiu-se a necessidade da criacdo do Estatuto do Idoso, que visa
proteger os idosos e garantir seus direitos. O referido estatuto, em seu
Artigo 3° diz que:

- E obrigagio da familia, da comunidade, da
sociedade e do Poder Publico assegurar ao idoso,
com absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a
vida, a salde, a alimentagcdo, a educacdo, a
cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a
cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a
convivéncia familiar e comunitéria.

O Estatuto estabelece diretrizes de cunho juridico para o cuidado,
contudo consideramos essencial que haja discussbes cada vez mais
aprofundadas no dominio da ética e da moral, com a finalidade de lidar
com os dilemas morais enfrentados pelos envolvidos no cuidado de
pessoas idosas, especificamente pacientes com DA.

Uma pessoa com DA passa por estagios diferentes durante a
doenca, nos quais suas condi¢des psiquicas, cognitivas e fisicas vao
gradativamente sendo comprometidas. Nesse sentido, o cuidado de
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pacientes com DA exige um olhar mais aprofundado a partir da bioética,
pois isso possibilitard que construamos um discurso moral orientador a
partir da filosofia, que auxilie os cuidadores em seus dilemas morais
constantes, que surgem em decorréncia das mudancas no
comportamento dos doentes. A seguir apresentamos um quadro sobre as
fases da doenca, para termos um conhecimento bésico sobre as
mudancas que ocorrem na vida do paciente.

QUADRO 1: Estagios da Doenca de Alzheimer

Fase inicial Dura em média de dois a trés anos, caracteriza-se por
sintomas muitas vezes inespecificos, o que retarda o
diagnostico. A principal manifestacdo é a perda progressiva
da memoria recente. [...] Repete diversas vezes 0s mesmos
assuntos, esquece onde guarda objetos, ndo recorda de
situagBes recentemente vividas, falta a compromissos, possui
dificuldades em recordar nomes e apresenta dificuldades para
nomear objetos.

Fase Varia de dois a dez anos, manifesta-se com o
intermediéria comprometimento progressivo e acentuado dos déficits de
memoria, limitagdo de vocabulario, dificuldade de
concentragdo e de aprendizado, além de um
comprometimento maior na capacidade de nomear objetos e
recordar nomes de pessoas. [...] A capacidade de realizar
calculos, fazer abstragdes, resolver problemas, planejar e
realizar tarefas corriqueiras torna-se seriamente afetada.

Fase avangada | Dura de oito a doze anos, e no estagio terminal, todas as
funcgBes cognitivas estdo comprometidas. O paciente ja esta
limitado, restrito, com importantes limitacbes em suas
atividades de vida diaria, tornando-se dependente de seus
cuidadores. N&o consegue mais conversar, muitas vezes
eshoga sons incompreensiveis. Fica acamado, apresenta
incontinéncia urinaria e fecal. [...] Permanece imdvel e sem
interacdo com o ambiente.

FONTE: Adaptado de: PELZER; MARCOLIN, 2014, p. 267-269.

Numa sociedade que da grande valor a razdo instrumental, é
comum que pessoas com DA sejam consideradas inlteis na atual
conjuntura e, sejam tidas como um fardo para a familia e para o poder
publico. No entanto, o cuidado de pacientes com DA deve ser pensado a
partir de uma proposta em que a pessoa receba cuidado por ela mesma,
ndo porque este individuo possa retribuir para a comunidade aquilo que
esta recebendo. E o cuidado pelo cuidado.
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Abordar o cuidado de pacientes com DA no ambito da filosofia,
trata-se, portanto, de um desafio e a0 mesmo tempo uma oportunidade
de trazer a luz os dilemas éticos de todas as pessoas que padecem desta
doenca, bem como os cuidadores (médicos, assistentes sociais,
psicélogos, familiares e cuidadores profissionais), que sofrem os efeitos
indiretos no decorrer da sua relagéo de cuidado ou tratamento para com
os pacientes. Nesse sentido, Gil e Mendes (2005, p. 9) apontam que,

[...] & volta do Alzheimer h4 ainda um siléncio
desamparado. A imagem estereotipada que se tem
da deméncia levou & incapacidade de se criar uma
percepcdo empdtica da doenga. O confinar os
doentes, devido as caracteristicas da doenca, no
perimetro geogréfico da casa, enclausura-os no
seu proprio sofrimento, na sua prépria soliddo.
Enclausura também os cuidadores.

O caréater degenerativo da DA, que compromete diretamente a
capacidade cognitiva do paciente, afetando sua autonomia e a liberdade
de deliberar sobre si mesmo, leva a pessoa ao sério comprometimento
da sua capacidade de tomar decistes e decidir sobre os rumos da sua
vida, tais como tratamento, administracdo de bens, laser, etc. Nesse
sentido, nossa pesquisa ndo se trata de uma investigagédo sobre o que é a
DA, mas nos propomos a discutir o cuidado desses pacientes a partir de
dois principios da bioética: a autonomia e a beneficéncia.

O objetivo deste trabalho é resolver a tensdo entre os defensores
do principio da autonomia e os defensores da beneficéncia, ao lidar com
os dilemas éticos que surgem na relacdo entre cuidador e paciente com
DA. O problema que nos propomos a responder é: Qual principio
(autonomia ou beneficéncia) sera capaz de servir como guia para o
julgamento moral na tomada de decisdes em relagdo aos pacientes com
Doenca de Alzheimer? No sentido de encontrar uma resposta para este
problema, vamos recorrer aos modelos bioéticos (principialismo,

! A escolha destes principios e ndo de outros se deve ao fato de que esses nos
possibilitardo uma discussdo melhor delimitada sobre aquilo que nos propomos
discutir. Na bioética principialista ha ainda os principios da ndo maleficéncia e
da justica, mas para nossa pesquisa vamos nos ater apenas a estes dois, pois eles
representam duas correntes de pensamento no interior da bioética. A
beneficéncia, por exemplo, representa uma corrente de pensamento mais
conservadora, enquanto que autonomia representa a corrente mais liberal acerca
da relagdo médico-paciente.



26

beneficéncia-na-confianca e 0 conceito de cuidado respeitoso), que
possam nos oferecer uma saida satisfatoria, embora ndo definitiva, para
nossos dilemas.

No primeiro capitulo vamos discutir a beneficéncia e a autonomia
a partir da bioética principialista. Inicialmente serdo apresentados dois
casos de pessoas com DA, que norteardo nossa discussdo do primeiro
até o terceiro capitulo. A bioética principialista, desenvolvida por
Beauchamp e Childress (doravante B&C), se tornou predominante na
bioética. Embora tenha recebido inOmeras criticas, contudo sua
contribui¢do € inestimavel para que ocorressem mudancgas no campo da
ética biomédica. Este motivo ja é suficiente para que o principialismo
esteja presente em nossa pesquisa, mas devemos considerar que seria
impossivel discutir de maneira aprofundada a beneficéncia e a
autonomia sem a contribuicdo tedrica de B&C. Nosso objetivo ao
discutir o principialismo é avaliar a maneira como os principios podem
ou nao, servir de guia de acdo para o agente moral no cuidado de
pacientes com DA, ao ter que tomar decisdes com ele e por ele.

O segundo capitulo deste trabalho buscara compreender o
fundamento do modelo da beneficéncia-na-confianca desenvolvido por
Pellegrino e Thomasma (doravante P&T). Este modelo é uma proposta
que pretende se afastar do modelo autonomista sem cair no
paternalismo. Nosso objetivo ao fazer esta abordagem é compreender o
papel da virtude na ética médica, pois consideramos que a virtude é
necessaria, muito embora nédo seja suficiente para resolver problemas de
moralidade, que possa haver entre os profissionais de salde.

No terceiro capitulo vamos discutir o conceito de cuidado
respeitoso proposto por Dall’Agnol. Aqui buscaremos compreender sua
base epistémica e analisar conceitualmente as condi¢bes do cuidado
respeitoso e, de que forma podermos aplica-lo em nossa discussdo sobre
0 cuidado de pessoas com DA.
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2 AUTONOMIA E BENEFICENCIA: UMA ANALISE A PARTIR
DO PRINCIPIALISMO

2.1 Introducgao

Neste capitulo e nos proximos vamos lidar com alguns conceitos
fundamentais em nossa pesquisa, que consideramos necessario defini-
los de inicio, pois nos auxiliardo em nossa compreensao acerca daquilo
que estamos tratando aqui.

Cuidado: é o ato ou atitude? de tratar de maneira especial uma
pessoa’ dependente ou que se encontra em situacdo de vulnerabilidade
fisica, mental ou psicolégica;*

Beneficéncia: é o dever de fazer o bem ao outro;

Autonomia®. é a capacidade de deliberar sobre si mesmo,
autogovernar-se;

% Para Boff “cuidar é mais que um ato, é uma atitude. Portanto, abrange mais
gue um momento de atencdo, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de
ocupacdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o
outro” (BOFF, L. Saber cuidar: ética do humano — compaixdo pela terra. 4. Ed.
Petropolis, RJ: Vozes, 1999, p. 33).

¥ O cuidado ndo se restringe apenas & pessoas, mas se estende aos animais e ao
meio ambiente, considerando as especificidades de cada um e quais os fatores
ou necessidade que implicam no ato de dispensar um tratamento especial.

* O cuidado, neste caso, implica num olhar mais atento as necessidades alheias e
0 envolvimento com o outro. Noddings aponta que “O cuidado envolve sair da
propria estrutura de referéncia pessoal para entrar naquela do outro. Quando
cuidamos, consideramos o ponto de vista do outro, suas necessidades objetivas
e 0 que ele espera de nds. Nossa atengdo, nossa absorcdo mental estd no objeto
do cuidado, ndo em ndés mesmos”. (NODDINGS, N. O cuidado: uma
abordagem feminina a ética e a educacdo moral. Sdo Leopoldo: Unisinos,
2003, p. 40).

® Cabe ressaltar que ha diferenca entre autonomia e independéncia, pois a
segunda consiste na “capacidade de viver sem ajuda nas atividades de
subsisténcia basica, no domicilio e na comunidade, dependendo das demandas
do meio ambiente” (ABREU, C. B.; RIBEIRO, M. PIRES, N. (Org.) Cuidando
de quem ja cuidou. Sdo Paulo: Atheneu, 2009. Isso pode significar que uma
pessoa autbnoma pode ser dependente de outras para a realizacdo de algumas
atividades e a concretizacéo de algumas vontades e planos.
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O cuidado numa perspectiva principialista opera a partir de
quatro principios: o respeito pela autonomia, beneficéncia, justica e ndo
maleficéncia. Neste capitulo inicial, vamos discorrer sobre a maneira
como os dois primeiros principios citados podem ser aplicados ao
cuidado de pessoas com DA. Apos a apresentacdo de ois casos, vamos
avaliar se esses principios ddo conta de garantir que os direitos do
paciente, o cuidado médico e familiar é possivel, sem ferir um principio
ou outro. O objetivo nesta primeira parte da dissertacdo sera analisar 0s
principios do respeito pela autonomia e da beneficéncia sob a
perspectiva de sua validade prima facie (i); avaliaremos a pertinéncia da
critica ao principialismo, principalmente aquela perpetrada por Clouser
e Gert (doravante C&G) ao principialismo (ii); por fim avaliaremos a
maneira como a bioética principialista podera auxiliar os cuidadores em
suas decisbes em relagdo ao paciente com DA (iii).

O contetido deste capitulo inicial esté dividido da seguinte forma:
breve apresentacdo da teoria principialista (i); a principal critica feita a
ela (ii); a maneira como essa teoria se posiciona frente a tal critica (iii); e
por fim uma andlise sobre a maneira como a teoria discutida podera
contribuir para nossa proposta principal da pesquisa (iv); que é resolver
o conflito entre o principio da autonomia e da beneficéncia no cuidado
de pessoas com DA.

O inicio do cuidado de pessoas com DA ndo tem um momento
especifico. Entretanto, a partir do instante que se tem o diagnéstico da
doenca, as agdes dos médicos, familiares ou responsaveis devem ser
dirigidas no sentido de atender as demandas decorrentes da condi¢édo do
paciente portador da doenca. Como expomos acima, a DA possui trés
fases distintas que nos auxiliam na compreensdo das condicdes fisicas,
cognitivas e psiquicas do paciente. Devido a complexidade da doenca e
de seus estagios, nossa pesquisa, no primeiro e segundo capitulo, vai ser
delimitada na primeira fase, que dura entre 2 e 4 anos. Na primeira fase
ocorrem as principais mudancas, desde alteracfes na capacidade de
memoria, organizacdo e, a mais importante, que é o recebimento do
diagnostico e a necessidade de reorganizacgdo para lidar com os efeitos
da doenca no dia a dia do paciente, cuidadores, médicos e familiares.
Faremos mencdo as demais fases da doenca quando for necessario.

A seguir vamos apresentar dois casos baseados em situages reais
coletadas em nossas vivéncias com pessoas portadoras de DA no
primeiro estagio, seus familiares e cuidadores, que servirad de base para
algumas das nossas reflexdes no decorrer da pesquisa.

CASO 1
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O senhor J descobriu que tem Doenca de
Alzheimer (DA) aos 67 anos. Em uma consulta de
rotina, ele relatou ao médico que estava tendo
dificuldade de lembrar algumas palavras,
dificuldade para aprender novas informagdes, e
quando ia ao mercado com certa frequéncia,
esquecia-se de comprar alguns itens que sua
esposa lhe pedia. Diante deste relato seu médico
solicitou um teste cognitivo e outros exames.
Apbs uma andlise minuciosa dos exames e testes
se constatou, com elevado grau de certeza, muito
embora ndo seja um diagndstico definitivo, que
seu J esta com a DA em estégio inicial.

Diante do diagndstico, o senhor J pede ao médico
que ndo revele & sua familia sobre seu quadro
clinico. Seus familiares consideram que as
mudangas de humor e de comportamento s&o
sintomas naturais para a idade do paciente. O
argumento de seu J, para que o médico ndo revele
a doenca aos familiares, é que sua familia podera
se preocupar demais ou venham trata-lo como um
doente, consequentemente invalido, e com isso ele
teme perder sua liberdade e autonomia
antecipadamente, pois considera que ainda possui
algum tempo que podera fazer as coisas que gosta
sem a interferéncia de terceiro. Outro fator
importante neste caso € que o paciente reivindica
o direito & confidencialidade.

Este caso nos apresenta alguns pontos importantes no debate
sobre o cuidado e de pessoas com DA. Dentre essas questdes podemos
destacar as seguintes: i) diante desta solicitacdo do paciente, 0 médico
encontra-se em uma situacao delicada, pois ele conhece seu J e sabe que
seu passatempo preferido é pescar, nem que para isso percorra um longo
caminho com seu automdvel; ii) o médico sabe que, com o agravamento
da doenca seu J ira desenvolver um quadro maior de distracdo, e isso é
um risco para quem dirige; iii) outra questdo que preocupa o médico é o
fato de que o paciente tera pequenos lapsos e desorientacdo em
ambientes ndo familiares. Tudo isso é motivo de preocupacdo para o
médico. Por outro lado, o paciente ainda possui capacidade para tomar
decisdes, age intencionalmente e com entendimento, o que caracteriza o
comportamento de uma pessoa autdbnoma.
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Isso nos coloca diante da possibilidade de pensarmos o cuidado
médico no ambito do principio da beneficéncia e do respeito pela
autonomia. Nesse sentido, nos deparamos com pelo menos trés questdes
importantes: O médico deve revelar & familia o quadro clinico de seu J,
mesmo contra sua vontade? A vontade do paciente deve ser respeitada
em nome da autonomia, mesmo que isso represente um risco para ele? O
direito a confidencialidade sobre o estado de salde do paciente deve ser
respeitado, mesmo que isso represente um risco para ele e para 0s
outros?

CASO 2

A senhora B sempre foi uma pessoa saudavel,
pois segundo seus familiares foi muito ativa e
poucas vezes ela teve que passar por alguma
consulta ou fazer algum tipo de tratamento
utilizando algum tipo de medicamento. Seu
esposo e filhos perceberam que a senhora B estava
tendo algumas dificuldades de lembrar fatos
recentes, sendo que em certos momentos ficava
agressiva, em outros, um tanto deprimida. Diante
deste quadro a familia a levou em um médico que
solicitou uma série de exames. O resultado dos
testes e exames apontaram que a paciente estava
na fase inicial da DA. Ap6s uma conversa com a
familia e a paciente, 0 médico sugeriu iniciar o
tratamento para ajudar a manter a fungdo mental e
para controlar sintomas comportamentais da
doenga. A senhora B se recusou terminantemente
ao tratamento por considerar que os efeitos
colaterais seriam piores que a propria progressao
da doenga. A justificativa para tal decisdo é de que
se ndo ha cura para a doenga ela se recusa a sofrer
com o uso dos medicamentos.

Se no Caso 1 o médico tem que lidar com questdes que podem
afetar diretamente outras pessoas e, considerando as variantes podera
colocar a vida de outros em risco, neste caso, por outro lado a decisao da
senhora B afeta diretamente ela mesma. Contudo, diante desta afirmagéo
se pode objetar que a recusa ao tratamento afeta outras pessoas. Pode
sim, mas com um grau menor de riscos para outros. No caso da senhora
B, sua recusa ja ndo seria um indicio dos efeitos da deméncia? Se sim, é
moralmente aceitdvel uma intervencdo por parte do médico? A
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autorizacdo dos familiares seria suficiente para o médico intervir e
iniciar o tratamento?

No decorrer deste capitulo, vamos buscar uma resposta razoavel
para essas questdes, considerando os multiplos aspectos envolvidos em
cada caso.

2.2 Abordagem principialista

E possivel iniciarmos a discussdo deste capitulo a partir de varias
questbes, por exemplo: sob qual perspectiva ética, o cuidado de pessoas
com DA deve ser estudado? E mais, qual teoria ética responde melhor as
guestbes sensiveis relacionadas as pessoas, com a capacidade mental
diminuida, em decorréncia da deméncia? A maneira como o tema do
cuidado é tratado sofre alteracGes, pois depende das perspectivas éticas e
morais de cada corrente filos6fica que fundamentam as agdes dos
profissionais envolvidos no cuidado. Com o avango das discussfes em
torno da dignidade humana e os direitos humanos, o tema do cuidado
que esteve presente nos trabalhos de importantes filésofos modernos e
contemporaneos, renasce com forca no sentido de buscar respostas para
os dilemas morais de nosso tempo.

Sobre qual teoria ética mais adequada para construirmos um
discurso moral em torno do cuidado de pessoas com DA, é importante
atentar para o fato de que:

Uma teoria ética adequada tem de fazer que seja
possivel que o discurso moral e o pensamento
moral em geral cumpram o propoésito que tém na
sociedade. Isso é habilitar aqueles na sociedade
que discordam a respeito do que deveriam fazer,
especialmente em questdes que afetam seus
interesses divergentes, a alcancar o acordo por
meio de uma discussdo racional. Chamarei este
requisito, o de que a moralidade e a linguagem
moral deveriam ser habilitadas por nossa teoria
ética a preservar sua funcdo de reconciliar
interesses conflitantes, de requisito da conciliagdo
(HARE, 2003, p. 168).

A ética aplicada precisa lidar com os problemas morais reais, pois
necessita considerar problemas concretos, vivenciados diariamente pelos
agentes morais no interior de uma sociedade plural e na sua grande
maioria desigual. As diferencas se ddo em varios aspectos, dentre eles a
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linguagem utilizada no discurso moral, pois ao propor um entendimento
entre as posicdes conflitantes, sera possivel desenvolver acbes que
contribuam para o melhoramento moral dos individuos, e a maneira
como eles lidam com os dilemas morais cotidianos.

O desenvolvimento de uma teoria ética se da a partir de
principios, regras e valores morais que sdo discutidos a luz do contexto
social e cultural, considerando aspectos como normatividade, coeréncia,
justificagdo e conceitos filoséficos postulados ao longo da histéria da
filosofia moral. Devemos lembrar que esta teoria fara sentido se
habilitar os agentes morais a agir de acordo com uma moral construida a
partir de uma linguagem, que expresse claramente os principios
normativos, sem ignorar os anseios da sociedade, ou seja, uma moral
“comumente partilhavel”.

A bioética principialista, que é talvez a mais popular entre 0s
profissionais de salde, se fundamenta a partir de quatro principios
bésicos: respeito pela autonomia; ndo maleficéncia; beneficéncia e
justica. Essa estrutura tedrica do principialismo pode ser vista, de certa
maneira, como uma evolugdo ou continuagdo do Relatério Belmont
publicado em 1978, que estabeleceu os principios éticos béasicos e
diretrizes para os sujeitos humanos de pesquisa. Dentre os membros que
elaboraram este documento estava T. L. Beauchamp, que se utilizou do
know-how e dos materiais que havia pesquisado para o Relatério, para
entdo desenvolver parte da obra Principios de Etica Biomédica, que foi
publicada em 1979. E importante ressaltar que o contetdo da obra de
B&C tem um viés mais voltado para a préatica e cuidados médicos e ndo
apenas para oS sujeitos de pesquisa, como é o caso do Relatério
Belmont.

A teoria ética desenvolvida por Beauchamp (um utilitarista de
regras) e Childress (um deontologista) foi denominada de
“principialismo”, ndo pelos autores, mas pelos principais criticos da
teoria. Apesar das duras criticas que o principialismo sofreu e, vem
sofrendo ao longo do tempo, a obra se tornou um classico na area
médica e tém servido para assistentes de salde e demais envolvidos no
cuidado de pessoas doentes. Essa ampla aceitacdo se deve a
operacionalidade dos principios para lidar com os dilemas éticos
comuns na pratica clinica, pois como B&C (2009, p. 12) apontam que,
“0 conjunto de principios morais defendidos neste livro funciona como
uma estrutura analitica destinada a expressar normas gerais da
moralidade comum que sdo um ponto de partida adequado para a ética
biomédica” (Tradugdo nossa). O que os autores estdo propondo sdo
diretrizes gerais por meio de principios, de ondem partem regras gerais €
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especificas, e que devem ser ponderadas e especificadas pelo agente
moral de acordo com a situacdo que exige tomada de decisdes técnicas e
morais. O principialismo se fundamenta numa metaética intuicionista
para as decisGes morais.

A autonomia no principialismo adquire o status de principio do
respeito pela autonomia. Este principio é colocado da seguinte maneira
pelos autores:

Respeitar os agentes autbnomos é reconhecer seu
direito de ter opinides, fazer escolhas e tomar
acbes com base em seus valores e crencas
pessoais. Tal respeito envolve uma acédo
respeitosa, ndo apenas uma atitude respeitosa.
Requer mais do que a ndo interferéncia nos
assuntos pessoais dos outros. Isso inclui, em
alguns contextos, construir ou manter as
capacidades dos outros para a escolha autbnoma
enquanto ajuda, para aliviar medos e outras
condi¢Bes que destroem ou interrompem a agao
autbnoma. O respeito, nesse relato, envolve
reconhecer o valor e os direitos de tomada de
decisdo das pessoas e permitir que elas ajam de
forma autbnoma, enquanto o descaso por
autonomia envolve atitudes e a¢des que ignoram,
insultam, rebaixam ou desatentem para com 0s
direitos de acdo autbnoma dos outros
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 103, -
Tradugdo nossa).

A responsabilidade deste principio recai, em grande medida,
sobre terceiros, pois a exigéncia que se faz, para que este principio seja
efetivado, consiste na maneira como médicos, enfermeiros, cuidadores
profissionais e familiares ajam no sentido de que o paciente exerca o
maior grau de autonomia possivel. Aqui é necessario ressaltar que o
principio do respeito pela autonomia reconhece que mesmo pessoas
dependentes® devem ter suas vontades, decisdes e opinides respeitadas’.

® Autonomia, neste caso ndo pode ser concebida como sindnimo de
independéncia, pois uma pessoa dependente pode continuar sendo autbnoma.

’ No caso que apresentamos inicialmente, percebemos que o paciente esta no
estagio inicial de um quadro clinico que se encaminha para a dependéncia de
outras pessoas em relacdo as questfes basicas do dia a dia de uma pessoa.
Contudo, o paciente ainda possui condigdes de decidir sobre aquilo que lhe diz
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O principio da ndo-maleficéncia, por exemplo, contém a premissa
de que “devemos eliminar males e danos e devemos fazer ou promover
0 bem” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 210). Este principio é
derivado da maxima médica primum non nocere, ou seja, “acima de
tudo (ou antes de tudo) ndo causar dano” BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2009, p. 149 - Traducéo nossa). Significa dizer que o agente possui uma
obrigacdo positiva de ndo causar dano ao outro. A op¢do por nao
discutirmos este principio de maneira mais ampla em nosso estudo,
parte da ideia que o conceito de cuidado pressupde essencialmente evitar
o dano, pois se o0 agente moral causa dano intencionalmente, ou
negligencia, logo, ndo ha cuidado (Cf. BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2009, p. 149).

A beneficéncia consiste no principio em que o cuidador tem a
“obrigagdo moral de agir em beneficio de outros” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2009, p. 198 - Traducdo nossa). Este principio exige que
0 agente moral tenha uma atitude que vise promover o bem do outro,
pois diferentemente da ndo-maleficéncia, a beneficéncia implica uma
acdo que tencione para 0 bem, e ndo apenas ndo causar dano. A
obrigagcdo moral do cuidador, a partir da perspectiva da aplicacdo deste
principio, requer que este assuma o compromisso de trabalhar para o
bem-estar de quem recebe cuidados. Voltaremos a discutir melhor este
aspecto, quando tratarmos deste principio em relagcdo ao cuidado de
pessoas com DA.

O principio da justi¢ca, assim como os demais, ndo € um conceito
simples, pois diversos filésofos interpretaram este conceito de maneiras
diferentes. Como afirmam B&C (2013, p. 352) “os termos equidade,
merecimento (0 que é merecido) e prerrogativa (aquilo que alguém tem
direito) foram empregados por varios fildsofos na tentativa de explicar o
que ¢é justiga”. O principio da justica tem uma importancia cabal no que
diz respeito ao tratamento para com as pessoas. No interior deste debate
0s autores discutem varias questdes relativas ao acesso a tratamento de
salde e a distribuicdo de recursos para tal. Este principio, a nosso ver,
possui um papel essencial na organizacdo da vida coletiva, pois B&C
discutem amplamente sobre o direito a um minimo digno de assisténcia

respeito, neste caso nao revelar aos seus familiares acerca de sua condicdo de
salde. Se o médico revelar as condicGes de salde do paciente com vistas a
seguranga deste, logo, sua atitude pode ser justificada de um ponto de vista,
caso o0 médico revele as condigdes do paciente pensando apenas na seguranca de
terceiros, podemos nos perguntar se o principio do respeito pela autonomia ndo
esta sendo desrespeitado?
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médica. Ao optarmos por ndo abordar este principio de maneira mais
aprofundada em nossa discussdo, ndo significa que estamos diminuindo
sua importancia, apenas consideramos que este € um aspecto mais
indireto no cuidado de pessoas com DA. Nossa proposta nessa discussao
¢ sobre o cuidado mais direto ou mais préximo, neste caso os familiares
e profissionais de salde que estdo em contato com o paciente. Quanto
aos direitos, a assisténcia a salde e os recursos para o tratamento da
doenca, consideramos que esta seja uma competéncia do Estado.

2.2.1 A bioética principialista e a doenga de Alzheimer

Nesta secdo, vamos discorrer mais especificamente sobre a
maneira como o0s autores da teoria principialista compreendem os
principios do respeito pela autonomia a e o principio da beneficéncia. A
partir dessas consideracdes, poderemos avaliar quais contribuigdes a
bioética principialista poderd dar na discussdo do cuidado de pessoas
com DA.

Antes de iniciarmos essa discussdo propriamente dita, acho
necessario pensar rapidamente sobre a seguinte questdo: Por que a teoria
principialista se tornou uma espécie de manual para médicos e demais
profissionais ligados a satde?

De acordo com Pessini e Barchifontaine (1998, p. 86),

O sucesso do modelo principialista é devido a sua
adocao pelos clinicos. Os principios deram a eles
um vocabulario, categorias logicas para
percepcdes e sentimentos morais ndo verbalizados
anteriormente, bem como meios para resolver os
dilemas morais num determinado caso, no
processo de compreensdo das razfes e tomada de
decisoes.

Diante desta resposta, podemos repensar se a bioética
principialista € Gtil ou viavel como guia de acdo para o cuidado de
pessoas com Alzheimer, visto que a relacdo de cuidados com pacientes
desta natureza requer um tratamento diferenciado, devido as
particularidades da doenca. Tal divida se justifica pelo fato de o
principialismo parecer estar mais voltado a pratica médica e os cuidados
de salde, e pouco preocupado em discutir os cuidados de longo prazo,
sem necessariamente ter como o foco a restauracdo da salde, mas
simplesmente garantir cuidado de qualidade e bem-estar, para aquelas



36

pessoas que estdo no fim da vida. Diante disso, devemos nos perguntar:
se ndo seria necessario pensar em uma teoria, ou, principios especificos
para o cuidado de pessoas idosas com DA?

De acordo com B&C (2013, p. 55) os principios,

[...] s&o diretrizes gerais que deixam um espaco
consideravel para um julgamento em casos
especificos e que proporcionam uma orientacdo
substantiva para o desenvolvimento de regras e
politicas mais detalhadas.

Logo, os profissionais envolvidos no cuidado de pessoas com
DA, devem elaborar um guia préatico que estabeleca regras especificas
sobre o cuidado dos doentes, tendo como base os principios do respeito
pela autonomia e da beneficéncia. Diante dessa afirmagdo podemos
perguntar: é possivel pensar em regras que abarquem os dois principios
sem que essas regras entrem em conflito? Com essa questdo em mente,
vamos analisar os principios a partir da perspectiva principialista, para
na sequéncia fazermos algumas consideragdes sobre a maneira como séo
postulados pelos autores.

B&C entendem a autonomia como a capacidade do individuo agir
“livremente de acordo com um plano escolhido por ele mesmo, da
mesma forma como um governo independente administra seu territorio e
define suas politicas” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 138).
Isso significa dizer que existem condigdes necessarias para que uma
acdo possa ser aceita como agdo autdbnoma. Nesse sentido, os autores
analisam “a acdo autonoma em termos dos agentes normais que agem
(1) intencionalmente, (2) com entendimento e (3) sem influéncias
controladoras que determinem sua ac¢do” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 140). Neste caso, a autonomia ¢é
fundamentalmente concebida em termos de capacidade para deliberar
sobre si mesmo e fazer escolhas livremente. A capacidade é substancial
ao individuo autdnomo, pois sem a capacidade para deliberar e escolher
livremente ndo existe autonomia. Sendo assim, é necessario observar
que “o conceito de autonomia como independéncia simplesmente
mostra-se inadequado e tem de ser remodelado para funcionar de
maneira importante no contexto do cuidado de longo prazo” (AGICH,
2008, p. 38).

Os autores apontam dois casos em que os individuos tém sua
autonomia reduzida “Pessoas institucionalizadas, por exemplo, como os
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presos® ou portadores de deficiéncias mentais” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2009, p. 138 - Traducédo nossa). No caso das pessoas com
DA, em que o agravamento da doenga compromete as capacidades
cognitivas, a reducdo da autonomia € gradativa. Nesse sentido, a
autonomia de um individuo com DA estd comprometida pela doenca.
Contudo, acho necessario pensarmos a autonomia neste caso a partir de
dois aspectos: interno e externo. No aspecto interno, ou seja, 0
comprometimento cognitivo da pessoa com DA resulta na limitagdo de
sua autonomia. Isso significa dizer que é uma limitagdo natural, mesmo
que seja imposta pela doenca. No aspecto externo, a autonomia da
pessoa com DA é comprometida ou cerceada a partir da leitura que as
pessoas a sua volta fazem de seu quadro de deméncia e dependéncia.
Seria uma limitacdo da autonomia nao natural, pois alguém que cuida da
pessoa com DA pode se achar no direito de governar as a¢cdes do doente.

B&C desenvolveram sua argumenta¢do em torno do principio do
“respeito pela autonomia”. A inclusdo do ‘respeito’ neste principio ndo
acontece por acaso, pois na teoria principialista ndo basta o
reconhecimento da autonomia, mas € imprescindivel que esta autonomia
seja devidamente respeitada. Nesse sentido,

[...] ser autbnomo ndo é a mesma coisa que ser
respeitado como um agente autbnomo. Respeitar
um agente autdbnomo é, no minimo, reconhecer o
direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer
suas escolhas e agir com base em valores e
crencas pessoais. Esse respeito envolve a agéo
respeitosa, e ndo meramente uma atitude
respeitosa (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009,
p. 143 - Tradugdo nossa).

Isso conduz ao fato de que o respeito pela autonomia “exige
também mais que obrigacBes de ndo intervencdo nas decisdes das
pessoas, pois inclui obrigacbes para sustentar as capacidades dos outros
para escolher autonomamente” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p.
143 - Traducdo nossa). Diante disso, faz-se necessario refletir sobre os
graus de autonomia dos individuos. Uma pessoa com DA em seu

® No caso dos presos sua autonomia é reduzida pela acio do Estado, pois neste
caso autonomia — capacidade de deliberar sobre si mesmo —, ndo pode ser
aplicada em um sentido amplo, visto que sua rotina, alimentagdo, vestimenta,
contato com pessoas livres, horarios, etc, sdo decididos pelo Estado e nédo pelo
individuo. Aqui autonomia e liberdade sdo quase sinénimas.
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primeiro estagio, possui certo grau de autonomia. Nesse sentido, o
principio do respeito pela autonomia ndo se trata de uma autonomia a
partir da perspectiva de uma pessoa fisica e mentalmente saudavel. Isso
deve nos fazer pensar sobre a necessidade de desenvolver um método de
classificacdo da autonomia das pessoas com DA. A partir desta
classificacéo, algumas regras precisam ser estabelecidas para orientar as
acbes do individuo acometido da doenga. Isso significa dizer, por
exemplo, que se uma pessoa com DA tem condigdes de ir até o mercado
da esquina sozinho, esta autonomia devera ser respeitada até que se
constate que ele/ela ndo possua mais condigdes. O cuidado ndo pode
basear-se exclusivamente no diagndstico do médico, mas deve ser
considerado o convivio diario em que o cuidador perceba como a
evolucdo da doenga estd comprometendo a autonomia do individuo.

A seguir transcrevo um depoimento de um filho sobre o estado de
seu pai no estagio inicial da DA:

Papai estd com boa aparéncia e parece 6timo na
maior parte do tempo. Os problemas fisicos nédo
sd0 aparentes neste estagio. Ele ndo parece tdo
perspicaz e falante quanto era no passado, embora
ainda mantenha um bom senso de humor. Gosta
de falar sobre os “velhos tempos”, mas sua
memoria dos eventos recentes estd decaindo.
Aprecia 0 convivio com as pessoas, mas as vezes
0 ritmo rapido das conversas ou a agitacdo das
criangas o aborrecem, e entdo tentamos ajuda-lo.
Ele continua dirigindo seu carro, mas nao se
aventura mais a sair da vizinhanca por medo de se
perder. Gosta de jogar golfe, mas precisa de
encorajamento para fazé-lo, pois se sente
constrangido temendo esquecer sua pontuacao.
Ajuda em todo tipo de tarefas, mas precisa de
lembretes durante sua realizagdo. Papai €
incrivelmente “normal” em alguns aspectos, mas
em outros é totalmente diferente do seu “antigo
eu” (KUHN, 2010, p. 107-8).

Diante deste depoimento, a distin¢cdo que B&C fazem entre ser
auténomo e o respeito pela autonomia do individuo é bastante pertinente
para nosso debate, pois segundo os autores “Respeitar um agente
autbnomo é, no minimo, reconhecer o direito dessa pessoa de ter suas
opinides, fazer suas escolhas e agir com base em valores e crencas
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pessoais” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 142). Nesse sentido
0 respeito pela autonomia na concepcao principialista,

[...] implica tratar as pessoas de forma a capacita-
las a agir autonomamente, enquanto o desrespeito
envolve atitudes e a¢des que ignoram, insultam ou
degradam a autonomia dos outros e, portanto,
negam uma igualdade minima entre as pessoas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 143 -
Traducdo nossa).

Desta maneira é importante lembrar que ap6s o diagndstico da
DA, o paciente continuard vivendo e convivendo com seus pares, ou
seja, a autonomia ndo termina com o diagndstico, mas deve-se respeitar
a autonomia do paciente com DA até 0 momento em suas condigdes
fisicas e cognitivas, lhe permitirem deliberar e tomar decisGes razoaveis
sobre si mesmo. No caso citado acima, podemos perceber que a
descoberta da doenca possibilitou aos cuidadores uma compreensao
melhor em relagdo algumas atitudes e sintomas que o pai estava
sentindo. Portanto, o diagndstico da doenca ndo deve ser visto como um
carimbo de invalidez total da pessoa com DA. O respeito pela
autonomia opera no sentido de inibir um cuidado paternalista e
cerceador dos direitos e liberdades que uma pessoa com DA possui.

Se, por um lado, temos o principio do respeito pela autonomia do
paciente e como este principio deve ser aplicado nas relagBes de
cuidado, por outro lado, nos deparamos com o da beneficéncia. Para
problematizar nossa discussdo vamos partir da afirmacédo de B&C onde
apontam que “muitos atos de beneficéncia ndo sdo obrigatérios, mas um
principio de beneficéncia, em nossa acepcdo, afirma a obrigacdo de
ajudar outras pessoas promovendo seus interesses legitimos e
importantes” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 282). Atos de
beneficéncia dizem respeito aquilo que fazemos para ajudar alguém.
Contudo, a beneficéncia como principio obriga o agente moral a agir no
sentido de ‘ajudar outras pessoas promovendo seus interesses legitimos
e importantes’. No caso 1, o paciente solicita ao médico que ndo conte a
sua familia sobre sua doenca. A primeira questdo diante disso é: o
pedido do paciente é legitimo e importante? Para o paciente sim, mas o
médico pode avaliar de outra maneira. O bem do paciente pode ser
avaliado pelo médico ndo apenas em termos particulares, neste caso o
desejo do paciente, mas pode ser avaliado em termos gerais e
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consequencialistas, pois tal escolha e decisdo clinica estardo
intrinsecamente associadas aos acontecimentos subsequentes.

Uma ultima consideracdo sobre os principios do respeito pela
autonomia e da beneficéncia é seu carater prescritivo. Isso deve ser
discutido, pois a partir dos principios da bioética se formulam
determinados juizos morais particulares. Esses juizos morais
particulares, contudo, ndo devem ser resultado de uma interpretacdo
subjetiva do agente moral, mas deve observar o conteido normativo dos
principios. De acordo com Hare “tanto Aristdteles [...] como Kant [...]
se deram conta de que 0s juizos morais nao sdo meramente prescritivos
mas universalmente prescritivos” (HARE, 2003, p. 42). Nesse sentido,
se 0 médico aceitar a universalidade do principio do respeito pela
autonomia, mesmo em casos que a autonomia do paciente represente um
perigo para os demais®, sua vontade deve ser respeitada, pois esse
principio assume para o médico “o status de fato”. Entretanto, ao
assumir este principio como prescritivo, logo, sua posicao se choca com
o principio da beneficéncia. Ao ignorar a solicitacdo do paciente, o
médico poderd ser acusado de paternalismo. No entanto, 0 médico
podera argumentar em termos utilitaristas (de ato) que sua atitude
poderd beneficiar um nimero maior de pessoas, incluindo o paciente.
Por outro lado, os que advogam em favor do principio do respeito pela
autonomia poderdo argumentar que o paciente tinha condicdes de
decidir por ele mesmo, e, além da violagdo da autonomia do paciente, 0
médico quebrou a regra da confidencialidade.

2.2.2 O caso 1 e 2 a luz da bhioética principialista

A partir de agora, vamos analisar o Caso 1 e 2 a luz bioética
principialista. Na bioética principialista nossa discussdo se da em
decorréncia do conflito entre os principios. Diferentemente da proposta
de Pellegrino e Thomasma (doravante P&T) que propGem o modelo da
beneficéncia, o principialismo tem que lidar diretamente com quatro
principios que frequentemente entram em conflito.

Os quatro principios na bioética principialista sdo prima facie
validos, ou seja, todos apresentam o mesmo grau de validade e
importancia. Ao se deparar com situacdes, em que 0s principios entram

® Aqui nossa discussdo se restringe aos pacientes com DA, pois se
considerarmos a autonomia de estupradores e serial Killer, logo, nos deparamos
com a necessidade de desrespeitar a autonomia desses agentes morais, devido
ao perigo real que eles representam para a sociedade.
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em conflito, o agente podera fazer escolhas morais que apelam a
intuicdo. Voltaremos a este assunto quando tratarmos da critica feita por
C&G a teoria em questao.

Nesse sentido, vamos analisar a dificuldade de decidir quando se
tem a disposi¢do um modelo de principios.

2.2.3 O respeito pela autonomia

A primeira questdo do Caso 1 pode estar relacionada a um direito
constitucional, pois tem uma relagdo muito forte com o direito de ir e
vir. O médico ao questionar a capacidade do paciente para dirigir, pode
ser visto por ele como uma tentativa de privar sua liberdade. Sobre isso
Kuhn aponta para um aspecto interessante no ato de dirigir, pois
segundo o autor:

[..] talvez nenhuma questdo levante tanta
discussdo quanto a capacidade da pessoa com DA
de dirigir com seguranga um veiculo motorizado.
Em nossa cultura, dirigir € mais do que um meio
de transporte e de estar conectado com outras
pessoas e lugares. E também um simbolo de
liberdade pessoal. Tirar a carteira de motorista é
considerado um rito de passagem para a vida
adulta, assim como ter o primeiro carro. Por isso,
dirigir um veiculo motorizado tem implicacdes
tanto praticas quanto emocionais (KUHN, 2010,
p. 101).

Aqui, ndés podemos perceber como costumes e habitos
impregnados em nossa cultura, sdo capazes de afetar diretamente nas
decisbes de cunho moral, mesmo quando essas decisGes estejam
relacionadas a salide e seguranca dos individuos. A autorizacdo para
dirigir um veiculo é o anseio de muitas pessoas, pelo menos em nossa
cultura ocidental. Qualquer decisdo que implique na perda deste direito
pode gerar descontentamento e desaprovacdo, em relagdo a quem
decidiu pelo impedimento desta liberdade. Nesse sentido, tomar
decisBes sobre a autonomia de uma pessoa, envolve elementos que
fazem parte da cultura de uma sociedade e ndo apenas de fatores
associados diretamente com o paciente.

A segunda questdo no Caso 1, diz respeito a queixa de seu J de
que a revelacdo da doenca aos seus familiares podera incorrer na sua
perda de liberdade. Nesse caso, outra norma violada com a revelagdo
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aos familiares sobre as condi¢cdes de salde do paciente é a regra da
confidencialidade, pois,

[...] ao conceder a outras pessoas acesso & nossa
histéria ou ao nosso corpo, necessariamente
perdemos, em alguma medida, nossa privacidade,
mas por outro lado, também mantemos, em
principio, algum controle sobre as informagdes
geradas a nosso respeito, a0 menos em contextos
terapéuticos e diagndsticos e em pesquisas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 453).

Neste caso, o profissional de salde se encontra em um dilema
ético, entre respeitar a autonomia do paciente (escolher revelar seu
diagnostico aos familiares) ou, agir de acordo com o principio da
beneficéncia revelando contra a vontade do paciente, seu estado de
salde para a familia. Devemos lembrar que os principios servem como
um guia de acdo para que o agente moral possa escolher quais as regras
que melhor atendem determinada situagcdo. Diante da solicitagdo do
paciente de que sua condicdo de salde ndo seja revelada a sua familia
evocando a regra da confidencialidade, o médico poderia pensar na
seguinte saida: revelar aos filhos a condicéo do paciente sob a promessa
de que os filhos ndo revelassem ao pai saber acerca de sua condi¢éo de
salde tratando-o com a maior naturalidade possivel. Este ndo seria o
caso em que o médico violaria a regra da confidencialidade, mas ndo
violaria o principio do respeito pela autonomia e da beneficéncia? De
que maneira 0 médico poderia justificar sua mentira? Neste caso a
mentira seria uma atitude imoral, mesmo que isto seja para o bem do
paciente?

Se, por um lado, 0 médico tem diante de si o dilema de revelar ou
ndo a condicdo de salde de seu J a familia para que esta dé mais atengédo
ao paciente, por outro lado, 0 médico se encontra com o dilema de
revelar a condicdo de salde do paciente por uma questdo do bem e da
seguranca tanto particular quanto coletiva. Nesse sentido, o médico
devera recomendar que a carteira de motorista de seu J seja recolhida e
ele seja privado de dirigir? De acordo com Kuhn,

[...] dirigir ndo é um direito pessoal, ndo importa o
quanto possa ser importante para o estilo de vida
da pessoa. E um privilégio que obedece alguns
padrfes de competéncia, e dirigir com seguranca é
uma preocupacdo fundamental, dado o potencial
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de danos e morte decorrente de colisbes (KUHN,
2010, p. 111).

Aqui nos deparamos com principios éticos se encontrando com
normas juridicas objetivas, em que o médico ndo tem a opcdo de
declinar de obedecé-las. Se partirmos da ideia de que dirigir ndo é um
direito pessoal, mas um direito juridico, e no caso de seu J representa
uma ameaca, logo a deciséo deve ser tomada em favor da recomendacéo
de que o paciente seja privado daquilo que Ihe proporciona sentido na
vida. Diante disso, B&C afirmam que o respeito pela autonomia possui
uma validade prima facie, pois “pode ser sobrepujado por consideragdes
morais concorrentes” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 105 -
Tradugdo nossa). Entretanto € necessario ressaltar que “quando uma
obrigacdo prima facie é excedida ou suplantada, ela ndo desaparece
simplesmente; ela deixa o que Nozick chama de ‘tragos morais’, que
deverdo refletir nas atitudes e nas a¢des do agente” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 129).

O Caso 2 ndo representa uma ameaca grave e direta a sociedade,
pois a decisdo da paciente em relagdo ao tratamento diz respeito ao
impacto que a recusa dela tera sobre ela mesma. Evidentemente que 0s
familiares podem alegar que sua decisdo pode trazer maior trabalho e
incdmodo antecipadamente. Contudo, essa ndo seria uma justificativa
forte e moralmente aceitavel para a violagdo da autonomia da paciente,
pois a mesma podera alegar que cedo ou tarde os efeitos da doenga
sobre seu fisico desencadeardo as reagles indesejadas, mas que ndo
podem ser evitadas integralmente.

Diante disso, faz-se necessario atentar para um ponto importante
nessa discussdo. Segundo B&C,

[...] se nossas escolhas ameagam a sadde publica,
potencialmente prejudicam inocentes ou requerem
um recurso escasso para o qual ndo ha fundos
disponiveis, as outras pessoas  podem,
justificadamente, restringir o exercicio de nossa
autonomia. Essa justificacdo, porém, deve estar
fundamentada em principios morais concorrentes
e prioritarios. O principio de respeito pela
autonomia ndo determina por si mesmo que uma
pessoa deve ser livre para saber ou fazer, nem o
que é uma justificacdo valida para a restricdo da
autonomia (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009,
p. 105 - Tradugdo nossa).
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A justificativa moral para o cerceamento da autonomia nos casos
apresentados seria se estas situacfes consistissem em uma ameaca a
salde publica ou prejudicasse inocentes. No Caso 1, hd uma
probabilidade de prejuizo a inocentes, caso o0 senhor J se envolva em um
acidente. No Caso 2 a decisdo da senhora B ndo terd grande impacto no
ambito pablico, a menos que o ndo-tratamento medicamentoso
desencadeie uma personalidade agressiva, que represente algum risco
para os familiares e demais pessoas.

Outra questdo que temos que responder é: 0 que caracteriza uma
acdo autbnoma de acordo com o principialismo? Para B&C (2013), uma
acdo auténoma do agente moral é quando ele age intencionalmente, com
entendimento e sem influéncias controladoras. No Caso 1, o paciente
age intencionalmente e com entendimento, contudo o que se pode
questionar é o fato da DA ser uma influéncia controladora sobre a
percepcdo do paciente. Quanto ao entendimento e a influéncia
controladora podem ser avaliados de acordo com o grau de cada uma
delas. Uma pessoa pode ter suas limitagbes associadas ao grau de
entendimento que ela possui sobre uma determinada situagdo ou evento.
No caso da DA, a doenga é uma influéncia controladora que pode
influenciar na autonomia do paciente. Contudo, vale lembrar que é um
tanto dificil definir quais agdes morais sdo plenamente autbnomas, pois
inimeros fatores, situagdes, pessoas, condigdes emocionais podem
influenciar de maneira a controlar nossas a¢Ges. A DA é apenas mais
uma dessas influéncias controladoras, dentre as tantas que existem.
Deste modo, B&C (2013, p. 141) pontuam que:

[...] para que uma acéo seja autbnoma, exigiremos
apenas um grau substancial de entendimento e de
liberdade de alguma coer¢do, e ndo um
entendimento pleno ou uma completa auséncia de
influéncia. Limitar a decisdo dos pacientes ao
ideal da decisdo inteiramente autdbnoma priva
esses atos de uma posicdo significativa no mundo
pratico, onde as acOes das pessoas raramente — ou
nunca — sdo completamente autbnomas.

O que seria este ‘grau substancial de entendimento’? Quem ou
como alguém é capaz de estabelecer uma maneira de avaliar este grau?
Este grau é aplicado a partir de que condi¢des e contextos? No sentido
de fugir de um impasse mais profundo nessa questdo, B&C sugerem que
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“os critérios apropriados da autonomia substancial devem ser
contemplados em contextos particulares, e ndo determinados por uma
teoria geral do que constitua um grau de autonomia substancial”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 141). Esta parece ser uma boa
saida para decidir sobre a intervencdo ou ndo nas decisfes particulares
de um paciente em estagio inicial da DA.

O cuidado a partir do principio da autonomia se da quando X
respeita a autonomia de Y, mesmo que isso represente risco para Y.
Essa conclusdo é possivel a partir da afirmacdo de B&C de que o
respeito pela autonomia,

[...] requer mais do que a ndo interferéncia nos
assuntos pessoais dos outros. Isso inclui, em
alguns contextos, construir ou manter as
capacidades dos outros para a escolha autbnoma
enquanto ajuda, para aliviar medos e outras
condi¢Bes que destroem ou interrompem a acgdo
autbnoma (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009,
p. 103 - Tradugao nossa).

Diante desses dois casos e dessa afirmagdo, é pertinente
pensarmos sobre duas questdes, antes de fecharmos nossa discussao
sobre o principio do respeito pela autonomia: o que é cuidar de uma
pessoa vulneravel em decorréncia da DA? Respeitar a autonomia do
paciente é cuidar, mesmo quando a autonomia coloca em risco o objeto
do cuidado?

Seguindo a ética principialista, o cuidado ndo pode tolher a
autonomia de quem recebe cuidados. O cuidado, seguindo essa ldgica,
consiste em agir respeitosamente, no sentido de sustentar as capacidades
dos individuos. Deste modo, o cuidado se di4 quando “suas limitacGes
sdo minimizadas, enquanto suas potencialidades remanescentes sdo
valorizadas” (KUHN, 2010, p. 92). O cuidado na perspectiva do respeito
pela autonomia ndo envolve apenas deixar fazer, mas agir de maneira
que as acOes de uma pessoa com DA exerca as capacidades que possui.
Nesse sentido, o cuidado de pessoas com DA envolve um
acompanhamento préximo no sentido de que o individuo, mesmo sob
uma influéncia controladora congénita, é capaz de explorar as
capacidades que ainda Ihe restam. No caso da DA, o cuidado ndo tem
como finalidade restaurar a autonomia do paciente, pois o0 que
caracteriza a doenca é o agravamento progressivo de atrofia do cérebro
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que culmina com a morte do doente. Deste modo, o cuidado consiste em
prolongar o maximo possivel as capacidades de uma pessoa com DA.

2.2.4 Beneficéncia

Vamos iniciar este se¢do refletindo sobre as seguintes perguntas:
o cuidado pode ocorrer quando o cuidador toma decisGes, mesmo contra
a vontade de quem recebe cuidados? Até que ponto agir de acordo com
0 principio da beneficéncia significa cuidar? Agir em beneficio do outro
justifica atitudes paternalistas?

De acordo com B&C (2009, p. 207 - Tradugao nossa) “a questdo
de se o respeito a autonomia dos pacientes deveria ter prioridade sobre a
beneficéncia profissional tronou-se um problema central na ética
biomédica”. Tal problema se fundamenta basicamente no pluralismo
moral da nossa sociedade (Cf. ENGELHARDT, 1998). Diferentes
concepgcdes morais entram em conflito quando as pessoas tomam
decisfes em relagdo as outras. No caso do cuidado de pessoas com DA,
as decisfes substitutas vdo se tornando cada vez mais comum com 0
avanco da doenca, pois estas pessoas vao gradativamente tornando-se
incapazes, e, portanto, “incapacidade, por sua vez, € uma permissao
moral para os outros tomarem decisdes que percebam ser do melhor
interesse do paciente, mesmo contra os desejos expressos deste”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 87). Essa posicdo é vista pelos
autonomistas como uma atitude paternalista em relagdo ao paciente, pois
se ha “um desejo expresso”, logo, este desejo devera ser respeitado. No
Caso 2, por exemplo, a vontade da paciente deveria ser respeitada em
todas as fases da doenca, pois a op¢do de ndo receber o tratamento foi
expresso antecipadamente. Na perspectiva da beneficéncia de P&T ¢é
dever do profissional de salde fazer aquilo que esta ao seu alcance. Na
visdo autonomista de Engelhardt (1998, p.139) “o principio da
beneficncia €& exortatdrio e indeterminado, enquanto o do
consentimento ¢é constitutivo”. 1sso significa que o consentimento
informado é a base, portanto, indispensavel na relacdo médico-paciente.
A beneficéncia possui seu papel relevante, mas nédo é constitutiva nessa
relacdo, pois a autonomia do paciente vem em primeiro lugar.

O cuidado a partir do principio da beneficéncia se da quando X
cuida de Y, quando satisfaz suas necessidades e ndo necessariamente
suas vontades. Diante disso, precisamos atentar para dois conceitos
chaves: necessidade e vontade. Os que defendem o principio da
beneficéncia geralmente partem da premissa de que o profissional de
salde é quem realmente conhece as necessidades do paciente. 1sso nado
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significa dizer que de uma perspectiva do principio da beneficéncia a
vontade do paciente €, ou, deve ser completamente desprezada. A
necessidade do paciente vem em primeiro lugar porque o profissional de
salide possui formacdo técnica para analisar os sinais da doenga. A partir
destes sinais é possivel compreender qual a necessidade do doente. Os
sintomas, apesar de serem subjetivos e sujeitos a prépria interpretacdo
do paciente, ndo sdo totalmente descartados, mas sdo analisados a luz do
conhecimento cientifico.

Esta situacdo nos leva a pensar sobre as obrigacGes da
beneficéncia especifica, que “normalmente provém de relacionamentos
especiais com outras pessoas, com frequéncia em virtude das fungGes
desempenhadas em instituigdes e de acordos contratuais”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 206 - Traducdo nossa). No
caso dos profissionais de salde tém que lidar com o fato de que “tais
obrigagbes derivam de compromissos implicitos e explicitos, como
promessas e atribuicdes, assim como da aceitacdo de beneficios
especificos” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 206 - Traducédo
nossa). Mais adiante, os autores afirmam que,

[...] quando um paciente contrata um médico para
Ihe prestar servigos, o profissional assume uma
obrigacdo de fornecer um tratamento benéfico,
referente a uma fungdo ou um papel especifico,
que ndo estaria presente caso essa relacdo ndo
houvesse sido estabelecida (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2009, p. 206 - Traducao nossa).

Isso nos permite entender que neste caso, ao contratar 0s servigos
de um profissional de salde, o paciente esta confiando a este sua vida e
submetendo sua vontade a “obrigacdo” do médico “de fornecer um
tratamento benéfico”, ou seja, o médico tem a obrigacdo de trabalhar
para os melhores interesses do paciente, que em Ultima instancia é o seu
bem-estar.

Evidentemente que diante de uma situacdo como esta nos
deparamos com outra questdo importante: o profissional de salde deve
abrir mdo de sua obrigacdo se a satisfacdo da vontade do paciente
contribuir para seu bem-estar?

Diante do Caso 1 e 2, essa questdo faz sentido. No Caso 1, por
exemplo, o médico é consultado pelo paciente para saber sobre seu
estado de salde. Contudo, o diagndstico vai de encontro a vontade do
donte. Se 0 médico revelar o estado de salde, logo, seus familiares
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tomardo medidas contrarias aos interesses do paciente, pois seu estado
de salde poderéa oferecer riscos a ele e as demais pessoas. No Caso 2, 0
primeiro ponto é que foram os familiares que levaram a paciente ao
médico. Nesse sentido, parece que 0 médico possui uma obrigacdo mais
direta com os familiares do que com a propria pessoa portadora da
doenca. Um segundo ponto € que se a paciente se recusa a qualquer
tratamento, o profissional de salide esta livre da sua obrigagao tanto para
com ela, bem como com os familiares. Nos dois casos, nos temos
concepgoes diferentes de bem-estar: No Caso 1, o senhor J considera
gue ndo devera ser privado de sua liberdade enquanto tiver certo grau de
autonomia, mesmo diante do diagnéstico médico. No Caso 2, a opgao
pelo ndo tratamento é o que a senhora B considera melhor para ela,
mesmo diante das adverténcias médicas.

Deste modo, podemos concluir que a bioética principialista
contribui para discutir o significado dos principios, mas nao pode ser
considerado um guia suficiente para a¢gdes em casos especificos como os
que foram apresentados aqui. Sua importancia, no caso de nossa
discusséo sobre cuidado de pessoas com DA, reside no fato de que esta
obra discute aspectos fundamentais sobre cada principio, sem, contudo
estabelecer diretrizes especificas para casos especificos.

2.2.5 O agravamento da doenca de Alzheimer e a operacionalidade
dos principios

De que maneira a bioética principialista podera contribuir mais
diretamente no cuidado de pessoas com DA? O que temos que ressaltar
é que a DA ¢é caracterizada pela perda gradativa das capacidades
cognitivas e motoras do paciente. Nesse sentido, de que forma os
principios podem ser operacionalizados no cuidado e servir como guia
de agdo para os cuidadores profissionais ou familiares? No diagrama
abaixo, podemos perceber como o avango da DA compromete a
autonomia do paciente e aumenta a necessidade de cuidado com
intervengdes mais pontuais sobre as decisfes do paciente.
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Figura 1. Autonomia e beneficéncia no cuidado

PERDA DA AUTONOMIA

F1 A— Autonomia
h B - Beneficéncia
. C C - Cuidado
F2 F1-Fase 1
h F2 —Fase 2
F3 —Fase 3

F3

FONTE: O autor.

Se observarmos o Quadro 1 que consta na introducdo desse
estudo, vamos perceber que na fase inicial da doenga o paciente comeca
a ter uma “perda progressiva da memoria recente”. A memoria tem
papel fundamental na preservagdo da nossa individualidade e
consequentemente da nossa autonomia. A queda da autonomia aponta
para um cuidado orientado pelo principio da beneficéncia.

O diagrama visa demonstrar que a medida que a doenca avanca e
ocorre perda de memoéria desencadeia a diminuicdo da autonomia e,
consequentemente, compromete o autocuidado. A beneficéncia positiva
“requer que o agente propicie beneficios a outros” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2009, p. 197 - Traducdo nossa). A propiciacdo de
beneficios, no caso do cuidado de paciente com DA, requer que em
algumas circunstancias o cuidador tome decisdes contrarias a vontade
do paciente. Essas decisdes necessarias contra a vontade do doente
podem ir se tornando cada vez mais comum com 0 avango da doenca.
Vamos usar como exemplo o banho. Muitos pacientes que sofrem da
DA se recusam a tomar banho, e em alguns casos ficam irritados e
agressivos diante de uma atividade que lhes era muito comum antes de
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desenvolverem a doenca. O cuidador deve respeitar a vontade do
paciente ou deverd forca-lo a isso? O principio da beneficéncia
preconiza que o agente deve propiciar beneficios, neste caso a higiene é
um dos elementos do bem-estar do paciente. Contudo, o bem-estar do
paciente depende de outros fatores. O que o diagrama mostra € que com
0 avango da doenca a autonomia vai se restringindo e o cuidado vai se
amparando na beneficéncia. Deste modo, a discussao nao deve ser sobre
a obrigagdo ou ndo de dar banho do paciente, o ponto central aqui é que
o cuidador reflita sobre 0os meios necessarios e disponiveis para que ele
propicie o melhor para o paciente, considerando as limitagBes deste.
Nesse sentido, a decisdo de dar um banho ou ndo, & medida que avanca a
doenca, é do cuidador. Quanto a isso, ele devera desenvolver meios para
que o paciente seja beneficiado pelo seu cuidado.

Outro ponto importante é que a DA aponta para a necessidade de
introduzirmos dois novos conceitos nessa discussdo: a beneficéncia
progressiva e a autonomia regressiva’’. No caso da beneficéncia
progressiva as acGes do cuidador sdo definidas pela condi¢cdo do
paciente e pode ser aceitavel uma forma de paternalismo fraco. De
acordo com B&C (2009, p. 209-10 - Tradugdo nossa),

[...] no paternalismo fraco, um agente intervém
por beneficéncia ou ndo maleficéncia apenas para
prevenir uma conduta substancialmente néo
voluntaria — ou seja, para proteger as pessoas
contra suas proprias agBes substancialmente nao
voluntarias. As agbes substancialmente néo
voluntarias ou ndo autdnomas incluem casos de
depressdo severa que impede a deliberacdo
racional e casos de dependéncia severa que
impossibilita a escolha e acbes livres. O
paternalismo fraco exige que uma habilidade do
individuo esteja de alguma forma comprometida.

Diante disso, com o avanco da DA é justificavel atitudes que
implicam em paternalismo fraco, mesmo que isso seja contrario a

10 Estes dois conceitos nés elaboramos como uma forma de compreender em
gue momento pode ser admitido um tipo de paternalismo fraco, pois na Fase 2
da doenca o paciente se encontra em um estagio de transicdo, no qual ele pode
ter momentos de lucidez para tomar decisGes. Neste caso, se tais decisdes
possam prejudicar o paciente ou outras pessoas, cabe ao cuidador acata-las, ou
ndo.
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vontade do cuidador. A progressdo da doenca é que define quais os
cuidados e a maneira como as decisfes do paciente devem ser avaliadas.
A beneficéncia progressiva ndo implica numa escolha do cuidador, mas
nas condigdes apresentadas pelo paciente de Alzheimer.

A autonomia regressiva é a condicdo que paciente com
Alzheimer vivencia como efeito da doenca sobre seu corpo, pois isto
diminui progressivamente a capacidade de deliberar sobre si mesmo.
Podemos observar que esses dois conceitos apontam para a inevitavel
condicdo e relacdo entre o paciente com Alzheimer e o cuidador, ou
seja, diante da autonomia regressiva € inevitavel a progressdo da
beneficéncia ao ponto de culminar com o paternalismo fraco, que se
justifica frente ao quadro degenerativo sofrido pelo paciente que o
conduz a condutas “substancialmente ndo voluntarias”. Um exemplo
disso sdo as perambulagdes que “sdo uma das maiores preocupacdes de
quem cuida. Como a memoria ¢é afetada, o paciente pode se perder ao
sair sozinho e ndo conseguir voltar para casa” (JACINTO; FOLGATO,
2017, p. 39).

A operacionalidade dos principios, da teoria em questdo, aponta
para a necessidade do equilibrio reflexivo para julgar corretamente quais
acBes no cuidado sdo moralmente justificaveis. Mesmo assim ha espaco
para escolhas morais intuitivas, que podem levar a decisdes ancoradas
na subjetividade do cuidador. Voltaremos a este assunto mais adiante.

2.3 A critica ao principialismo

A seguir, vamos discorrer sobre uma das principais criticas a
bioética principialista, ou seja, a escolha de quatro principios utilizados
por B&C e a maneira como essas criticas poderdo contribuir para nossa
discussdo. Os principios na bioética principialista, de acordo com os
autores, estdo situados entre as teorias morais e as regras, contudo
‘julgamentos e ag¢des particulares’ perpassam pela consideracdo desses
principios que partem de uma teoria moral. Desta maneira, a principal
critica é que o principialismo tentou fazer uma teoria moral mista,
contudo o resultado ndo foi exatamente este, pois a tentativa de incluir
os diferentes principios no interior de uma Unica teoria resultou no
distanciamento das propostas originais de filésofos como Kant, Mill e
Rawls. Na sequéncia, vamos discorrer de maneira mais detida sobre a
critica feita por C&G em seu trabalho A Critique of Principialism,
publicado em 1990.

Esta critica acusa o principialismo de ser uma jungdo, ou pelo
menos a tentativa de aproximar diferentes teorias morais, e a partir dai
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construir uma moral compartilhada. Entretanto, isso conduz, segundo os
criticos, a um relativismo moral. Para iniciarmos nossa discussao,
vamos partir da afirmacéo que consta logo no inicio do capitulo 3 da
obra Principios de Etica Biomédica (1979), em que B&C (2013, p. 137)
apontam para o fato de que,

[...] o respeito pelas escolhas autbnomas das
outras pessoas esta tdo profundamente inserido na
moralidade comum quanto qualquer outro
principio, mas ha pouco consenso acerca de sua
natureza e de sua forga ou acerca dos direitos
especificos da autonomia.

Ao declarar que o principio do ‘respeito pelas escolhas
autdbnomas’ encontra-se inserido na moralidade comum ‘como qualquer
outro principio’, os autores estdo apontando para o fato de que ndo é
possivel assumir um principio como absoluto ou superior aos demais,
pois 0s principios, nesse caso, ndo possuem um grau de maior
importancia em relagdo ao outro, ou uma ordem hierarquica, que deveria
ser observada pelo agente moral no momento em que 0s principios
entram em conflito. Postular o principio da autonomia como
‘profundamente inserido na moralidade comum’, parece apontar para
uma universalidade e ao mesmo tempo para uma moral liberal. Isso
porque, ndo estd claro o que seria esta moralidade comum, em que
contexto cultural o respeito pelas escolhas autbnomas fazem parte da
moralidade comum. Sabemos que em determinadas sociedades, uma
grande parte de pessoas, dentre elas a maioria mulheres ndo possuem
autonomia. Nesse sentido, é possivel afirmar que os autores tem em
mente apenas a sociedade ocidental, em que os individuos possuem a
liberdade de escolher o que desejam para suas vidas, muito embora as
escolhas quase sempre estejam contingenciadas a varios elementos,
dentre eles podemos destacar o sexo, grau de escolaridade e condicBes
financeiras.

Com relacéo a base que sustenta a teoria principialista, os autores
da teoria afirmam que “estes principios inicialmente derivam de juizos
ponderados no interior da moralidade comum e da tradigdo médica”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 55). Esta afirmacdo aponta
para a posicdo assumida por B&C, que é o alvo das criticas, pois na
utilizagdo do termo “principio” alguns entendem que ha um ‘sequestro
semantico’ visto que,
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[...] um principio deve incorporar a teoria que o
originou, deve ser um enunciado significativo
para uma acdo diretiva. Seu impulso deve ser
claro e seu objetivo (ou intengdo) ndo pode ser
ambiguo. Assim, a bioética principialista ndo traz
uma teoria clara que apresente os principios. Aos
criticos, parece que houve um esforco para se
juntar quatro importantes e diferentes teorias
éticas, a saber: autonomia, de Kant; beneficéncia,
de Mill; justica, de Rawls; e ndo maleficéncia, de
Gert (GARRAFA,; MAROTELL;
NASCIMENTO, 2016, p. 444).

Esta critica esta equivocada quando afirma, por exemplo, que
Beauchamp e Childress utilizam a teoria da autonomia de Kant. Os
autores pontuam que “o conceito de autonomia é mais restrito para
Kant” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 346 - Traducdo nossa),
isso porque para ele ¢ o conceito em que “todo ser racional deve
considerar-se como legislador universal por todas as maximas da sua
vontade para, deste ponto de vista, se julgar a si mesmo e as suas a¢des”
(KANT, 2011, BA 75). Nesse sentido, B&C (2009, p. 346 - Traducdo
nossa) esclarecem que “a teoria da autonomia de Kant ndo se refere ao
respeito pela autodeterminacdo em geral (como é 0 nosso); €
exclusivamente sobre autodetermina¢do moral”.

A critica parte do pressuposto de que, ao propor um principio seja
estabelecido de maneira clara sem apresentar ambiguidades, e que
possua um carater prescritivo universal ou universalizavel. Contudo, ndo
é isso que acontece com o principialismo, pois a prépria interpretacao e
a contextualizacdo dos principios tendem para a subjetividade. Os
autores do principialismo tém interesse de que os principios sejam
universalizaveis sem, contudo, serem absolutos e nem mesmo
prescritivos. Nesse sentido, ao afirmar que o principialismo teve como
objetivo a universalidade dos principios, tal pretensdo se tornou seu
calcanhar de Aquiles, pois o fato de ndo estabelecer um principio sobre
0 outro, ocorre que a escolha de um determinado principio, para nortear
uma pratica especifica, possa ser subjetivado, ou seja, a escolha
dependera da tradicdo, cultura, crenca, valores, etc., do profissional de
salide ou do paciente.

A ndo definicdo de um principio, que em Gltima instancia deveria
ser observado quando os principios entram em conflito, aponta para uma
ética dedntica, focada na acdo individual. Nesse sentido, ndo é o
principio que determina a acdo, mas o dever que determina qual
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principio deve nortear a acdo. Isso, portanto, aponta para um método
dedutivo na escolha do principio que devera nortear agdo, pois a partir
de um caso real, em que os principios entram em conflito, o agente
moral devera deduzir qual principio deve ser aplicado.

Os autores salientam que os principios sdo prima facie validos,
deste modo o respeito pela autonomia é uma obrigacdo prima facie.
Nesse sentido “a expressdo obrigacdo prima facie indica uma obrigacao
gue deve ser cumprida a menos que entre em conflito, numa ocasido
particular, com uma obriga¢do de importancia equivalente ou maior”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 50). Quando se trata de
deveres prima facie, Frankena (1981, p. 61) é categdrico em afirmar que
“o principio da benevoléncia é condigdo necessaria de todos os deveres
prima facie, mas condigo suficiente de apenas alguns deles”. E possivel
observar que Frankena, ao partir da ideia de que um principio é
condigdo necessaria de todos os deveres prima facie sem, contudo ser a
condicdo suficiente para todos, esta estabelecendo um principio como
base comum para os deveres prima facie. Isso é uma maneira de
delimitar a abrangéncia da teoria ética, estabelecendo um principio que
seja uma espécie de “ego” na operacionalidade dos demais principios.
No caso da bioética principialista ndo ha um principio maior, e isso gera
certa dificuldade na hora de escolher qual principio deverd nortear a
acdo do profissional de salde, pois em casos dificeis, o profissional
poderd agir de acordo com a sua intuicdo, valores pessoais, crengas,
formacao, etc., em relacdo aquilo que considera ser a melhor saida para
aquela situagdo. Apesar de B&C considerarem necessario que em casos
especificos onde ha risco para a sociedade deva ser avaliado os aspectos
que justificam um principio estar acima do outro. No caso de pessoas
com HIV que podem contribuir para uma epidemia de AIDS e que se
recusam a realizar o teste de HIV, qual principio deve ser respeitado? A
autonomia individual ou a beneficéncia em relacdo a outrem ou a
sociedade como um todo? Diante disso, B&C (2013, p. 53) pontuam
que,

[...] os dois principios prima facie estdo em
conflito neste caso, mas para justificar a
posposicdo do respeito a autonomia é preciso
demonstrar que o teste obrigatorio para
determinados individuos é necessario para se
prevenir o dano a outros e também que o teste
possui uma perspectiva razoavel de efetivamente
prevenir o dano. Caso cumpra estas condi¢es, 0
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teste obrigatdrio ainda precisard passar pelo teste
da menor infracdo, e os agentes deverdo procurar
reduzir os efeitos danosos (tais como as
consequéncias danosas que os individuos temem
em relaco aos testes).

E possivel perceber que ndo ha uma posicdo clara e definitiva
guando ocorre este conflito, pois cada etapa parece apontar para uma
proxima etapa ad infinitum, em que as decisGes se tornam cada vez mais
complexas e pouco claras. Em um caso como o citado, é necessario
pensar o principio a partir da teoria ética lhe deu origem. Se pensarmos
essa situacdo nos termos utilitaristas, vamos colocar o maior bem para o
maior numero de pessoas, acima da autonomia individual. Nesse
sentido, a beneficéncia tem um caréter utilitarista, mas possui também
um carater deontol6gico se partirmos da ideia de que a beneficéncia é a
obrigacdo moral de agir em beneficio de outros. E possivel pensar que a
escolha de um principio bésico seria suficiente para resolver esses
problemas. Nesse caso, ¢ importante lembrar, por exemplo, que “Um
normo-deontologista puro estard em condicGes de evitar o problema de
possivel conflito entre principios bésicos, se tiver possibilidade de
evidenciar que s6 had um principio basico” (FRANKENA, 1981, p. 44-
5). A escolha de quatro principios para construir uma teoria ética, parece
suscitar mais dificuldades do que solucBes diante dos dilemas morais
relacionados ao cuidado. Talvez seja por isso que Noddings (2003, p.
16) rejeita “a ética do principio por considera-la ambigua e instavel”.

Podemos questionar se este principio — beneficéncia — serve de
guia de acdo tanto para um utilitarista, quanto para um deontologista.
Isto € apontado por C&G (1990, p. 221) da seguinte maneira;

Quando, por exemplo, nos dizem que um caso
particular exige a aplicagdo do principio da
beneficéncia, isso pode significar que o caso
envolve (1) o utilitarismo ideal de promover
algum bem, ou (2) o ideal moral de prevenir
alguns prejuizos ou remover algum dano, ou (3)
algum dever que é moralmente requerido.
(Traducéo nossa)

Esta falta de objetividade da bioética principialista em orientar
para a a¢do aponta para um carater casuistico, pois na casuistica “o0S
principios sdo adotados anteriormente a decisdo, entdo selecionados e
ponderados de acordo com as circunstancias” (BEAUCHAMP;
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CHILDRESS, 2013, p. 119). Este é mais um ponto fragil do
principialismo, que parece colocar o profissional de salude diante de uma
multiplicidade de opcdes, sob uma espécie de cortina de fumaga, que
podemos denominar de “paradoxo das escolhas”. O paradoxo das
escolhas lanca o agente moral em uma situacdo de angustia ao ter que
escolher agir de acordo com o principio A e ndo de acordo com o
principio B. O agente moral ndo esta livre do peso de suas escolhas
sobre sua consciéncia. Ao mesmo tempo em que sua capacidade de
deliberar sobre si mesmo, ou seja, decidir com base em suas capacidades
ou formacéo profissional € uma espécie de bencdo, em dadas situagdes
essa mesma liberdade parece mais com uma maldicéo. Diante disso, nos
cabe perguntar se ndo seria mais conveniente e simples optar por um
Unico principio necessario e suficiente, em vez de quatro principios que
deveriam ser complementares, quando na verdade parecem dificultar as
escolhas morais do agente?

No caso, por exemplo, em que os autores analisam a recusa de
um pai doar um de seus rins para a filha, os autores defendem o
principialismo dizendo que,

Diferentemente das estratégias utilitarista e
kantiana, as teorias da moralidade comum n&o tem
um principio fundamental para justificar as
obrigagbes ou para decidir conflitos. O
julgamento requer tanto a interpretacdo como a
consideragdo e a ponderacdo das normas morais
para se determinar a opcao entre respeitar a recusa
do pai ou encoraja-lo a doar, entre proteger a
confidencialidade e mentir, e entre envolver ou
excluir os irmdos da menina (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 119).

Em seguida os autores defendem o respeito pela autonomia do pai
em ndo querer doar o rim. Todavia, defendem que “o médico tem o
direito e talvez até a responsabilidade de tentar persuadir o pai a doar”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 124). Contudo, vale ressaltar
gque a autonomia, no conceito desses autores, consiste na agdo
intencional, com entendimento e “sem influéncias controladoras que
determinem sua agdo”. Cabe questionar aqui se a persuasdo do médico
ndo consiste em uma influéncia controladora capaz de interferir na
autonomia do pai? Outra questdo importante é sobre qual seria o tipo de
argumentacdo do médico? Sera que ele iria recorrer ao principio da
utilidade? Ou das virtudes? Ou da obrigacéo de salvar a prépria filha?
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Nesse sentido, a ponderacdo ird desembocar em alguma teoria ética que
possui um principio como fundamento.

Diante dos casos especificos € comum que os principios entrem
em conflito na tomada de decisGes, pois cada um deles, na visdo de
C&C (1990) representa em algum grau uma teoria moral. Ao optar por
um principio em detrimento do outro, o agente deve considerar sua
escolha a partir de um dever moral ou da utilidade? Nesse sentido, ““iSS0
equivale a usar duas, trés ou quatro teorias morais conflitantes para
decidir um caso. Na verdade, alguns dos ‘principios’ - por exemplo, o
‘principio’ da justica - conttm em si Varias teorias concorrentes”
(CLOUSER; GERT, 1990, p. 221 — Tradugdo nossa). C&G apontam a
diferenca entre a teoria moral de Rawls, por exemplo, e a teoria
principialista, pois no caso de Rawls h& dois principios de justica™,
sobre 0 quais ele constroi sua teoria que serve para orientar a agao
individual e coletiva. Nesse sentido, C&G estdo equivocados ao dizer
que o principio da justica no principialismo estd fundamentado, ou, seria
uma espécie de continuidade da teoria da justi¢ca proposta por Rawls. No
caso da bioética principialista ndo ha um principio geral, mas um
conjunto de principios e, é este conjunto de principios que fundamentam
a teoria, pois,

[...] muitas teorias diferentes levam a diretrizes de
acao similares e a similares apreciagdes do papel
do caréater na ética. E possivel, a partir de vérios
desses pontos de vista, defender aproximadamente
0S mesmos principios, as mesmas obrigacdes, 0s
mesmos direitos, as mesmas responsabilidades e
as mesmas virtudes (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 134).

Quando nos referimos ao cuidado de pessoas com DA, se faz
necessario que um principio principal seja estabelecido? Do contrario

" De acordo com Rawls “A primeira formulagio dos dois principios é a
seguinte: Primeiro: cada pessoa deve ter um direito igual ao sistema mais
extenso de iguais liberdades fundamentais que seja compativel com um sistema
similar de liberdades para outras pessoas. Segundo: as desigualdades sociais e
econdmicas devem estar dispostas de tal modo que tanto (a) se possa
razoavelmente esperar que se estabelecam em beneficio de todos como (b)
estejam vinculadas a cargos e posi¢des acessiveis a todos”. (RAWLS, John.
Uma teoria da justica. Trad. Jussara Simdes. 3. ed. — Sdo Paulo: Martins
Fontes, 2008, p. 73)
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continuamos correndo o risco de ter que lidar com as decisfes subjetivas
dos cuidadores? Sobre isso, C&G (1990, p. 222) dizem que,

quando lemos seus capitulos discutindo um
principio, obtemos uma descricdo de Vérias
maneiras pelas quais 0s autores pensam que a
beneficéncia ou a autonomia ou a justica é uma
consideracdo moral relevante; ndo temos uma
diretiva especifica para a acdo. (Tradugao nossa)

Nesse sentido, o cuidador tem que lidar com os diversos aspectos
de cada principio, que sdo relevantes para as suas agfes, contudo esta
ausente uma diretiva que norteie a a¢do do agente. Desta forma, a opgao
por um principio especifico € uma questdo de delimitar, de maneira mais
profunda e objetiva, uma diretiva que sirva como guia de acdo para o
cuidador. Diante disso, C&G apontam que € melhor o agente recorrer a
uma teoria em que um determinado principio esteja bem desenvolvido,
do que uma teoria em que os principios sejam conflitantes, pois

[...] hé& dois problemas com o fato de um agente
ser enganado sobre se ele possui ou ndao um
principio que pode ser aplicado. Um deles é que
0s principios sdo assumidos como firmemente
estabelecidos e justificados. Uma pessoa se sente
segura em aplicar ou presumir aplica-los. O outro
problema é que um agente ndo conhece 0s
motivos reais de sua decisdo moral. Se o principio
ndo é um imperativo claro e direto, mas
simplesmente uma colecdo de sugestbes e
observagdes, ocasionalmente conflitantes, entdo
ele ndo sabera o que realmente esta guiando sua
acao, nem quais fatos a considerar relevantes, nem
como justificar sua acdo (CLOUSER; GERT,
1990, p. 222 - Traducdo nossa).

Neste caso, o principialismo ndo possui um principio que seja
imperativo, tal como o imperativo categorico de Kant “Age apenas
segundo uma maxima tal que possas a0 mesmo tempo querer que ela se
torne lei universal” (KANT, 2011, BA 53). Nao havendo um principio
imperativo, ainda que este imperativo ndo dé conta de todos os dilemas
e problemas morais no interior de cada contexto, o agente moral podera
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se sentir desamparado diante dos conflitos éticos com os quais se
depara.
No caso do principialismo, os autores reconhecem que,

[...] os principios ndo funcionam como diretrizes
de acdo precisas que nos informam como agir em
cada circunstancia, da forma mais detalhada como
fazem as regras. Os principios sdo diretrizes gerais
que deixam um espaco considerdvel para um
julgamento em casos especificos e que
proporcionam uma orientacdo substantiva para o
desenvolvimento de regras e politicas mais
detalhadas. Essa limitagdo ndo é um defeito nos
principios; ela é, antes, parte da vida moral na
qual se espera que assumamos a responsabilidade
pela forma como empregamos 0s principios para
auxiliar em nossos julgamentos sobre casos
particulares (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013,
p. 55).

Tal afirmacdo de B&C levou C&G (1990) a conclusdo de que
existe um carater generalista dos principios resultando na falta de
objetividade ou “imperatividade” e, que o agente moral corre o risco de
ndo saber justificar suas a¢fes a partir dos principios. Devemos lembrar
que o agente moral deve apresentar boas razdes para suas escolhas.
Entretanto, quando os principios sdo compreendidos como “diretrizes
gerais que deixam um espagco para um julgamento em casos
especificos”, a justificacdo de um julgamento particular, a partir de
diretrizes gerais, se torna um grande desafio, pois 0 agente moral devera
demonstrar, apelando para a razoabilidade, que sua escolha foi a melhor
para aquela situacao.

Diante disso, devemos atentar para o fato de que para B&C o0s
principios devem ser o fundamento para a elaboracdo de regras
especificas, pois os julgamentos particulares devem buscar justificacdo
nas regras, as regras devem ser justificadas a partir dos principios e os
principios a partir da teoria ética do qual ele deriva (Cf.
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). Voltaremos a este assunto mais
adiante.

2.4 Justificacdo dada pelos autores para a escolha dos quatro
principios: moralidade comum, equilibrio reflexivo e a coeréncia
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Ao pensarmos sobre a bioética principialista, e sua composi¢do
de quatro principios, € comum levantarmos as seguintes questdes: Como
B&C chegaram aos quatro principios? Qual foi o método adotado para a
escolha destes e ndo outros? Qual método adequado para justificar as
acGes morais? O Dedutivismo: o modelo do preceito de abrangéncia;
Indutivismo: o modelo do caso individual; ou o Coerentismo?

Os autores apresentam o método de C&G para a elaboracdo de
uma teoria:

Ao formular a teoria, partimos de julgamentos
morais particulares acerca dos quais temos certeza
e entdo abstraimos e formulamos as caracteristicas
relevantes desses casos para que nos ajudem, por
sua vez, a decidir os casos que ndo estdo claros
(CLOUSER; GERT, 1990, p. 232 - Traducédo
nossa).

Desse modo, 0 método adotado por B&C se afasta do método de
C&G, pois a hioética principialista tenta superar o indutivismo. Isso
porque o indutivismo necessita “ser amparado por uma descricdo do
papel adequado das regras e dos principios na adjudicacao das disputas e
na restricdo dos julgamentos particulares” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 35). Nesse sentido, o indutivismo é insuficiente
para elaborar uma teoria baseada em um principio ou principios.

Para os autores, uma teoria deve ser justificada pela coeréncia
entre seus principios e regras. Esta coeréncia se assenta na ideia de
equilibrio reflexivo que consiste num procedimento metodoldgico de
justificacdo de grande importancia. De acordo com Silveira (2009,
p.139), “em John Rawls, o equilibrio reflexivo (reflective equilibrium)
tem o papel de instaurar a coeréncia entre 0s juizos morais particulares
dos agentes e os principios éticos estabelecidos”. Para B&C, “toda
teoria que fornece julgamentos morais que ndo podem ser postos em
equilibrio reflexivo com os julgamentos pré-tedricos do senso comum
sera considerada seriamente falha” (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2013, p. 123). Dessa maneira, a teoria principialista busca por meio do
método rawlsiano, construir uma teoria coerente internamente, que seja
capaz de justificar as acdes morais.

Segundo B&C, é possivel desenvolver uma teoria da justificacdo
baseada na coeréncia. No entendimento dos autores, dizer “que os
principios ndo sdo extraidos dos casos, mas apenas aplicados a eles,
parece equivocado” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 40). Desta
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forma eles entendem que a coeréncia da bioética principialista consiste
numa integracdo entre os modelos dedutivista e indutivista. No caso do
dedutivismo parte-se dos principios para os casos, € no indutivismo o
caminho ¢ inverso. Embora “praticamente todos os conjuntos de
generalizagdes teoricas obtidas pelo equilibrio reflexivo irdo falhar em
alcancgar a plena coeréncia com os juizos ponderados” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 38), o equilibrio reflexivo “protege-nos contra o
perigo dos preconceitos e dos juizos morais meramente intuitivos, pois a
teoria e a pratica tm uma relacdo de reciprocidade que é mutuamente
cerceadora” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 39). Nesse
sentido, a metodologia para desenvolver uma teoria ética devera se
fundamentar nos principios e numa moral comum compartilhada que
leva em conta o0 senso comum. Sobre isso, 0s autores colocam que seu
método “€ unir a ética baseada em principios e na moralidade comum
com o modelo de justificagdo baseado na coeréncia” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 124). Qual a justificativa ao adotar este método?
Os autores respondem que,

[...] esta estratégia permite que contemos com a
autoridade dos principios indispensaveis da
moralidade comum, incorporando ao mesmo
tempo ferramentas que refinam e corrigem suas
fraquezas e ambiguidades e que ddo espacgo para
mais especificacbes. Como nossa estratégia aceita
a meta do equilibrio reflexivo e, em parte, constrdi
principios e regras a partir de juizos ponderados
da moralidade comum, ao mesmo tempo
especificando os principios e as regras, nao
chegaremos ao fim do processo com 0 mesmo
contetido com 0 qual comegamos
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 124).

Neste caso os principios ndo sdo concebidos como fundamentos
morais inflexiveis, mas por meio de equilibrio reflexivo os principios
vao sendo ajustados a partir dos juizos ponderados.

Os principios na teoria bioética de B&C ndo devem ser tomados
como fundamento Ultimo, pois no cuidado de pessoas com DA se
exigird que o cuidador considere os principios como norteadores da
acdo, pois ndo sdo inflexiveis, mas apontam para a necessidade de se
observar regras que melhor correspondem com a situacdo especifica de
cada paciente.
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Se operarmos, por exemplo, com dois principios no cuidado de
pessoas com DA, serdo as condi¢des do paciente que irdo determinar se
o cuidador deve ser guiado pelo principio do respeito pela autonomia ou
da beneficéncia. Esta afirmacdo, contudo, levanta uma série de objecdes,
dentre elas o relativismo moral, pois em uma mesma situagdo o
principio do respeito pela autonomia em relacdo ao cuidado de pessoas
com DA, por exemplo, pode ser interpretado de maneira diferente por
diferentes pessoas. Nesse sentido, surge a necessidade de se estabelecer
claramente as regras, para a ndao violacdo da autonomia do paciente.
Entretanto, no caso do Alzheimer, o cuidador lida com a instabilidade
no humor e na capacidade cognitiva do paciente, pois na fase
intermedidria, por exemplo, hd o “aumento de distarbios
comportamentais  caracterizados por  frustragdo, impaciéncia,
inquietagdo, agressdo verbal ou fisica” (KELLY, 2003, p. 11).

E importante lembrar que B&C apontam que “ao defender uma
teoria da justificacdo baseada na coeréncia, portanto, ndo pretendemos
sugerir que o critério da coeréncia, isoladamente, determina o mérito de
uma teoria” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 43). Isso porque
uma teoria, mesmo imoral, podera ser justificada a partir de sua
coeréncia. Contudo, B&C apontam para a necessidade da Moralidade
Comum, ndo fixa, mas que apresenta normas iniciais, que funcionariam
como fundacdes flexiveis, sujeitas a constantes revisdes. Deste modo, 0s
autores do principialismo “ndo sdo coerentistas e apenas seguem as
linhas gerais do procedimento rawlsiano afastando-se da letra, embora
ndo do espirito, do proprio Rawls” (DALL’AGNOL, 2011, p. 155).

A coeréncia de uma teoria ndo significa que ela seja moralmente
aceitavel. Nesse sentido, a coeréncia é insuficiente para justificar uma
teoria moral, pois a coeréncia aplicada isoladamente podera justificar
formas de comportamento e praticas que vao contra os valores morais de
uma sociedade bem ordenada. E necessério apelar para uma Moralidade
Comum™ em que os principios possam ser universalizaveis. sso porque
principios morais particulares podem ser coerentes entre si, contudo
podem ndo ser aceitos universalmente. Deste modo, a coeréncia deve ser
respaldada na moralidade comum.

A tentativa de juntar quatro principios em uma Unica teoria que
fosse justificada pela coeréncia entre os principios, desencadeou outra

' «“Uma teoria da moralidade comum extrai suas premissas bésicas diretamente
da moralidade partilhada pelos membros de uma sociedade — isto é, do senso
comum nao filoséfico e da tradi¢do” (BEAUCHAMP, T.L.; CHILDRESS, J. F.
Principios de ética biomédica. 32 Ed. Sdo Paulo: Loyola, 2013, p. 123).
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critica a bioética principialista de B&C, pois a tentativa dos autores de
juntar diferentes teorias éticas no sentido de construir sua propria teoria,
resultou no desenvolvimento de uma teoria fragmentada e passivel de
inimeras falhas (Cf. GARRAFA; MAROTELL; NASCIMENTO,
2016). Nesse sentido, C&G fazem uma critica ao principialismo
considerando que,

[...] os principios de Rawls e Mill sdo resumos
efetivos de suas teorias; sdo taquigrafia para as
teorias que os geraram. No entanto, este ndo é o
caso do principialismo, porque o principialismo
tem dois, trés ou mesmo quatro “principios"
concorrentes envolvidos em um dado caso, por
exemplo, principios de autonomia, justica,
beneficéncia e ndo-maleficéncia. Isto €
equivalente a usar duas, trés ou quatro teorias
morais conflitantes para decidir um caso. Na
verdade, alguns dos "principios” - por exemplo, o
"principio” da justica - contém dentro de si varias
teorias de compactacdo (CLOUSER; GERT,
1990, p. 221 - Tradugdo nossa).

Contrapondo essa critica, encontramos uma posicao que esclarece
a escolha do termo ‘principios’ e, portanto, a critica anterior nao se
sustenta diante da proposta de B&C, pois “o termo ‘principio’ ¢ usado
por esses autores como sinbnimo de uma sentenca normativa que
funciona como um guia genérico para o agir. Ele ndo possui um carater
absoluto, isto é, validade incondicional. Nesse sentido, o principialismo
nao deve ser tomado como uma teoria ética nos moldes das teorias éticas
de Mill e Kant “onde os principios éticos fundamentais (o Imperativo
Categorico e o Principio da Utilidade) possuem validade absoluta”
(DALL’AGNOL, 2004, p. 29). Portanto, os principios na teoria de B&C
seguem a linha interpretativa do Relatério Belmont em que “a expressdo
‘principios éticos basicos’ se refere aqueles julgamentos morais que
servem como justificacdo para muitos dos preceitos éticos e avaliacdes
particulares das agdes humanas” (PESSINI; BARCHIFONTAINE,
2005, p. 569). Todavia, vale ressaltar que, ainda que os principios da
bioética principialista sejam tomados e entendidos desta maneira pelos
autores, ndo é possivel desvincular os contelidos desses principios das
teorias morais que eles representam. Mesmo que esses principios ndo
possuam validade absoluta na teoria principialista, eles representam
teorias que se propdem a isso, pois ‘“classicamente, um principio
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incorpora a teoria moral (ou parte dela) que o concebeu” (CLOUSER;
GERT, 1990, p. 221). Desta forma, no principialismo as normas basicas
parecem “designar aspectos importantes da moralidade e, como tal, um
principio funciona principalmente como uma verificagdo de
consideracdes” (CLOUSER; GERT, 1990, p. 222).

Em sintese, o teor da critica ao principialismo perpetrada por
C&G é que, a bioética principialista resulta em conflito entre os
principios. Nesse sentido, qual a solucdo para resolver os conflitos entre
0s principios? A resposta se assenta na proposta da especificagdo e
ponderacdo como mecanismos que podem auxiliar na superagdo desta
dificuldade. A proposta de Beauchamp e Childress foi construir uma
teoria ética coerente, pois 0 mérito deste trabalho esta na “tentativa de
criar consensos morais entre posi¢cdes extremas” (MARTINS, 2013, p.
7). Este é 0 ponto que serd discutido na préxima secao.

E importante considerar a critica que B&C fazem aos seus
criticos,

[...] uma das caracteristicas desconcertantes da
teoria moral contemporanea é que as falsas
rivalidades e as afirmagdes enganosas dos
métodos frequentemente resultam do descarte
prematuro das teorias e da pressuposi¢do de que
0s proponentes de um método excluem os outros
métodos em seu pensamento moral
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 65).

B&C procuraram de alguma maneira, fazer uso das teorias
disponiveis, considerando 0s aspectos que possam contribuir para a
reflexdo filosofica, sem descartar os pontos fortes e fracos de cada
teoria. Em suas andlises, os autores fazem uma avaliagéo critica e uma
avaliacdo construtiva de cada teoria. Dessa forma, sua critica anterior
faz sentido, pois 0 descarte prematuro de uma teoria pode ser
considerado, sob varios aspectos, um desservico para O campo
cientifico, pois cada teoria, apesar de suas deficiéncias, pode contribuir
para a discussdo e a ampliacdo das pesquisas.

Para finalizar esta se¢do vamos refletir sobre mais uma questao
essencial nessa discussdo: é possivel adotar o método do equilibrio
reflexivo e da coeréncia entre os principios no cuidado de pessoas com
DA? Considerando o caso 1, em que a pessoa com DA solicita ao
médico que este ndo conte a familia que esta doente, e o Caso 2, sobre o
direito de recusar o tratamento, 0 médico se depara com dois principios
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em conflito (respeito pela autonomia e Beneficéncia) e a regra da
confidencialidade e da veracidade. Como resolver este dilema?

O diagrama a seguir mostra que a acdo moral deverd equilibrar
reflexivamente todos os aspectos envolvidos no cuidado em busca da
coeréncia:

Figura 2. Equilibrio reflexivo entre os aspectos do cuidado de
pessoas com DA

RESPEITO PELA AUTONOMIA ¢esssssssmsd BENEFICENCIA

I

REGRAS — ESTAGIO DA DOENGA DE ALZHEIMER

FONTE: O autor.

No diagrama acima nos deparamos com dois principios morais,
as regras que derivam de principios morais das diretrizes técnicas da
area da salde e, cada fase da DA. A tomada de decisGes ndo pode
considerar nenhum aspecto isolado deste diagrama, pois estdo
interligados. Nesse sentido, 0 agente moral precisa avaliar as situa¢des a
partir deste quadruplo aspecto, tentando responder perguntar como: em
que fase da doenca o paciente se encontra? Qual regra devo observar em
tal e tal situacdo? Sobre qual principio devo fundamentar minhas
decisdes? A resposta a estas questdes deve formar um todo com a maior
coeréncia possivel.

2.5 A especificacdo e a ponderagdo na solucéo dos problemas morais
As decisGes do agente moral, embora sigam determinados

principios e regras, perpassam por juizos morais particulares. No sentido
de nortear esses julgamentos morais, 0 agente deve reconhecer que tais
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juizos ocupam um lugar especifico em um diagrama de raciocinio
moral. O diagrama de B&C é posto da seguinte maneira:

Figura 3. Especificacdo e ponderacéo

4. Teoria ética

)

3. Principios

)

2. Regras

0

1. Julgamentos particulares

FONTE: BEAUCHAMP; CHILDRES, 2013, p. 31.

Este modelo é bastante simples quando se busca justificar uma
determinada decisdo, pois na pratica médica, bem como nas demais
decisbes no campo ético, os agentes morais ndo estdo isentos da
influéncia dos julgamentos particulares. O agente moral deve considerar
pelo menos mais dois métodos de resolugdo de conflitos e aplicacdo de
regras: a especificacdo e a ponderacao.

De acordo com B&C (2013, p. 32),

[..] julgamentos morais também envolvem
frequentemente a especificacdo e a ponderagdo de
normas para situagbes concretas, e ndo apenas a
mera subordinacdo de um julgamento particular a
uma regra ou principio de abrangéncias.

Ao caracterizar os principios como obrigacfes prima facie, os
autores estdo providenciando “as premissas para que possamos justificar
as nossas escolhas”, contudo, “deixam em aberto algumas questdes que
comprometem a sua tarefa de proporcionar diretrizes éticas reguladoras
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de nossas agdes” (MARTINS, 2013, p. 8). Eles apontam critérios
necessarios aos quais devem ser submetidos 0s juizos particulares,
dentre eles a justificagdo. Contudo, a justificagdo néo é suficiente, pois
ela é passivel de ser resultado das diferentes moralidades particulares
divergentes, pois o agente moral poderia justificar até algumas decisdes
absurdas baseadas em suas crencas particulares.

A existéncia de conflitos entre os principios deveria ser mitigado
através deste método. Isso porque este conflito entre os principios
aponta para certa dificuldade na aplicabilidade dos principios em
situacBes praticas. Ao especificar as regras e ponderar sobre 0s casos
individuais, seria o caminho norteador da acdo moral do agente. No caso
do cuidado de pessoas com DA, é necessario pensar em qual principio
deve orientar o cuidador na sua tomada de decisdo. Desta forma, a
especificacdo e ponderacdo seriam os métodos necesséarios para a
escolha do principio norteador da acao.

Os principios sdo expressos em regras gerais, pois eles nao
possuem um carater normativo explicito como é o caso das regras que
sdo diretrizes reguladoras (Cf. BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013).
Enquanto que os principios na teoria desenvolvida por B&C ndo
possuem uma hierarquia, as regras gerais decorrentes dos principios
possuem critérios hierarquicos que devem ser observados. E comum que
em casos concretos 0 agente moral recorra s normas para guiar suas
acOes e decisdes, pois como “Richardson observa que nds algumas
vezes aplicamos diretamente as normas aos casos, e que frequentemente
tentamos  ponderar  normas  conflitantes” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 46). Seria a ponderagédo a solucéo para todas as
situagfes em que as normas entram em conflito? De acordo com B&C
(2013, p. 46) ndo, pois,

[...] ao administrar casos novos, complexos ou
problematicos, porém, a primeira meta deve ser a
especificagdo de nossas normas, e, portanto, a
especificagdo das ambiguidades e dos problemas,
procurando elimina-los. Nos casos mais dificeis,
uma aplicacdo direta raramente funciona,
enquanto a ponderacdo muitas vezes parece ser
subjetiva demais, e ndo é capaz de reduzir o
conflito ou a possibilidade de conflito ulterior. A
especificacdo, portanto, é uma estratégia
interessante para os casos dificeis na medida em
que possa ser justificada.
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A especificacdo seria um método suficiente para proporcionar
estratégias a fim de solucionar problemas morais ou conflitos
insolGveis? N&o, mas pode auxiliar de maneira satisfatoria para a
resolucdo de conflitos e dilemas morais, desde que isso seja feito
adequadamente. Especificar as normas que devem fazer parte de um
contexto de cuidado especifico pode eliminar as ambiguidades inerentes
ao cuidado. No caso de pessoas com DA na fase inicial, o cuidado nao
deve ser o mesmo dispensado a uma pessoa com Deficiéncia Mental
Moderada. Nesse sentido, é imprescindivel que as regras de cuidado de
pessoas com DA no inicio da doenca, sejam atendidas de acordo com as
necessidades particulares desta fase, e ndo porque alguns de seus
comportamentos, em alguns momentos, se assemelham as pessoas que
possuem Deficiéncia Mental Moderada. As regras de cuidado, no caso
de pessoas com DA no estagio inicial, devem se originar dos casos reais,
lembrando que,

[...] a especificagdo enquanto método deve estar
indissoluvelmente vinculada a um modelo mais
amplo de coeréncia que recorra a julgamentos
ponderados e a coeréncia global introduzida por
uma especificagdo proposta” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 48).

De acordo com B&C,

[...] os principios, as regras e os direitos precisam
ser, além de especificados, ponderados. Os
principios (e coisas do género) nos orientam para
certas formas de comportamento; porém, por si
mesmos eles ndo resolvem conflitos de principios.
Enquanto a especificacho promove um
desenvolvimento substantivo da significacdo e do
escopo das normas, a ponderagdo consiste na
deliberacdo e na formulagdo de juizos acerca dos
pesos relativos das normas (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 49).

Ao aplicar as regras especificas aos casos concretos, sera possivel
avaliar se as regras sdo claras ou obscuras, se podem ser justificadas ou
ndo. No caso da bioética principialista, tanto a especificacdo quanto a
ponderacdo das regras devem considerar a adequacdo delas a
normatividade dos principios. Apesar de haver no principialismo uma
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‘distingdo frouxa entre as regras e os principios’, ¢ ainda que os
principios e regras sejam “generalizacdes normativas que orientam a
acdo” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 55), as regras possuem
um carater mais especifico do que os principios. Ela assume um carater
normativo mais restrito em casos mais especificos, enquanto que 0s
principios possuem um carater mais abrangente que pode ser pensado
em diferentes casos concretos. Nesse sentido, pensar os principios do
respeito pela autonomia e o principio da beneficéncia em casos de
pessoas com DA, deverd conduzir os profissionais de saude e
cuidadores, para a elaboragdo de um conjunto de regras como diretrizes
da acdo moral do cuidador? Acreditamos que sim, pois é necessario que
os cuidadores, familiares e demais profissionais envolvidos no cuidado
de pessoas com DA, elaborem diretrizes de cuidado de pessoas com DA
a partir de uma reflexdo moral do cuidado. Isso se faz necessario porque
0 cuidado de pessoas com deméncia deve ser pensado na esfera juridica
e na esfera ética.

No caso de pessoas com DA em seu estagio inicial € comum que
esta pessoa apresente um quadro de desorientagdo em ambientes nao
familiares. Nesse sentido, os profissionais de salde e cuidadores
poderiam, hipoteticamente, elaborar um manual de cuidado de pessoas
com DA que seria norteado pelo principio da beneficéncia, que em
sintese ¢ ‘a obrigagdo moral de agir em beneficio dos outros’? Neste
caso, agir em beneficio dos outros é ndo deixar uma pessoa com DA sair
sozinha ou ficar sozinha em um ambiente ndo familiar. A partir disso
poderiam elaborar uma norma N para promover a seguranga da pessoa e
prevenir que nenhum mal aconteca a ela (P1 = principio da beneficéncia
— agir em beneficio do outro mesmo que isto seja contra sua vontade),
contudo esta norma N ndo é adequada para promover este principio, pois
viola a liberdade do individuo (P2 = principio do respeito pela
autonomia). A violacdo da liberdade de uma pessoa é um agravo
cometido a ela, sabemos que isso pode causar um grande impacto
emocional ao individuo e desencadear um litigio na esfera juridica.
Desta maneira, a regra N poderia ser considerada invalida, pois ela ndo é
adequada para promover o P1. Qual a solucdo para este impasse? A
ponderacdo, pois este método possibilitaria que o agente moral avalie
qual principio causa menor agravo a integridade fisica e emocional da
pessoa com DA.

Podemos pensar que tanto a promogdo do bem ao outro, quanto a
garantia da autonomia sdo normas prima facie, ou seja, sdo obriga¢fes
que devem ser cumpridas. Nesse sentido, qual seria o caminho para
resolver este conflito? A solugcdo é a ponderacdo das normas prima
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facie, pois as obrigacGes prima facie ndo sdo 0 mesmo que apenas
obrigagdes, visto que “a expressdo ‘obrigacdo prima facie’ indica uma
obrigacdo que deve ser cumprida a menos que entre em conflito, numa
ocasido particular, com uma obrigagdo equivalente ou maior”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 50). Diante disso, o agente
moral deverd determinar, qual norma deve ser priorizada em tal
situagdo? Ross afirma que o agente tem de localizar “o melhor
equilibrio” do certo e do errado (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013,
p. 50). Aqui, nos deparamos com outro problema: sua decisdo, além de
se basear no conhecimento das normas, ndo seria uma decisdo baseada
em Gltima instancia na intuicdo?

No sentido de responder aos criticos, de que a ponderagdo neste
caso, seria muito intuitiva e muito vaga, B&C estabelecem cinco
condi¢Bes que devem ser cumpridas para justificar a infracdo de uma
norma prima facie com a finalidade de aderir a outra norma. As
condigdes seriam as seguintes:

1. Podem ser oferecidas razdes melhores para agir
de acordo com a norma prioritaria do que com a
norma que esta sendo infringida (por exemplo, se
certas pessoas tém o direito, seus interesses
merecem um lugar especial ao serem ponderados
contra 0s interesses de pessoas que ndo possuem
um direito equivalente).

2. O objetivo moral de justificar a infragdo possui
uma expectativa realista de ser alcangado.

3. Ndo se pode substituir o ato por nenhuma
alternativa moralmente preferivel.

4. A forma de infracdo escolhida é a menor
possivel, comparada com a obtencdo do objetivo
primordial da ag&o.

5. O agente procura minimizar os efeitos
negativos  da infracdo  (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013, p. 50).

Diante disso, seria possivel afirmar que a teoria principialista
acaba por assumir um carater predominantemente intuicionista, muito
embora defenda 0 método da coeréncia? Esta é uma questdo incomoda,
pois os autores afirmam que em determinados casos “alguns juizos
intuitivos e algumas valoragdes subjetivas sdo inevitaveis”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 53). Qual seria o problema
deste intuicionismo principialista? O problema é que os principios
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podem ser aplicados subjetivamente pelos profissionais de salde e
podem resultar em certas arbitrariedades por parte dos médicos,
enfermeiros, assistentes de salde e cuidadores. Ao aplicar os principios
intuitivamente por parte dos profissionais de saude, podera, em alguns
casos, resultar de interpretaces particularistas de cada situacdo. A
opcao por qual dos principios devera guiar a a¢do ¢ deixado “4 escolha
do operador da teoria a combinacdo a ser feita” (GARRAFA;
MAROTELL; NASCIMENTO, 2016, p. 444). Essa combinacdo
somente serd possivel, se o agente moral for capaz de ponderar
coerentemente sobre como 0s principios e as regras, e como devem ser
aplicados em casos especificos.

Ainda gue as criticas ao principialismo sejam de alguma maneira
pertinente, contudo ndo desqualificam o mérito da teoria, pois como ja
vimos no inicio, a operacionalidade dos principios se tornou um ponto
importante em relacdo aos cuidados de salde e no cuidado de pessoas
com DA. O caso de pessoas com DA tem uma peculiaridade importante
que os cuidados de saude ndo se ddo no sentido de curar o paciente, mas
tem por finalidade garantir o melhor bem-estar possivel ao paciente
dentro de suas limitagdes e o declinio de suas capacidades neuroldgicas.

A proposta de B&C (2009, p. 333) em discutir algumas teorias
éticas e “eliminar aquilo que ¢ inaceitavel nelas e nos apropriar do que é
relevante e aceitavel” (Tradug@o nossa), ndo resultou na elaboracdo de
uma teoria livre de problemas e passivel de criticas. Contudo, diante dos
dilemas comuns na vida de profissionais e cuidadores, que estdo
envolvidas com pessoas com DA, o principialismo oferece um
fundamento tedrico importante que podera auxiliar na formulagdo de
regras especificas para o cuidado destes pacientes.

2.6 Consideragdes finais

Para concluir, neste primeiro capitulo concentramos nossa
discussdo na maneira como a bioética principialista pode contribuir
como guia para as a¢fes morais dos cuidadores. Nesse sentido, fizemos
uma abordagem considerando alguns pontos.

No primeiro momento apresentamos a estrutura da bioética
principialista e a maneira como o0s autores desenvolveram sua teoria
biomédica. Ressaltamos a importante contribuicdo desta obra para as
discussdes bioéticas e, confrontamos a ideia dos principios validos
prima facie frente aos dilemas associados as decisdes clinicas e, dos
cuidadores em relagdo aos Casos 1 e 2. Em seguida consideramos 0s
dois principios (respeito pela autonomia e beneficéncia) a partir da
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concepcdo de B&C e, a maneira como podem ser pensados no contexto
do cuidado de pacientes com DA. Na sequéncia avaliamos como os dois
principios podem ser operacionalizados no cuidado de pessoas com DA,
sem que entrem em conflito, pois constatamos que ha a necessidade de
um acompanhamento préximo ao doente, para avaliar a evolugdo da
doenca e a consequente perda de autonomia. Diante disso se justifica
intervencbes paternalistas fracas até culminar com as decisbes
substitutas, ou seja, quando o0 paciente ndo possui mais nenhuma
capacidade de decidir sobre ele mesmo. Na se¢do seguinte apresentamos
algumas criticas feitas ao principialismo, mais especificamente a critica
realizada por C&G, cujo ponto principal é a acusacdo de que o
principialismo é a juncéo de diferentes teorias e, que a mesma possui um
carater intuicionista e, portanto, ndo pode servir como um guia seguro
que norteie a agdo moral. Ao discutirmos sobre a justificagdo na escolha
dos quatro principios elencados por B&C, os autores apelam para a
moralidade comum, o método do equilibrio reflexivo e a busca pela
coeréncia entre os principios. Na oportunidade foi possivel avaliar a
importancia do equilibrio reflexivo como uma maneira de se evitar
“preconceitos € juizos morais meramente intuitivos” e, aplicar este
método, juntamente com a coeréncia, quando se tratar de tomada de
decisbes relativas a pacientes com DA. Para finalizar o capitulo
discorremos sobre o método da justificacdo e da especificacdo na
solucdo de problemas morais. Analisamos o problema do intuicionismo
moral associado ao principialismo, que mesmo adotando o método
citado é insuficiente para evitar completamente alguns “juizos intuitivos
e algumas valoragdes subjetivas”.

Ao apresentar os Casos 1 e 2, nos deparamos com duas situagoes
problematicas, que a decisdo tanto pelo principio do respeito pela
autonomia, quanto pelo principio da beneficéncia sdo moralmente
justificaveis, do mesmo modo que sdo conflitantes. O carater imperativo
do principio da beneficéncia pode ser entendido pelos profissionais de
salde e cuidadores como a obrigacdo moral de agir em beneficio das
pessoas. Contudo, o proprio conceito de “beneficio” pode ser entendido
de maneira distinta entre o paciente e o cuidador.

A bioética principialista fornece uma fundamentacdo teérica
indispensavel no estudo do cuidado de doentes com Alzheimer.
Contudo, a peculiaridade da doenca aponta para a necessidade de que
aqueles que desejam se orientar pela bioética principialista, estejam
atentos a necessidade de adequar os principios do respeito pela
autonomia e da beneficéncia ao contexto singular que vivenciam
cuidadores e pacientes.
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3 O MODELO DA BENEFICENCIA-NA-CONFIAN(;A
3.1 Introducgao

No primeiro capitulo, nés vimos como B&C buscaram
desenvolver um modelo bioético a partir de quatro principios prima
facie. Apesar das duras criticas recebidas o principialismo se mantém de
pé, pois a operacionalidade dos principios no cuidado de pessoas com a
salde fragilizada tem servido como um guia norteador das agdes morais
para os profissionais envolvidos no cuidado.

Neste capitulo, nos deparamos com a corrente de pensamento,
que diferentemente do principialismo, estabelece a beneficéncia como
fundamento da acdo moral. Diante disso, nos encontramos frente a um
debate entre aqueles que defendem a beneficéncia como um principio e
os que defendem a beneficéncia como um dos fundamentos da
beneficéncia-na-confianca, sendo que o outro é a teoria ética das
virtudes (Cf. PELLEGRINO; THOMASMA, 1988). Ao nos apropriar
dos conceitos desenvolvidos pelos autores e aplicarmos ao cuidado de
pacientes com DA, ndo queremos esvaziar tais conceitos do sentido que
os autores lhes atribuiram, mas avaliar uma maneira adequada de
entendermos e estendermos esse modelo para que possa servir de base, a
fim de que os envolvidos no cuidado de pacientes com DA reflitam
sobre suas agoes.

Dois novos conceitos serdo introduzidos em nosso debate e
merecem ter esclarecimento antes de discorrermos de maneira mais
aprofundada sobre as duas linhas de pensamento:

Paternalismo — é a acdo de contrariar as preferéncias ou acoes
conhecidas de outra pessoa, na qual quem contraria justifica sua acédo
com base no objetivo de beneficiar aquela cuja vontade é contrariada, ou
de evitar que ela sofra danos (Cf. BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009,
p. 208). Aqui, temos uma definicdo mais restrita do paternalismo, pois
achamos necessario avangarmos em nosso estudo com uma pré-
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definicdo, que se tornara mais clara a partir do momento que pensarmos
0 conceito numa discussdo mais ampla.

Virtude™: no sentido aristotélico “¢ uma disposicao intencional,
gue repousa em um meio-termo relativo a nés e determinado por um
principio racional, qual seja aquele que um homem prudente usaria para
determina-lo. E um meio-termo entre dois tipos de vicios, um excesso e
outro deficiéncia” (ARISTOTELES, 1991, 1106b36-1107a3).

Nossos objetivos neste capitulo sdo dois: compreender a
beneficéncia no modelo desenvolvido por P&T (i), e avaliar o modo
como este modelo pode nos auxiliar, para compreendermos que agir
pelo bem do paciente € uma maneira de evitar o paternalismo forte (ii).

Nossa discussdo levardA em consideragdo 0s dois casos
apresentados no capitulo 1. Lembrando que, no Caso 1 a acdo médica
consiste na revelagdo ou ndo sobre o estado de salde do paciente, pois
ele acredita que tal revelagdo poderia culminar com a privacdo da sua
liberdade, visto que os filhos podem considera-lo incapaz de continuar a
fazer as mesmas coisas. Muito embora seja uma decisdo de carater
particular, deve-se considerar o fato de que com o avang¢o da doenca, 0
médico teme pela seguranca de outras pessoas. O Caso 2 possui um
carater mais invasivo, pois se o tratamento for imposto contrariando a
decisdo da paciente, podera ser caracterizado como um ato paternalista
forte, mesmo com o consentimento de seus familiares. Contudo, o
médico tem que lidar com a incerteza se a decisdo da paciente em
recusar o tratamento ja pode ser em decorréncia do efeito da doenca. Se
sim, o paternalismo fraco seria justificavel, pois o tratamento poderia
restaurar a autonomia da senhora B por um tempo, para que ela possa

B Henry Sidgwick ressalta que “O termo ndo pode denotar um mero sentimento
natural ou suscetibilidade ao sentimento, como a raiva, 0 medo, a piedade —
como estes, considerados meramente como tais, ndo sdo objetos de louvor ou
culpa: denota um habito determinado, formado por um curso de ac¢Ges sob a
regra e a disciplina na qual foram evitados o excesso e defeito viciosos, de
experimentar as emogfes naturais mencionadas de uma maneira propriamente
limitada e regulada, de forma que o homem virtuoso, sem conflito interno,
deseja acbes que encontrem o meio feliz em seus efeitos. Até onde a Virtude é
como a habilidade técnica a qual também é o resultado da pratica e se manifesta
na evitacdo bem sucedida dos erros contrastados de ‘muito’ e ‘muito pouco’,
mas a Virtude difere-se da habilidade envolvendo uma escolha deliberada de
atos virtuosos por causa de sua beleza moral intrinseca, e ndo por qualquer fim
externo ao ato” (SIDGWICK, Henry. Histéria da Etica. So Paulo: icone,
2010).
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decidir sobre seu tratamento, sem o peso de uma influéncia
controladora, neste caso a DA.

A partir destes casos, pretendemos avaliar o carater normativo do
modelo da beneficéncia-na-confianca. Lembrando que um modelo
normativo tem a pretensdo de servir como guia de acdo para o agente
moral. Ao se propor um modelo de acdo e conduta é necessario que se
analise as multiplas dimensdes normativas e metaéticas.

3.2 Pellegrino e Thomasma: o modelo da beneficéncia-na-confianca

O projeto empreendido por P&T consiste huma tentativa de se
afastar do paternalismo, sem cair no modelo autonomista. O que 0s
autores pretendem é desenvolver um modelo que supere as limitagdes
do paternalismo e da autonomia, bem como do modelo de principios,
pois a beneficéncia-na-confianca estd fundamentada em uma ética
baseada na beneficéncia e nas virtudes, que possa ser capaz de superar
as fragilidades das demais teorias éticas e metaéticas.

3.2.1 O modelo hipocratico e a beneficéncia médica

O principio da beneficéncia e da ndo maleficéncia orientou a
préatica e a ética médica por aproximadamente dois mil e quinhentos
anos, isto é, desde Hipocrates (460-370 a.C.) até meados do século XX.
Para alguns estudiosos, a ética hipocratica, adotada desde a Antiguidade
e que perdurou ao longo dos séculos, se baseava no principio da
beneficéncia vertical ou impositiva, que foi chamada de paternalismo
médico. Tal concepcdo assentava-se na ideia de que o tratamento e o
cuidado do paciente poderiam somente ser realizados pelo médico, isso
porque é o médico o detentor dos conhecimentos cientificos necessarios
para atender as necessidades do paciente e que agia em seu beneficio
(Cf. BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009). Em decorréncia disso, a
beneficéncia acabou por ser associada e até mesmo compreendida como
paternalismo.

Os avangos em relacdo aos direitos humanos e a
autodeterminacdo do paciente levantaram sérios e oportunos
questionamentos na relacdo médico-paciente. No novo e moderno
juramento dos médicos, adotado pela Associacdo Médica Mundial
(versdo 2017) diz “[...] Respeitarei a autonomia ¢ a dignidade do meu
doente [...]”. Embora tenha ocorrido esta mudanga recente, que enfatiza
0 respeito pela autonomia do paciente, o principio da beneficéncia ndo
perde sua importancia ou seu valor. Acreditamos ser necessario fazer
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uma releitura deste principio a luz do contexto atual, em que a
autonomia e a autodeterminacdo sdo valores atrelados ao conceito de
dignidade humana, tdo em evidéncia hodiernamente.

O modelo da beneficéncia que foi defendido por P&T perdeu sua
importancia ou validade diante deste juramento “Hipocratico” moderno?
Acreditamos que ndo. Este modelo foi redefinido na obra For The
Patient’s Good (1988), e tem seu valor para os agentes morais
envolvidos no cuidado. Os autores apontam que houve uma mudanca de
paradigma com o advento do lluminismo, mais precisamente apos a
Revolucdo Industrial, em que a autonomia e a liberdade individual
colocam em questdo o modelo médico Hipocratico, que perdurou por
dois mil e quinhentos anos. Entretanto, a énfase na autonomia individual
ndo foi capaz de solucionar os dilemas que existem na relagdo médico-
paciente. Se, por um lado, o modelo hipocratico era essencialmente
paternalista e apresentava muitos problemas no contexto social atual,
pois “0 paternalismo sobrepde a dignidade ¢ a humanidade do paciente;”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 6 — tradugdo nossa). Por outro
lado, 0 modelo autonomista de Engelhardt, por exemplo, nao é a solugéo
para os desafios existentes no campo da relacdo médico-paciente, visto
que,

[...] a autonomia se sobrepde a preocupagdo que
deveriamos demonstrar por ajudar uns aos outros,
especialmente se pertencemos a um grupo
ordenado especificamente pela sociedade para
ajudar nas circunstancias especiais que chamamos
de doenca” (PELLEGRINO; THOMASMA,
1988, p. 6 - Traducao nossa).

Se o0 paternalismo pode resultar na imposicdo de um tratamento,
ou algum tipo de cuidado que ignore a vontade do paciente, pois o saber
técnico é o critério para a tomada de decisdes, logo, quem detém a
técnica acha-se moralmente no direito de tomar decisGes que considera
mais apropriada para determinada situacdo. No outro extremo 0s
profissionais de salde e cuidadores tem que lidar com a visdo
autonomista, que vai desde uma posicdo mais moderada até uma mais
extrema. Neste caso, embora seja plausivel em uma sociedade plural
CoOmMo a nossa, a autonomia pode ser uma maneira de profissionais de
salde e cuidadores se isentarem de algumas de suas responsabilidades, e
deixar que as decisfes sejam tomadas pelo paciente. Isso faz com que 0
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modelo da beneficéncia baseada-na-confianca, proposto por P&T pareca
ser um meio termo entre 0s extremos.

Diante disso os autores argumentam, que “nossa propria proposta
esta fundamentada na convicgdo de que uma ética profissional baseada
no paciente esta apta a ser um guia mais confiavel do que aquele
baseado simplesmente na afirmacéo e contra-acdo de principios éticos”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 7 - Traducdo nossa). O que
essa afirmacao sugere é que a proposta dos autores é transpor o0 modelo
hipocratico de carater paternalista, no qual as decisbes estavam
centralizadas na pessoa do médico, pois ele era o detentor da técnica e,
portanto, sabia o que era melhor para o paciente. Contudo, o modelo dos
autores nao se compromete com o modelo autonomista, pois a intencéo
do modelo da beneficéncia é estabelecer um modelo ético baseado numa
relacdo de confianga entre médico e paciente. Isso fica claro quando
afirmam que “por beneficéncia-na-confianga queremos dizer que
médicos e pacientes mantém ‘em confianca’ (do latim fiducia) o
objetivo de agir nos melhores interesses um do outro na relagdo”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 58 - Tradugdo nossa).
Voltaremos a esta questdo quando tratarmos do modelo da beneficéncia-
na-confianga de modo mais especifico. Dito isto, a seguir vamos
responder a seguinte questdo: qual a contribuicdo do modelo da
beneficéncia para a bioética?

Inicialmente temos que compreender que a proposta de P&T é
desenvolver uma filosofia da medicina que servisse de base para a ética
médica. Para tal empreendimento, os autores partem da relacdo
assistencial médico-paciente. Esta relacdo se estabelece a partir de dois
elementos, o paciente vulneravel em decorréncia de sua condicdo de
salde fragilizada, e do outro lado 0 médico, que possui conhecimentos e
competéncias necessarias para ajudar o paciente e restaurar sua satde. A
medicina tem como funcdo precipua restaurar a salde do paciente, pois
esta é a razdo de ser da medicina (Cf. PELLEGRINO, 1998). Se por um
lado, a medicina tem como finalidade reestabelecer a salide do paciente,
0 que nos interessa aqui é refletir sobre a finalidade da filosofia da
medicina.

3.3 As limitacGes do paternalismo e da autonomia

Inicialmente é necessario compreender a motivacdo que levou
P&T a construir um modelo da beneficéncia-na-confianca. Dentre os
motivos apontados pelos autores concerne as limitacbes do modelo
autonomista, bem como do paternalismo, e a mudanca radical que
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ocorreu na relacdo médico-paciente. Na obra For The Patient’s Good
(1988), antes de apresentar o modelo da beneficéncia, os autores
apontam as limitagcbes dos modelos concorrentes: o paternalismo e a
autonomia. A finalidade desses apontamentos é mostrar para o leitor que
devido as limitagcbes de tais modelos, a beneficéncia-na-confianca
atende melhor as necessidades para as tomadas de decisdes médicas.
Para P&T, tanto o modelo da autonomia quanto do paternalismo
apresentam limitacbes em trés dimensGes: contextual, existencial e
conceitual.

Outra questdo importante discutida por P&T diz respeito a trés
mudancas “radicais” que ocorreram na antiga estrutura médica e podem
ser facilmente constatada nas Ultimas décadas (Cf. PELLEGRINO;
THOMASMA, 1988).

De acordo com os autores, as mudangas mais cruciais sdo as
seguintes:

[...] (1) a mudanca no foco da tomada de decisdes,
que passou do médico para o paciente — a
mudanca filosofica da primazia da beneficéncia
para a primazia da autonomia nas relagBes
médico-paciente; (2) uma expansdo sem
precedentes da capacidade da tecnologia médica,
gue expande enormemente a variedade e a
complexidade das decisdes clinicas e politicas na
area da salde; e (3) a inclusdo de consideragdes
econdmicas como forgas primarias nas decisdes
individuais e politicas que se referem a salde e ao
cuidado médico, criando assim um conflito entre o
canone da economia e cdnone da ética médica
tradicional (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p. 87).

A finalidade de apresentar essas mudancas ocorridas nas Gltimas
décadas é mostrar que os problemas relacionados a salde e o bem-estar
dos pacientes, ndo se restringe a relacdo médico paciente no sentido
estritamente direto. Essa relacdo esta relacionada a um nimero cada vez
mais amplo de fatores que influenciam e sdo capazes de alterar a
configuracdo desta relacdo. Quando nos referimos ao cuidado de pessoas
com DA, ndo podemos ignorar o fato de que diante das constantes
mudancas sociais, culturais, tecnoldgicas e econdmicas, o paciente deve
ser cuidado a luz dessa nova realidade. Nesse sentido, consideramos
essencial que os profissionais de salde e cuidadores levem em
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consideracdo os recursos a disposi¢do, e a maneira como tudo isso afeta
a “ética médica tradicional”’, que era baseada no principio da
beneficéncia.

A seguir iremos tratar de modo mais pontual as limitacbes da
autonomia e do paternalismo, para entdo apresentarmos o modelo da
beneficéncia-na-confianca.

O modelo autonomista* é visto por Pellegrino e Thomasma
como uma alternativa incapaz de resolver todas as controvérsias e
tensdes na relagdo médico-paciente. Antes de desenvolver um pouco
melhor este ponto, gostariamos de ressaltar um aspecto importante neste
debate, pois a autonomia é vista como uma critica sdcio-historica ao
paternalismo. Tal critica deriva do fato de a medicina ao longo da
histéria possuiu um carater predominantemente paternalista. Dentre 0s
fatores que contribuiram para o paternalismo médico, podemos destacar
0 contexto histérico no qual o médico era visto como uma figura
poderosa, pois “o médico era parte e parcela da cura” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 1988, p. 13 — Traducdo nossa). Essa elevada importancia
dada ao médico pode desencadear relagdes abusivas em que a vontade,
0S interesses e 0 préprio bem-estar do paciente poderiam ser
completamente ignorados pelo médico. Se por um longo tempo o
paciente depositava a sua fé na pessoa do médico, em tempos recentes
houve uma profissionalizacdo da medicina com a finalidade de
estabelecer critérios mais objetivos para a pratica médica. Contudo, a
profissionalizacdo da medicina ndo escapou das duras criticas dos anti-
paternalistas. Essa critica feita pelos autonomistas se assenta na
premissa de que os médicos passaram a ser vistos como uma classe
especial,

[...] assim, a repulsa que muitos adultos
competentes sentem sobre o paternalismo médico
pode derivar mais propriamente da raiva sobre as
pretensGes dos médicos como uma classe superior
do que de qualquer propriedade inerente ao

" «0O modelo de tomada de decisdes baseado na autonomia é firmemente
fundado na dignidade dos seres humanos e na reivindicacdo de que eles tém
direito a privacidade em relacdo aos outros, ao autocontrole, ao estabelecimento
de seus préprios valores e planos de vida baseados em informacdes e raciocinio,
e a liberdade para agir sobre os resultados de suas cogitagoes”. (PELLEGRINO,
E; THOMASMA, D. Para o bem do paciente: a restauracdo da beneficéncia
nos cuidados de saude. Trad. Daiane M. R. E. Steines. Sdo Paulo: EdicGes
Loyola, 2018, p. 14).
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préprio profissionalismo (PELLEGRINGO;
THOMASMA, 1988, p. 13 — Traducédo nossa).

A primeira limitacdo apontada pelos autores se refere a
contextual. Isso porque “o modelo de autonomia pode néo se aplicar em
alguns  contextos de tratamento médico” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 1988, p. 16 — Traducdo nossa). Esta limitagdo é vista,
por exemplo, em casos em que pessoas senis ndo tém condi¢des de
tomar decisdes autdbnomas por um breve, longo periodo, ou por tempo
indefinido. Em casos como estes, acBes paternalistas fracas sdo
justificadas, pois idosos que se encontram confusos e incapacitados para
tomar decisdes autbnomas, nao podem ficar a mercé das suas escolhas e
desejos equivocados. A variacdo de contextos,

[...] é, portanto, uma importante limita¢cdo moral
da autonomia. Exige avaliagdo cuidadosa em cada
caso, mesmo quando permanecemos sensiveis a
obrigagdo moral de respeitar a autonomia do
paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p.
17 — traducéo nossa).

A segunda limitacdo é a existencial que leva em consideragdo o
impacto da doenga sobre a autodeterminacdo do paciente. Isso porque a
doenca podera causar vérias sensacOes diferentes nos pacientes. A
maneira como cada individuo reage a essas sensagBes impacta
diretamente sobre a sua tomada de decisdes. P&T (1988, p. 17)
acentuam que “os efeitos da doenca na autonomia pessoal limitam a
autodeterminacio a graus variaveis. E por isso que muitos médicos
relatam que os pacientes realmente querem que eles tomem as decisdes”
(Traducdo nossa). Diante disso seria um equivoco se a autonomia fosse
tomada “como um ponto de partida ou um principio absoluto de
ordenacdo na medicina” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 17 —
Traducdo nossa). A doenca afeta diretamente aquilo que séo
consideradas as bases da autonomia: “auto direcdo, estabelecer um plano
de vida, deliberar sobre a aplicacdo de um plano de vida (raciocinio e
informag@o) e agir com base em tais deliberagcdes” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 1988, p. 17 — Traducdo nossa). Uma pessoa doente
podera encontrar-se incapacitada para exercer sua autonomia. Isso,
evidentemente, ndo justificaria todo tipo de atitudes paternalistas, mas
justifica atitudes paternalistas que visam restaurar a autonomia do
paciente, pois,
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[...] no geral, as escolhas do paciente podem e
devem ser aceitas. Por outro lado, pessoas que
estdo incapacitadas por doengas ou traumas nao
devem ser abandonadas & sua autonomia, ou seja,
meramente dados os "fatos" e solicitados a tomar
uma decisdo. Esta ¢ uma forma de abandono
moral (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p.
18 — Traducao nossa).

O abandono moral contraria diretamente a ética médica. Diante
da limitacdo da autonomia do paciente o profissional de salde deve
avaliar quais agdes garantiriam o bem do paciente, possibilitando que
ele tenha condicbes de tomar decisdes conjuntas que melhor atendam
seus desejos. Langar sobre o paciente toda a responsabilidade pela
tomada de decisdes que lhe dizem respeito em uma condi¢cdo de
vulnerabilidade, decorrente da doenca, podera ser um motivo a mais
para aprofundar seu sofrimento. Se pensarmos essa questdo no contexto
da DA (Caso 1 e 2), a autonomia do paciente tanto pode ser uma
“ben¢ao” quanto uma “maldi¢@0” para ele, pois a0 mesmo tempo em
que ele pode ter suas escolhas respeitadas, tais escolhas podem resultar
na rapida deterioracdo da sua condi¢cdo neurologica (Caso 2) e a
incompreensdo por parte dos familiares em relagcdo a algumas de suas
atitudes (Caso 1).

Um exemplo disso esta num depoimento de um trabalhador
ferroviario aposentado de 80 anos que relatou o seguinte:

Estou mais lento porque estou velho. Minha
esposa diz que minha memdria estd realmente
ruim, mas ndo percebo isso. [...] Consigo fazer
qualquer coisa que sempre fiz. Talvez ndo tdo
depressa como fazia antes. Ainda dirijo meu
carro! Minha esposa diz que eu me esquego de
para onde estou indo, mas ndo concordo com isso.
Ela fica louca comigo porque eu me esqueco. Diz
que eu ndo fago nada. Diz que eu devia ser mais
ativo. Isso a aborrece mais do que a mim.
(KUHN, 2010, p. 87)

No caso acima citado, o paciente ainda ndo tomou conta das
limitacBes impostas pela doenca sobre o seu corpo e sua memoria. Ele
possui autonomia, mas esta se encontra levemente comprometida pela
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doenca, muito embora ele atribua suas limitacdes apenas a idade. Diante
disso, os profissionais envolvidos no cuidado tem o papel de
conscientizar o paciente acerca da DA, e orientd-lo sobre os
procedimentos necessarios nesta situacdo. Na primeira fase da doenca, o
paciente ainda possui um grau de autonomia que lhe permite ter uma
vida “quase normal” em relagdo ao tempo antes da doenca. Ele pode ser
consultado sobre suas preferéncias e desejos quanto ao tratamento
medicamentoso e, se deseja, ou ndo que seu diagndstico seja revelado
para a familia. Contudo, as pessoas envolvidas no cuidado de pacientes
com DA terdo que intervir nas decisfes do paciente quando estas podem
Ihes causar danos. Este é um tipo de paternalismo (fraco) aceito no
modelo da beneficéncia-na-confianca.

A terceira limitagdo ¢é conceitual, pois “foi construida uma
oposicdo dialética ao modelo paternalista, mas nem o paternalismo nem
a autonomia descrevem corretamente toda a gama de normas éticas que
governam o médico e o paciente” (PELLEGRINO; THOMASMA,
1988, p. 18 — Tradugdo nossa). Devido ao fato de que na relagdo
médico-paciente ocorrem multiplas formulagdes ¢ “cada formulagdo
atribui um tom moral um pouco diferente as obrigagdes do médico em
relacdo a autonomia do paciente” (PELLEGRINO; THOMASMA,
1988, p. 18 — Tradugéo nossa). Logo, tanto 0 modelo paternalista quanto
0 autonomista possuem uma restricdo conceitual, pois no caso do
primeiro, o bem do paciente é decisdo do médico sobre a vontade do
paciente, enquanto que no segundo é o desejo do paciente sobre a
competéncia médica. No modelo da beneficéncia-na-confianca a
responsabilidade pelas decisdes é negociada e compartilhada, o que da a
impressao de que o modelo proposto por P&T é um modelo hibrido, que
comporta tanto o paternalismo quanto a autonomia.

O modelo da autonomia do paciente reflete uma mudanca de
paradigmas decorrentes do movimento iluminista. O fato de P&T
desenvolverem uma filosofia da medicina baseada numa ética das
virtudes e da beneficéncia, e ao retomar a nocdo classica de virtude, eles
buscam elaborar uma ética das virtudes na medicina, que teria forca
normativa para regular a pratica médica. Voltaremos a este assunto
quando tratarmos da base do modelo da beneficéncia baseado na
confianca.

3.3.1 As limitagGes do paternalismo



83

Para nos situarmos melhor nessa discussdo, vamos inicialmente
compreender o que é o paternalismo na concep¢do de P&T. Os autores
apontam que:

O paternalismo centra-se na nogdo de que o
médico - seja em virtude de seu conhecimento
superior ou por algum impedimento inerente a
experiéncia de doenca do paciente - tem melhor
percepcdo dos melhores interesses do paciente do
que o paciente, ou que as obriga¢cdes do médico
sdo tal que ele é impelido a fazer o que é
medicamente bom, mesmo que ndo seja "bom" em
termos do proprio sistema de valores do paciente
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 7 —
Traducdo nossa).

Aqui é possivel perceber que, no paternalismo, a acdo médica
estd centrada no bem do paciente. Contudo, 0 bem na perspectiva
paternalista podera suplantar aquilo que ¢ considerado “bom” no interior
das crencas e valores da pessoa doente. Em tal modelo a relacdo
médico-paciente estd mais voltada para a capacidade, instrucdo e
habilidade do profissional, pois este ¢ que possui a “melhor percepcao
dos melhores interesses do paciente do que o paciente”. Isso revela uma
questdo interessante presente na Etica Nicomaqueia na qual Aristoteles
pontua que “ndo deliberamos sobre os fins, mas sobre os meios. Um
médico, por exemplo, ndo delibera sobre se deve ou nao curar” (EN
1112b 10). O paternalismo parece se assentar nesta ideia, portanto, o
médico ndo delibera sobre o fim, que é o bem do paciente — a cura, este
fim estd intrinsecamente associado a atividade do médico. Nesse
sentido, se o fim ndo é deliberado pelo médico, apenas os meios, o fim
deve ser buscado a qualquer custo, mesmo que isso implique em ignorar
aquilo que o paciente considera “bom”.

Muito embora o paternalismo tenha despertado criticas por parte
de muitos tedricos da atualidade, vale ressaltar que este “foi o0 modelo
dominante e, na verdade, aceito, do relacionamento clinico para a maior
parte da historia da medicina” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p.
13 — Tradugdo nossa). Isso porque “o paternalismo ndo era tdo
eticamente duvidoso em tempos passados como hoje. Por um lado, o
fosso educacional entre médico e paciente era mais amplo do que é
agora” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 13). Um exemplo que
caracteriza esta mudanca é a acessibilidade as informacGes médicas
disponiveis na rede mundial de computadores. Tal acesso a artigos,
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periddicos médicos, videos, etc., que estdo disponiveis aos individuos
gue possuem acesso a internet, permite que ele mesmo avalie a conduta
e o tratamento sugerido pelo médico. O “fosso educacional” que havia
entre meédico e paciente diminuiram significativamente em decorréncia
da ampliacdo das tecnologias da informacdo. Na era da informagéo ao
alcance de um clique, o0 médico ndo é mais o Unico que tem autoridade
para agir no melhor beneficio do paciente, pois o paciente quer
participar nas decisdes médicas que lhe dizem respeito. Isso aponta para
uma relagéo baseada no principio da autonomia, que na visdo de P&T,
assim como o paternalismo, também possui suas limitagdes.

Assim como o modelo baseado na autonomia, o paternalismo
possui limitagdes contextuais, existenciais e conceituais.

Quanto a primeira limitagdo, a contextual, “pode-se dizer que o
paternalismo é moralmente desejavel, mas apenas em contextos muito
especificos” (ROCHA, 2014, p. 91). Que contextos seriam estes? Um
exemplo seria 0 caso de pessoas com DA, mas apenas a partir do
segundo estagio da doenga. Isso porque, num estdgio mais avancado o
individuo tem um ‘“comprometimento progressivo e acentuado dos
déficits de memoria” e a “a capacidade de realizar calculos, fazer
abstracGes, resolver problemas, planejar e realizar tarefas corriqueiras
torna-se seriamente afetada” (PELZER; MARCOLIN, 2014, p. 267-
269). Neste caso, uma atitude paternalista seria moralmente justificavel,
pois 0 sujeito j& ndo se encontra em condicdes de deliberar sobre si
mesmo. As decisdes, desde as mais basicas, como tomar banho, escovar
os dentes, vestir-se, sdo tomadas pelos cuidadores que mesmo contra a
vontade do paciente devem convencé-lo e até mesmo coagi-lo para
realizar essas atividades corriqueiras da vida de uma pessoa. No entanto,
o0 paternalismo se limita a este estagio, pois no primeiro estagio da DA,
0 paciente esta com sua capacidade cognitiva reduzida, contudo atitudes
paternalistas ndo sdo justificadas. O paternalismo ndo é moralmente
justificavel em casos de pessoas com DA, mas se limita ao estagio da
doenca que o paciente se encontra. No Caso 1 e 2, uma intervencdo de
carater paternalista é moralmente injustificavel, pois cada individuo
deve escolher entre revelar sua condi¢do de salde aos seus familiares ou
ndo. A senhora B tem todo o direito de recusar o tratamento se achar que
isto ndo é bom para ela. Isso nos encaminha para outra limitacdo deste
modelo.

As limitagdes existenciais do paternalismo consistem na premissa
de que “o especialista nem sempre sabe mais sobre o que ¢ ‘melhor’
para os ndo-especialistas. Dificuldades de prognostico e calculo de
beneficios-para-cargas sdo limitagdes Obvias.” (PELLEGRINO,
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THOMASMA, 1988, p. 24 — Traducdo nossa). Outro aspecto desta
limitagdo é que “também ndo ha como definir claramente o que é
absolutamente melhor para o paciente apenas em termos médicos”
(PELLEGRINO, THOMASMA, 1988, p. 24 — Tradugdo nossa). 1sso
porque “essa definicdo estd sempre relacionada aos valores que o
paciente professa, aqueles que a instituicdo e a sociedade assumem e
aqueles que a cultura considera importantes” (PELLEGRINO,
THOMASMA, 1988, p. 24 — Traducdo nossa). Para ilustrar essa
guestdo, vamos pensar no Caso 2. Digamos que a Senhora B é uma
religiosa devota e acredita que é destino passar pelos sofrimentos
causados por esta doenga. A razdo da sua escolha deveria ser aceita e
respeitada pelo profissional de salide? A Senhora B tem suas razdes para
crer que sua escolha é o melhor para ela. No entanto, 0 médico poderia
tentar convencé-la de que o melhor para ela é ter um corpo saudavel o
maior tempo possivel. Contudo, qual seria “melhor interesse” do
paciente, um corpo saudavel ou uma consciéncia tranquila em relagao as
suas crencas? P&T (1988, p. 25) apontam que “alguns pacientes
rejeitam os beneficios das intervenges médicas simplesmente por suas
proprias razdes” (Tradugdo nossa).

As limitagdes conceituais partem da premissa de que “0
paternalismo como modelo da relagdo médico-paciente é em si falho”
(PELLEGRINO, THOMASMA, 1988, p. 25 — Tradugdo nossa). Isso
porque “a cura auténtica ndo pode ocorrer em um modelo paternalista, j&
que o paternalismo supera as escolhas do paciente” (PELLEGRINO,
THOMASMA, 1988, p. 25 — Tradugdo nossa). Embora a cura possa
ocorrer no modelo paternalista, entretanto “a acdo paternalista ndo
necessariamente se configura como um beneficio para o paciente”
(ROCHA, 2014, p. 92). O fato de o paternalismo separar a cura do
cuidado se tornou um aspecto problematico deste modelo. Curar e
cuidar devem fazer parte do mesmo processo. No paternalismo, o
médico atua da melhor maneira possivel para vencer a doenca, seu
objetivo é curar, mesmo que neste processo ele contraria os desejos do
paciente. O cuidado, portanto, envolve a participacdo do paciente no
processo de cura.

3.4 A base do modelo da beneficéncia baseada-na-confianca

Um das criticas feitas por P&T ao modelo da autonomia consiste
no fato de que este modelo tenta responder aos anseios de uma
sociedade democratica e plural, mas falha como principio norteador para
a tomada de decisbes médicas. Neste tdpico nos propusemos a



86

apresentar a base do modelo defendido P&T. A beneficéncia, na obra
desses autores é baseada na nocao classica de virtude. Segundo eles, nos
altimos anos houve um ressurgimento do interesse pela virtude na
filosofia moral, que inspiraram um conjunto de novas definigdes. Dentre
os fildsofos que se propdem a redefinir a virtude se destaca Maclntyre.

A mais influente é a definicdo de Maclntyre em
After Virtue, que, mais do que qualquer outro
trabalho, deu nova vida & ética da virtude. Esse
livro traca a degeneragdo da tradicdo cléssica da
virtude e indica como a resultante perda de
consenso moral tornou o discurso moral tdo dificil
e frustrante. Maclntyre propde que as virtudes
sejam vistas como disposi¢cBes ou qualidades
adquiridas,  distinguidas  pelas  seguintes
caracteristicas: (1) elas sdo necessarias para que
0s humanos atinjam os bens internos as praticas
comunitarias; (2) eles sustentam identidades
comunais nas quais os individuos podem buscar o
bem de toda a sua vida; e (3) sustentam tradi¢des
que proporcionam praticas e vidas individuais
com 0 contexto  histdrico  necessério
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1993, p. 11 -
Tradugéo nossa).

Na obra After Virtue (1981), o filésofo escocés se propde a
resgatar ou atualizar a ética aristotélica. Para compreendermos melhor a
filosofia da medicina de P&T, acreditamos seria necessario nos
determos com maior atencdo a base tedrica da sua proposta, voltando
nosso olhar para a ética aristotélica, e depois para a discussdo mais
recente proposta por Maclintyre e sua critica @ moral moderna e
emotivista™. Contudo, isso ndo sera discutido no presente trabalho, pois

> “Maclntyre construiu com sucesso a nogdo aristotélica de virtude e
reformulou-a em termos mais contemporaneos, levando em conta a erosdo da
tradicdo e o consenso moral que deram a doutrina classica sua forca normativa.
Maclintyre (1984) constroi sua definicdo em trés elementos; ele considera as
virtudes como disposi¢cdes ou qualidades adquiridas que sdo: (1) necessarias
para alcancar o bem interno as praticas, 1 (2) necessarias para sustentar
comunidades nas quais os individuos podem buscar um bem maior como o bem
de suas proprias vidas e (3) necessario para sustentar tradicdes que fornecem
contextos histéricos necessarios para vidas individuais. A virtude, portanto, é
um traco de carater necessario para a obtencdo de um bem - uma exceléncia



87

se constitui uma discussdo muito ampla, para dedicarmos apenas uma
secdo.

A virtude, portanto, ndo é protagonista na acdo moral, mas é
“necessaria” para alcancar o bem. O conceito se torna ainda mais
relevante para Maclntyre, pois, além de ser necessaria para alcancar um
fim, a virtude é “a for¢a sustentadora de uma comunidade historica de
valores”, ou seja, na filosofia moral macintariana, a comunidade
somente existe porque € sustentada pelas virtudes de seus membros. Os
principios e regras ndo seriam suficientes para sustentar uma
comunidade? Ndo. Uma comunidade de pessoas pode agir de acordo
com as regras estabelecidas, contudo, a qualquer momento essas regras
podem ser quebradas e se instaurar o caos social. O que faz com que
algumas regras nao sejam quebradas ndo é o medo de punicdo ou
qualquer coisa desta natureza, mas a manutengdo das regras pode ser
devido ao caréter virtuoso do agente moral. E somente olharmos para
algumas regras™ que déo legalidade para determinadas praticas, que
mesmo sendo legais no campo juridico, sdo imorais em relacdo ao
contexto em que elas existem e a maneira como sdo assumidas pelos
individuos.

3.4.1 As virtudes e a pratica médica

No artigo Toward a Virtue-Based Normative Ethics for the
Health Professions (1995), Pellegrino ressalta que a virtude foi o
conceito mais duradouro da ética, pois “ndo se pode separar
completamente o carater de um agente moral de seus atos, a natureza
destes atos, as circunstancias sob as quais eles sdo executados, ou suas
consequéncias”. Entretanto, o que se viu a partir da segunda metade do
século XX foi uma queda do dominio da virtude na ética médica. Esta
queda deveu-se, sobretudo, as falhas de carater de alguns médicos, pois
diante disso a relacdo de confianga estabelecida entre médico e paciente
acabou ficando estremecida. A virtude, que é a base do juramento
Hipocratico, “passou a ser desconsiderada como teoria normativa

aperfeicoada (Maclintyre, 1988, p. 74). Nisto, Maclntyre adota o impulso
teleologico da definicdo aristotélica da virtude e acrescenta a ela a forga
sustentadora de uma comunidade histérica de valores”. (PELLEGRINO, E.
Toward a Virtue-Based normative Ethics Health Professions. v. 5; n. 3; p. 261.
Disponivel em: http://muse.jhu.edu/article/245779. Acesso em: 25 jul. 2018).

16 0 auxilio moradia para magistrados que possuem residéncia na comarca
onde atuam.
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dominante na ética médica” (AULER, BERTI, 2010, p. 86). Diante
deste quadro, P&T “pretenderam recuperar a ética das virtudes,
conferindo-lhe for¢a normativa para regular a pratica médica” (AULER,
BERTI, 2010, p. 86).

A ética médica baseada na virtude possui uma longa histdria.
Embora o conceito tenha passado por uma metamorfose no decorrer do
tempo, contudo, foi somente nos Gltimos anos que este sofreu uma
erosdo mais profunda (PELLEGRINO, 1995). O valor e o alcance das
teorias éticas baseada na virtude tiveram um papel e amplitude
significativa, pois,

[...] na ética médica, como na ética geral, a virtude
foi a teoria normativa dominante por um longo
periodo de tempo. E a base do Juramento de
Hipdcrates e dos livros deontoldgicos do Corpus
Hipocrético. Na Idade Média, como no presente, a
ética hipocratica se uniu & ética das principais
religibes do mundo. Durante séculos, essa ética
uniu os medicos através das fronteiras culturais e
nacionais em uma comunidade de valores morais
baseada nas virtudes da benevoléncia, do respeito
pela vida humana e da vulnerabilidade dos
doentes (PELLEGRINO, 1995, p. 264 — Tradugéo
nossa).

Diante desses aspectos positivos apresentados por Pellegrino, em
relacdo a ética médica baseada nas virtudes, nos deparamos com uma
questdo inquietante: quais foram os motivos que levaram ao declinio
deste modelo ético? O autor nos responde dizendo que:

[...] o primeiro era a introducdo da ética baseada
em principios (Beauchamp e Childress, 1989), que
apelava aos profissionais de salde como mais
definitivos do que a virtude por causa da sua
concretude e aplicabilidade as decisdes clinicas.
Segundo, a mudanca sociopolitica em direcdo a
democracia participativa, a maior educagdo
publica, a desconfianca da autoridade e as falhas
de carater de alguns médicos concentraram a
atencdo publica nas relagBes contratuais baseadas
na autonomia, em vez de nas aliancas baseadas na
confianca. Terceiro, e mais importante, o
consenso religioso e filosofico que sustentou a
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ética profissional, pelo menos no Ocidente, foi
desafiado e enfraquecido. (PELLEGRINO, 1995,
p. 264 — Traduc&o nossa).

O primeiro motivo apontado por Pellegrino consistiu no
deslocamento que o principialismo fez em relagdo a exclusividade das
virtudes. Isso porque, segundo, B&C (2013, p. 84),

[...] embora as virtudes tenham uma posicdo
especial na vida moral, esse fato ndo é uma
evidéncia suficiente para um papel principal e
exclusivo, como se uma teoria baseada na virtude
pudesse substituir ou ter precedéncia sobre as
teorias baseadas na obrigac&o.

Diante de énfases diferentes da teoria baseada nas virtudes e da
teoria baseada na obrigagdo, os autores defendem que ha
compatibilidade e  mutualidade reforgadoras entre  ambas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). Mesmo que ndo defendam uma
correspondéncia completa entre as virtudes e os principios, B&C (2013,
p. 85) procuram mostrar “a correspondéncia entre algumas diretrizes de
acdo especificas e algumas virtudes”. Veja o quadro a seguir:

QUADRO 2: Diretrizes de acao e virtudes

Principios Virtudes correspondentes
Respeito pela autonomia Respeito
Né&o maleficéncia Né&o malevoléncia
Beneficéncia Benevoléncia
Justica Justeza

Regras Virtudes correspondentes
Veracidade Veracidade
Confidencialidade Respeito pela confidencialidade
Privacidade Respeito pela privacidade
Fidelidade Confiabilidade

Ideais de acao Ideais de virtude
Indulgéncia excepcional Indulgéncia excepcional
Generosidade excepcional Generosidade excepcional
Compaixao excepcional Compaixao excepcional
Bondade excepcional Bondade excepcional

FONTE: BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 85-86.
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A teoria ética baseada em principios fundamenta sua
normatividade na obrigacdo do agente moral para consigo mesmo e para
com os outros. O carater do agente ndo é o requisito principal, pois
independente de seu carater o agente deve fazer aquilo que é seu dever.
A diferenga da ética de principios para a ética de virtudes é que esta esta
centrada no carater do agente. Sobre este aspecto Pellegrino (1995, p.
260 — Traducdo nossa) lembra que:

Apesar das convolugfes no conceito de virtude
forjadas por uma sucesséo de sistemas filoséficos,
as ideias da virtude e da pessoa virtuosa nunca
foram apagadas. Os eticistas continuaram a
confrontar a questdo do carater do agente.
Principios, regras, maximas, intui¢des, analise da
linguagem e habilidade técnica na solucdo de
quebra-cabegas morais ndo abrangiam toda a
complexidade da vida moral. A natureza central
do caradter do agente moral ndo podia ser
totalmente ignorada.

No modelo da beneficéncia baseada na confianga, ha um
deslocamento da discussdo moral na dire¢do do carater do agente, pois
este € o responsavel pela acdo moral que culminard com o bem do
paciente ou ndo. P&T estdo preocupados em desenvolver um modelo
ético que ndo se restrinja a principios, regras, maximas, mas que
considere que o papel do agente moral na pratica da medicina e do
cuidado ndo seja apenas por coercdo externa, mas seja a expressao de
uma vida virtuosa. A imposicao de uma série de regras nao é suficiente
para tornar uma virtuosa, pois se fosse assim, em uma sociedade que
possui um amplo conjunto de principios, regras e maximas nao haveria
praticas moralmente condenaveis. No caso da medicina, mesmo com 0s
manuais de ética médica é possivel acompanhar varios casos da violagédo
das regras de conduta dos profissionais’’. Nesse sentido, Pellegrino
sugere a restauracdo da virtude na ética profissional. Isso se deve ao fato
de que na ética da virtude o agente moral deve se preocupar com a
seguinte pergunta: “O que devo ser? ou Como eu devo viver?” e nao
apenas “O que devo fazer?” que € pergunta que o deontologista faz
(HOFT, 2013, p. 16).

7 Veja-se o caso do ex-médico Roger Abdelmassih, acusado de ter estuprado
cerca de trinta e sete pacientes, que procuram sua clinica de fertilizacdo em
busca de tratamento.
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Segundo Pellegrino (1995, p. 266-7), os ingredientes necessarios
para a restauracdo de uma ética profissional baseada em virtudes
consistem na ideia de que:

No minimo, qualquer teoria ética normativa da
relacdo de cura baseado em virtude, requer-se o
seguinte: (1) uma teoria da medicina para definir o
télos, o bem da medicina como uma atividade; (2)
uma definicéo da virtude em termos dessa teoria;
e (3) um conjunto de virtudes acarretadas por uma
teoria para caracterizar o "bom" profissional de
salde. (tradugdo nossa)

Sobre este primeiro ingrediente, uma teoria da medicina para
definir o télos, deve se basear em trés fenémenos de relagdo de cura: o
fato da doenca, o ato da profissdo, e o ato da medicina (cura). O fato da
doenca consiste no reconhecimento do paciente de que ele esta doente e
precisa de ajuda, pois se encontram em um estado de vulnerabilidade
fisica, psicolgica e emocional em graus variados. Ja ndo sdo mais livres
para buscar seus interesses sem impedimentos, pois a doenga Se tornou
um obstaculo para seus planos de vida. Nesse sentido, “se eles devem
ser ajudados, curados e cuidados, eles devem procurar um profissional
de salde, alguém que possui 0 conhecimento para realizar esses fins
para ¢ com eles” (PELLEGRINO, 1995, p. 267 — Tradugdo nossa). No
ato da profissdo o profissional de saide tem que se colocar diante do
paciente, que se encontra em um estado de doenca e perguntar: “como
posso ajuda-1o?”. Esta ndo ¢ uma pergunta retorica, mas implicito a ela
estd “a promessa de que o profissional de satide possui o conhecimento
necessario para ajudar e curar e pretende usa-lo no interesse do paciente
e ndo a custa da vulnerabilidade do paciente” (PELLEGRINO, 1995, p.
267 — Traducdo nossa). O ato de curar é o télos “imediato do encontro
clinico”. Isso significa que nenhum outro interesse ou motivagdo deve
estar acima da cura, pois “a promessa feita ao paciente dependente
direciona o conhecimento, as técnicas e 0o compromisso pessoal do
médico ou enfermeiro para o télos da relacdo - ajudar e curar”
(PELLEGRINO, 1995, p. 267 — Tradugdo nossa).

O segundo ingrediente desta teoria ética normativa da relacdo de
cura baseado em virtude é a definicdo do que é a virtude. Nesse sentido,
Pellegrino (1995, p. 268) define a virtude profissional da seguinte
maneira:
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[...] defino uma virtude como um traco de carater
que dispde habitualmente o seu possuidor a
exceléncia de intengdo e desempenho em relacéo
ao télos especifico de uma agdo humana. A
virtude da razdo ao poder de discernir e desejar a
motivagdo assintoticamente para realizar um fim
moral com perfeicdo. Para qualquer profissdo,
haverd uma atividade especifica que, se bem
executada, torna o profissional bom ou virtuoso.
Cura é a atividade especifica para enfermagem e
medicina. Essas disposi¢des que transmitem a
capacidade de curar bem sdo as virtudes da
medicina, enfermagem, odontologia e afins. [...].
A posse dessas virtudes internas define a boa
enfermeira ou médico.

O profissional virtuoso é aquele, cuja boa intengdo, resulta no
bom desempenho de suas fungdes. E aquele que busca realizar sua
atividade profissional com perfeicdo, e aquilo que depender dele sera
feito com exceléncia. No caso da medicina a cura é a atividade
especifica que o profissional de salde — médicos e enfermeiras — devem
se empenhar para alcancar este fim. No caso do cuidado de pessoas com
DA, a atividade especifica do cuidador consiste em garantir a seguranca
e 0 bem-estar do paciente. Para que isso seja possivel, hd uma série de
outros aspectos envolvidos, pois é uma atividade complexa, com
dimensdes éticas, psicoldgicas, sociais, demograficas e que tem seus
aspectos clinicos, técnicos e comunitarios (PAPALEO NETO, 1996).

O terceiro ingrediente da teoria ética normativa da relacdo de cura
baseado em virtude é o conjunto de virtudes que caracterizam o “bom”
profissional de salde. Pellegrino lembra que é dificil compor uma lista
de virtudes. Nesse sentido, a lista que o autor propde tem como objetivo
destacar aquelas que “sdo as mais essenciais para 0s propésitos de cura
do encontro clinico” (PELLEGRINO, 1995, p. 268 — Tradugdo nossa).
Esta lista é composta pelas seguintes virtudes: Fidelidade a Confianca e
Promessa, Benevoléncia, Eliminacdo do interesse proprio, Compaixao e
Cuidado, Honestidade Intelectual, Justica, e Prudéncia. Ndo vamos
discorrer sobre cada uma dessas virtudes, pois nosso proximo passo é
refletir sobre beneficéncia-baseada-na-confianca. O que buscamos até
agora foi apresentar um background do modelo desenvolvido por
Pellegrino e Thomasma, a fim de clarear um pouco mais nossa
discusséo.



93

3.4.2 A beneficéncia-na-confianca

Na obra For the Patient’s Good, P&T discorrem sobre os
modelos contratual e fiduciario (da confianca) antes de apresentar a
beneficéncia-na-confianca. Esta apresentacdo se fez necessario para
situar leitor no contexto dessa discussdo e mostrar 0 modelo proposto
como um avango em relacdo ao modelo contratualista. Nesse sentido, a
primeira questdo que devemos considerar nesta discussao € quais fatores
contribuiram para o surgimento de cada modelo. O modelo contratual da
relacdo médico-paciente “nasceu em resposta ao paternalismo
tradicional e em apoio a teoria da autonomia na tomada de decisdo na
area da saade” (PELLEGRINO, THOMASMA, 1988, p. 51 — Tradugéo
nossa). Este representa a superacdo da autonomia sobre o paternalismo
médico, no sentido de buscar um equilibrio entre o dever e a técnica do
profissional de salde e, a participacdo do paciente na tomada de
decises. O modelo contratualista estabelece uma relagdo em que 0s
direitos do paciente devem ser respeitados. Entretanto tal proposta
recebe criticas por varias razoes:

Em primeiro lugar, embora Veatch reconhega que
tanto 0 médico quanto o paciente tém interesses,
ele tende a limitar os interesses do médico a
questdes técnicas. Nisso, a nosso ver, ele também
limita severamente a humanidade do médico.
Segundo, a suposta "morte™ da ética hipocratica
ndo é mais que uma superagdo da interpretacdo
paternalista dessa ética. Concedendo que tenham
ocorrido excessos, um relato histérico mais
equilibrado da tradicdo se concentraria em duas
caracteristicas a serem retidas nos modelos atuais:
o fato da profissao pelo médico e o fato da doenca
no paciente. Terceiro, o modelo contratual parece
basear-se em uma suposicdo imprecisa. Médicos e
pacientes, na verdade, raramente discutem seu
contrato nos termos explicitos exigidos pela
abordagem de Veatch. Uma quarta critica pode ser
feita contra a prdpria ética dos direitos. Pensar na
relacdo médico-paciente como um contrato parece
estabelecer apenas expectativas minimas do
médico e do paciente. O médico lidara com os
valores técnicos; o paciente lidara com valores
pessoais e sociais. Na realidade, as coisas sdo
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muito complexas do que isso (PELLEGRINO,
THOMASMA, 1988, p. 52 — Traducédo nossa).

Apesar de este modelo ter o propdsito de garantir que os direitos
do paciente sejam cumpridos, bem como os direitos do médico, o que
parece estar faltando é o reconhecimento da humanidade de ambos —
médico e paciente — nesta relacdo. Acreditamos que a relagdo médico-
paciente vai além de uma mera relagdo contratual, pois ha a necessidade
de um elemento aproximador desta relagdo que ndo sejam unicamente as
clausulas contratuais. O modelo poderd até contribuir para se evitar
abusos, que aconteciam no modelo paternalista, mas ndo resolve
definitivamente os conflitos entre médicos, pacientes, enfermeiros e
familiares. O contrato serve para garantir os direitos de ambos os lados,
mas ndo é suficiente para garantir uma boa relacéo entre os envolvidos
no cuidado.

O modelo da relagdo médico-paciente, por exemplo,
desenvolvido por B&C, diferentemente da contratualista e da fiduciéria,
enfatiza a natureza prima facie dos principios, que se baseia na
moralidade comum que “formam o nivel geral da estrutura normativa”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 123). Os autores justificam a
escolha por construir principios prima facie dizendo que:

Regras empiricas ddo muita margem ao arbitrio,
como se 0s principios ou as regras ndao fossem
obrigatorios; os principios e regras absolutos
negam qualquer liberdade aos agentes morais, e
também entram em conflitos morais insollveis; e
uma hierarquia de regras e principios é vulneravel
a contraexemplos que a prejudicam, cuja forca
depende de nossa provisdo de juizos ponderados.
[...] Em contraposi¢do, tratamos os principios
tanto como obrigatérios prima facie quanto
sujeitos a revisdo. Assim entendido, um principio
prima facie & uma diretriz normativa que
estabelece as condicbes de carater permissivel,
obrigatoério, correto ou errado das agles que
ocorrem no escopo do principio. A liberdade para
ponderar os principios em casos de conflito deixa
espaco para 0 comprometimento, a mediacdo e a
negociagao.
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A principal dificuldade com o modelo principialista & com
relacdo aos casos em que os principios entram em conflito. Ao apelar
para a liberdade do agente moral de “ponderar os principios” também
pode deixar margem para que diferentes profissionais se guiem
intuitivamente, e com isso tomem decisbes baseadas em suas
experiéncias particulares e/ou concepgdes de vida, de bem, de certo, etc.
Qual o problema em relacéo a isso? Oferecer boas raz6es para escolher
entre um principio e outro pode ser subjetivo demais em uma sociedade
plural como a nossa. A vantagem é que diante do conflito entre os
principios também ha espago para a “negocia¢do”, que nos Casos 1 e 2
cumpre um papel relevante na relacdo médico-paciente.

Enquanto o modelo da autonomia da énfase a natureza contratual
da relacdo, o paternalismo, por sua vez, enfatiza a natureza fiduciaria na
relagio médico-paciente (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988), o
modelo da beneficéncia-na-confianca desenvolvido pelos autores
significa “dizer que médicos e pacientes mantém “em confianca” (do
latim fiducia) o objetivo de agir nos melhores interesses um do outro na
relagdo” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 54 — Traducdo
nossa), € como os mesmos afirmam, “um modelo fiduciario, tal como o
que proporemos, é baseado em uma descoberta da ética de virtudes mais
do que uma ética de regras” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p.
53 — Tradugdo nossa). Tal redescoberta se deve a uma série de intuices,
sendo que “a primeira é que uma ética de regras sozinha ndo pode
oferecer garantias de que o individuo responsavel, a pessoa com
deveres, vai cumprir tais regras” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988,
p. 53 - Traducdo nossa). Nesse sentido as regras por si SO ndo sao
suficientes, embora necessarias. [sso porque a pessoa necessita “ter um
tipo de carater que a predisponha a agir de acordo com as regras de
acdo. Ela deve ser o tipo de pessoa em quem se pode confiar”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 53 - Tradugdo nossa). Se a
beneficéncia é o que guia as decisdes médicas, a confianca é o elemento
que orienta as decisGes do paciente. Nessa relacdo outros principios e
deveres estdo  presentes  (autonomia, privacidade, respeito,
confidencialidade), mas a fundamento da relagdo se estabelece a partir
da beneficéncia-na-confianca.

3.5 O médico e 0 bem do paciente
O modelo da beneficéncia-na-confianga considera que “0

objetivo da medicina é tratar ndo sé da agressao fisica que a doenca ou
lesdo causa, mas também das dimens@es psicoldgicas, sociais e mesmo
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espirituais dessa agressdo” (PELLEGRINO, THOMASMA, 2018, p.
12). Observe que a cura possui um sentido abrangente, no qual se
considera outras dimens@es que ndo sejam apenas fisicas. No processo
de tratamento e cura, se estabelece uma relacdo que ndo é puramente
técnica, mas uma relacdo de cuidado e confianga no qual o bem do
paciente é a prioridade, e este possui diferentes sentidos.

Na sociedade pluralista e secular em que vivemos, parece que a
beneficéncia estd em desacordo com este modelo de sociedade. Isso se
deve ao fato de as pessoas estarem dispostas a usufruir de sua autonomia
em todas as areas da sua vida, mesmo aquela que diz respeito
diretamente a maneira como devem ser os cuidados de sua salde. O
profissional de salde deve buscar o melhor bem do paciente, que esta de
acordo com o télos da medicina. Tal afirmacéo da origem a uma questao
que tem gerado debate no campo ético: o que € o bem do paciente?
Antes de discutirmos melhor essa questdo, vamos observar o que
Pellegrino e Thomasma consideram como elementos essenciais para o
bem do paciente.

Como dissemos no inicio, o modelo da ética biomédica da
beneficéncia-na-confianca é acusado de ser paternalista. Esta acusagdo
ao modelo leva os autores a distinguir o paternalismo forte e fraco. O
paternalismo forte é moralmente injustificavel, enquanto o fraco é
justificavel nos casos especificos em que é necessaria uma intervengdo a
fim de reestabelecer a autonomia do paciente (PELLEGRINO;
THOAMASMA, 1988). Nesse sentido, o paternalismo forte acontece
quando o médico ou responsavel pelo cuidado do paciente atenta contra
a autonomia deste. O paternalismo fraco se justifica na auséncia da
capacidade do paciente para decidir, ou expressar seus desejos até que
sua autonomia seja reestabelecida. O problema com o paternalismo é
que atitudes desta natureza contrariam os interesses do paciente e a sua
concepcdo de bem.

No entendimento dos autores, a medicina deve buscar o bem do
paciente, pois “é o tribunal final de recurso para a moralidade dos
médicos” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 73 — Tradugdo
nossa). Contudo, vale ressaltar que,

[...] o bem do paciente é um tipo particular de bem
gue pertence a uma pessoa em uma circunstancia
existencial particular — doente e precisando da
ajuda de outras pessoas para ter a salde restaurada
ou para lidar com o acometimento da doenca
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(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 76 —
Tradugao nossa).

A situacdo de enfermidade é uma experiéncia existencial em que
0 paciente pode estar fragilizado fisicamente e emocionalmente. Diante
desta fragilidade, a finalidade da medicina é possibilitar a restauracdo
fisica e se possivel a cura, para que este paciente prossiga na busca da
realizacdo de seus projetos de vida “com o minimo de dor, desconforto
ou incapacidade” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 76 -
Traducao nossa).

O bem do paciente pode ser hierarquizado em ordem decrescente
de importancia da seguinte maneira:

1. O bem dltimo ou final, o telos da vida humana
como é percebido pelo paciente, sua visdo a
respeito do significado e destino da existéncia
humana, [...] “a preocupag@o ultima”, aquela na
qual nos voltamos para buscar por uma
justificacdo final de nossos atos se todas as razoes
secundérias ou intermediérias falham.

2. O bem do paciente enquanto uma pessoa
humana, o bem que é baseado na sua capacidade
enquanto ser humano de raciocinar, e, portanto, de
escolher e expressar tais escolhas através da fala a
outros seres humanos que também podem
raciocinar e falar. [...]

3. Os melhores interesses do paciente, ou seja, a
percepcao subjetiva do paciente da qualidade de
vida que a intervencdo pode produzir, e se ele
considera ou ndo isso € consistente com seus
planos de vida, metas e objetivos. [...]

4. O bem clinico, biomédico e médico, o bem que
deve ser alcancado por intervengdes médicas em
um estado de uma doenca particular
(PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 81-82 —
Tradugdo nossa).

Este quadruplo significado do bem do paciente explicita de
maneira clara a dificuldade de defini-lo, sem considerar os multiplos
aspectos relacionados ao doente, aos profissionais de saude e familiares.
Nesse sentido, tal definicdo ndo é algo tdo simples devido a tudo aquilo
que esta envolvido, portanto, merece maior atencdo de nossa parte
quando consideramos os Casos que apresentamos e estamos discutindo.
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A seguir, vamos nos deter um pouco mais sobre cada um desses quatro
componentes do bem do paciente, de maneira a aplicarmos com maior
clareza ao que estamos nos propondo a discutir. Isso se faz necessario,
pois se tivermos clareza do que é o bem do paciente em termos nao
metafisicos ou emotivistas, torna-se mais facil nosso trabalho de
compreensdo das implicages do cuidado de pessoas com DA a luz do
modelo da beneficéncia-na-confianca.

Devemos nos atentar para uma ponderagdo importante feita por
P&T (2018, p. 97) quando afirmam que:

[...] em cada decisdo humana, e especialmente em
decisdes clinicas, esses quatro sentidos do bem
estdo misturados. A configuragdo das escolhas
que fazemos em cada um desses niveis, a maneira
como os relacionamos, em grande parte nos define
como pessoas. Cada nivel pode ser entendido e
respeitado. Quando eles estdo em conflito, ou séo
interpretados de forma diferente pelas partes que
estdo tomando as decisdes médicas, alguma
ordem hierdrquica deve ser estabelecida entre
eles. Sem tal ordem, a tomada de decisbes fica
paralisada ou, pior ainda, resulta na imposicéo de
escolhas de uma pessoa sobre outra.

Ao apontar uma “ordem hierarquica” desses quatro sentidos do
bem do paciente, os autores estdo demarcando de maneira mais clara e
objetiva sobre os procedimentos que devem ser seguidos pelos
envolvidos no cuidado de saude. Isso se diferencia um pouco da
proposta de B&C de que os principios (respeito pela autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica) sdo validos prima facie, pois
P&T estdo interessados em apresentar um modelo que possa servir de
guia de acdo com o objetivo de ser mais claro possivel. Pode-se levantar
a objecdo de que no caso do principialismo os autores estdo falando de
principios e aqui se fala de quatro significados de bem do paciente. A
questdo aqui se trata de procedimento para tomada de decisdes, ou seja,
em ambos os modelos se fala de procedimento. A diferenca é que no
modelo da beneficéncia-na-confiangca o0s autores estabelecem de
antemdo uma hierarquia a ser observada, enquanto que no modelo
principialista a sobreposicdo de um principio sobre o outro esta
associado diretamente aos casos em questdo. Deste modo, qualquer
principio pode ter primazia em relacdo aos outros se assim a situacao
exigir.
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3.5.1 Bem, 0 bem e o conceito de bem ultimo do paciente

Este elemento que compde o bem do paciente (bem ultimo do
paciente) afasta do modelo da beneficéncia-na-confianca as dividas que
pairam sobre se este € paternalista ou ndo, pois “o bem do paciente é um
bem particular e, como todos os bens particulares, é relacionado e
moldado pela concepgdo que temos do bem e do Bem” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 92). Isso significa que a concepcdo que o
paciente tem acerca do que é bom para ele mesmo ndo é descartada e,
muito menos considerada como de menor importancia nos cuidados da
sua salide. A maneira como o paciente percebe a finalidade da vida sédo
importantes para ele, e, portanto, devem ser respeitadas, pois ele € um
agente moral autbnomo capaz de conceber sua prépria ideia de bem e
busca-la de acordo com suas possibilidades e, meios que estdo a sua
disposicao.

P&T (2018, p. 92) apontam que “o conceito que temos do bem
altimo é o padrdo de referéncia para todas as decisdes, incluindo as
decisdes clinicas”, isso porque este conceito “serve para justificar e
definir a natureza e objetivo de escolhas morais”. Na relagdo médico-
paciente e cuidador-paciente as concepgbes podem entrar em conflito.
No Caso 1, por exemplo, 0 médico pode entender que revelar o estado
de salde de seu paciente aos familiares pode ser um bem que esta sendo
feito, pois 0 médico poderad entender que a seguranca esta relacionada
diretamente ao bem do mesmo. O paciente, por outro lado, pode
considerar que o respeito pela sua autonomia e liberdade é o bem que o
médico podera estar lhe proporcionando ao ndo revelar suas condi¢Oes
de salde aos seus familiares. Diante disso é possivel observar que o
préprio conceito de bem esta relacionado a perspectiva e condicGes
fisicas, psiquicas e emocionais de cada individuo. Claro que alguém
podera questionar se tal afirmacdo ndo consiste em assumir uma posi¢ao
relativista diante do Bem. Evidentemente que ndo podemos ignorar esta
possibilidade, mas também ndo estamos afirmando que o conceito de
Bem é relativo, apenas a situacdo que apontamos podera resultar na
maneira como cada individuo concebe o bem para ele em tal e tal
situacgéo.

O bem ultimo do paciente parece apontar para a autonomia como
o fundamento das decisdes clinicas. Nesse sentido, cabe perguntar, se 0
principio da autonomia ndo seria determinante na relacdo médico-
paciente no interior do modelo da beneficéncia-na-confianca? Mesmo
diante da critica feita por P&T em relacdo aos perigos e as limitacdes da
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autonomia, nos parece que tal principio é constitutivo deste elemento
que compde o bem do paciente. Embora os outros elementos possuam
relevancia na tomada de decisdes, devemos considerar que numa
“ordem decrescente de importancia”, este ocupa o primeiro lugar.
Vamos falar de um caso concreto para trazer maior clareza ao que
estamos querendo dizer. Diante do Caso 2, por exemplo, a senhora B
considera que o tratamento com medicamentos ndo é um bem para ela.
Neste caso, a decisdo da paciente deve ser respeitada? De acordo com a
posicdo de P&T sim, pois quando estabelecem este elemento como o
primeiro nesta hierarquia, ou seja, a concep¢do de bem Uultimo do
paciente esta associada diretamente com sua autonomia de pensar e
decidir sobre o que é bem para ela ou ndo. O médico e os familiares
podem questionar a senhora B do por qué ndo aceitar o tratamento? Ela
poderd responder que esta € a sua vontade. Eles poderdo ainda
questionar se a sua vontade é o melhor para ela? A paciente poderé
reivindicar que sua vontade consiste em se sujeitar aos designios de
Deus, e como Deus é bom, logo, Sua vontade também o é. Os
questionamentos podem se aprofundar ainda mais na busca por uma
justificativa, pois estas dadas pela senhora B parecem ndo fazer sentido
para quem ndo possui a mesma crenga que ela, visto que ela fundamenta
metafisicamente sua decisdo. Contudo, mesmo que os profissionais de
salde e familiares ndo recebam uma resposta objetiva da senhora B,
sobre sua concepgao de bem, mas apenas suas interpretacfes metafisicas
sobre o0 bem ultimo, que é cumprir a vontade que Deus estabeleceu, sua
vontade deve ser respeitada.

3.5.2 O bem biomédico: o que a medicina pode conseguir
tecnicamente

O segundo sentido do bem do paciente diz respeito ao bem
biomédico, que “abrange os efeitos de intervengdes médicas sobre a
histéoria natural da doenca a ser tratada” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 93). O médico possui o0s conhecimentos
técnicos a serem aplicados no tratamento de salde ou no prolongamento
da vida do paciente, bem como nos cuidados paliativos do final da vida.
A técnica é utilizada com a finalidade de produzir um bem para o
paciente, pois “o bem biomédico é o bem instrumental que o paciente
procura no médico” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 93).
Nesse sentido, a capacidade médica é explorada com a finalidade de
produzir o bem para o paciente. Contudo, vale ressaltar que “ha sempre
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uma tendéncia infeliz entre os médicos a equiparar 0 bem biomédico
com todo o bem do paciente” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.
93), mas este € apenas uma parte e ndo o todo, visto que outros aspectos
do bem do paciente devem ser observados, isso porque “o bem
biomédico n3o esgota 0 bem que o médico é obrigado a fazer. E um
componente essencial, mas ndo suficiente da boa medicina”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 93).

Quando pensamos 0 bem biomédico em relacdo ao Caso 2, o
profissional de salde deve considerar que seu conhecimento técnico ndo
é suficiente para promover o bem do paciente, pois podera incorrer no
erro de “fazer do paciente uma vitima do imperativo médico: insistir
que, se um procedimento oferece qualquer beneficio fisioldgico ou
terapéutico, deve ser feito” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.
93). Isso podera contrariar os melhores interesses do paciente. Esta é
uma situagdo que determinados dilemas éticos sdo ignorados pelos
profissionais da medicina (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018). No
caso citado, a imposi¢do do tratamento ou a utilizagdo de informagdes
ndo verdadeiras para convencer a paciente a aceitar o tratamento, podem
contrariar sua propria maneira como valoriza a saude, pois “os pacientes
podem valorizar outros bens mais que a salde: prazer, viagem, riqueza,
prestigio, independéncia dos médicos ou a unido da familia”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 74). Deste modo, tais
pacientes podem “rejeitar as recomendagdes do médico, mesmo quando
visam uma concep¢ao ampla ou ‘holistica’ de saide” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 74).

No modelo da beneficéncia-na-confianca o tratamento ndo deve
ser imposto, mesmo que o médico saiba das consequéncias negativas
decorrentes da auséncia deste. Cabe ao médico informar ao paciente
sobre sua doenca, as possibilidades de tratamento, esclarecer as
possiveis davidas em relacdo aos aspectos cientificos do mesmo.
Contudo, “é o paciente que deve julgar, com a ajuda do médico, o tipo
de vida que ele deseja levar, os riscos ou o desconforto que esta disposto
a suportar para atingir os beneficios que o tratamento médico pode
oferecer” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 94). Nesse sentido,
0 conhecimento técnico do médico ndo se reduz a um conhecimento
pratico de aplicacdo de suas técnicas, mas tem uma fungéo esclarecedora
capaz de dar maior seguranca ao paciente, para sua posterior tomada de
decisfes. O paciente diante disso, devera ser convencido e ndo coagido a
iniciar ou ndo um tratamento de salde.
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3.5.3 Os melhores interesses do paciente: o conceito do paciente de
seu proprio bem

P&T (2018, p. 94) argumentam que “Um tratamento bom no
aspecto biomédico ou tecnomédico ndo é automaticamente um bem do
ponto de vista do paciente”. Isso porque o tratamento ndo € algo isolado
das demais &reas ou condi¢cbes da vida do paciente. Suas crengas,
valores morais, pessoais e culturais podem ter forte influéncia sobre sua
concepcdo de bem. No Caso 2, a recusa pelo tratamento, por parte da
paciente, pode ser justificada de diversas maneiras por ela. Suas
justificativas podem se sustentar na opinido de que os efeitos dos
medicamentos sdo tdo negativos quanto os efeitos do avango da doenca
(isso ndo quer dizer que seja necessariamente deste modo), ou ainda,
apelar por valores metafisicos, tais como os designios de Deus, carma,
etc. Portanto, o tratamento bom “deve ser examinado no contexto da
situagdo de vida do paciente e de seu sistema de valores”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 94).

Vale lembrar o que foi dito acima, que “em decisdes clinicas,
esses quatro sentidos do bem estdo misturados” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 97). Essa mistura se da pelo fato de que o bem
do paciente depende da observancia de cada um destes sentidos. Um
tratamento bom ndo depende apenas de as acfes médicas serem bem
sucedidas, mas “para ser bom no sentido mais completo, a escolha deve
conciliar o que o paciente acha que vale a pena, dadas as circunstancias
e as alternativas por conta da forca que a doenca tem sobre ele”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 97). Neste caso, 0s interesses
do paciente tem primazia sobre os interesses da medicina. Se 0 paciente
for capaz de avaliar que o tratamento ndo atende seus interesses, logo
sua recusa deve ser respeitada. O que interessa a um paciente podera
divergir consideravelmente daquilo que o profissional de salide pensa,
pois “o interesse do paciente é necessariamente subjetivo e relativo, uma
vez que estd enraizado na visdo do paciente de seus proprios interesses
em determinado momento e em determinadas circunstancias”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 94). Digamos que no Caso 2 a
senhora B tenha optado pelo ndo tratamento acreditando que se ela tiver
fé, sua salde seré restaurada e se recusa terminantemente ao tratamento.
Mesmo que o profissional de salde ndo acredite em qualquer tipo de
divindade e considere a crenca da paciente sem sentido frente a ciéncia,
contudo, deve lembrar que “aceitar a definicdo prépria do paciente de
seus melhores interesses ndo ¢ o mesmo que concordar com ela”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 95).
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3.5.4 O bem do paciente como uma pessoa

De acordo com P&T (2018, p. 95) “o quarto bem é o
funcionamento da capacidade de usar a razdo para fazer escolhas, e sua
importancia ndo varia”. Fazer escolhas ¢ uma liberdade que estd
intrinsecamente associada a nossa propria existéncia enquanto pessoa,
pois em sua sociedade livre e democratica, a até mesmo naquelas que
ndo sdo livres nem democraticas, o ser humano se depara
frequentemente com as situacdes que requerem que se faga uma escolha.
Portanto, as situagdes exigem que cada individuo seja capaz de escolher
aquilo que considera ser o melhor para ele, naguele momento ou no
futuro. Cada um deve ser livre para fazer as escolhas que Ihe dizem
respeito, independente de suas crengas, valores, objetivos, etc. O que
queremos ressaltar ¢ que “essa capacidade de estabelecer um plano de
vida e de selecionar a partir de uma variedade de bens aqueles que sédo
preferidos por razbes Unicas e pessoais é uma caracteristica apreciada e
distintiva da existéncia humana” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018,
p. 95).

Evidentemente que alguém podera objetar que se essas escolhas
forem claramente prejudiciais, ou, que possam colocar a vida da propria
ou de outras pessoas em risco, tal escolha deve ser condenada ou até
mesmo impedida. Devemos atentar que “escolha exige liberdade, e a
liberdade implica que algumas escolhas podem ser erradas ou mas”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 95). Neste caso, estamos
tratando especificamente das escolhas acerca daquilo que é o bem para o
paciente. Em relacdo aos pacientes com DA nota-se a dificuldade que
encontram ao se tratar de fazer escolhas, pois a doenga impde limitagdes
cognitivas que gradativamente o incapacitam para realizar escolhas de
maior complexidade. Contudo, “mesmo que essas pessoas nao possam
expressar suas capacidades para fazer escolhas fundamentadas, elas
ainda sdo seres cuja natureza ¢é ser racional” (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 95).

3.6 A beneficéncia-na-confianga e o cuidado de pessoas com da

O que precisamos saber diante daquilo que até aqui foi discutido
é o seguinte: de que maneira 0 modelo da beneficéncia-na-confianca
pode auxiliar os cuidadores e médicos em sua relagdo com pacientes
com DA, como descrito nos Casos 1 e 2?
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Pensar 0 modelo da beneficéncia-na-confianca em relacdo aos
casos que nos propomos a discutir pode ser uma maneira de
compreender a complexidade desta relagcdo, bem como as alternativas
possiveis para a solugdo dos conflitos.

Se por um lado a bioética principialista ndo estabelece uma
hierarquia entre principios, mas permite que 0s principios estejam
sujeitos a especificacdo e a ponderacao, por outro lado este modelo de
P&T procura deixar claro o porqué de a beneficéncia ser o principio
moral fundamental na ética da medicina. Contudo, um olhar mais atento
para a beneficéncia-na-confiangca é possivel perceber que o pano de
fundo é o respeito pela autonomia do paciente. A proposta dos autores
de evitar cair num modelo paternalista resultou na construcdo de um
modelo que gira em torno da autonomia, mas desde que esta ndo seja
um principio que ocupe primazia entre os demais. Isso fica claro quando
0s autores afirmam que o paternalismo e a autonomia s&o dois principios
que estdo inevitavelmente em confronto na pratica médica, mas que este
mesmo conflito ndo se da entre beneficéncia e autonomia
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018). Para os autores ha um terceiro
principio, de que tratamos anteriormente, chamado de beneficéncia-
baseada-na-confianca, pois segundo os autores,

Ele assegura que a autonomia dos pacientes,
diferentemente do paternalismo, que V& a
autonomia do paciente como hostil aos melhores
interesses, especialmente quando os pacientes ndo
concordam com o médico (PELLEGRINO;
THOMASMA, 2018, p. 69).

No entanto, cabe a pergunta; que tipo de autonomia é concebida
no modelo da beneficéncia-na-confianca? No entendimento de P&T
(2018, p. 55), num sentido geral,

A autonomia imp0e, pelo menos, duas obrigacoes:
primeiro, a autonomia nos obriga a usar
sabiamente nossa liberdade ao determinar o que
devemos fazer [...]. Segundo, ela nos obriga a usar
nossa liberdade para promover o bem estar da
sociedade, uma sociedade que maximiza o bem e
0 bem-estar de todos os seus cidadaos.
Consequentemente, a autonomia ndo pode ser
usada para fins que sejam hostis aos bens
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intrinsecos dos individuos e da sociedade [...] sem
perigo moral.

Essa concepgdo de autonomia tem origem na teoria relacional do
bem, que pode ser definido como “um bem que surge a partir do
relacionamento humano” (PELLEGRINO, THOMASMA, 2018, p. 49).
O bem do paciente ndo é uma ilha, mas possui uma relagdo com o bem
das demais pessoas, diga-se, médicos, familiares e cuidadores. Apelar
para uma ‘“autonomia irrestrita” para a tomada de decisdes € uma forma
de ignorar o vinculo que existe entre os seres humanos. A autonomia de
um paciente com DA deve seguir as obrigacOes defendidas pelos
autores. Pode-se objetar que uma pessoa com DA no primeiro estagio,
talvez ndo tenha condi¢des de agir autonomamente de acordo com esses
critérios. Nesse sentido, seria justificado agir de maneira paternalista
(fraco) com a finalidade de evitar danos para o paciente e para os demais
individuos da sociedade?

Para lidarmos com essa questdo, devemos considerar que a
beneficéncia-na-confianca estabelece uma relacéo de cuidado e troca de
informagdes. De um lado o médico informa o paciente sobre o
tratamento, por outro lado o paciente informa ao médico sobre seus
interesses. Nessa via de mao dupla, o profissional de salde se
compromete a trabalhar pelo bem do paciente, enquanto que o paciente
deve confiar que o profissional de salde trabalha pelo seu bem. No caso
da DA, o bem deve ser pensado em sua relagdo com a qualidade de vida
do paciente. Nesse sentido, o paciente deve ser informado sobre a
reducdo de sua autonomia e consequente dependéncia de alguém para o
cuidado e, tomada de decisdes.

Decidir pelo bem-estar de alguém é uma tarefa que exige respeito
pelo outro. Este respeito ndo resulta meramente de uma imposicéo social
e um conjunto de principios e regras, mas envolvem o carater do agente
moral. Se 0 respeito pelos interesses e 0 bem-estar dos idosos, por
exemplo, dependesse apenas de normas juridicas, ndo teriamos
problemas de agressdes e maus-tratos, pois ja dispomos de um Estatuto
do Idoso que estabelece que:

8§ 2° O direito ao respeito consiste na
inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e
moral, abrangendo a preservacdo da imagem, da
identidade, da autonomia, de valores, ideias e
crencas, dos espacos e dos objetos pessoais.
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§ 3° E dever de todos zelar pela dignidade do
idoso, colocando-o a salvo de qualquer tratamento
desumano, violento, aterrorizante, vexatério ou
constrangedor. (ESTATUDO DO IDOSO, Art.
10, p. 13).

O principio do respeito pela autonomia do paciente, por exemplo,
precisa encontrar ressonancia nas relages de cuidado. Esta ressonancia
pode ocorrer por dois motivos: a) temor de uma punicdo devido a
violagdo de uma norma juridica, ou, b) como uma atitude virtuosa em
relacdo ao bem-estar do paciente. Agir apenas por temor a uma puni¢ao
ndo é virtuoso, pois ser moralmente irrepreensivel ndo denota que a
pessoa seja virtuosa, apenas cumpre com seus deveres, como entende
Kant™®. A virtude est4 para além de o mero dever. E uma atitude que
poderd se pautar no dever, mas revela uma disposi¢do do carater do
agente que é motivada por razfes que podem ndo encontrar referéncia
em regras, normas ou principios morais, ou seja, ndo é uma atitude do
dever pelo dever.

De acordo com Frankena (1982, p. 65), por exemplo,

Em uma ED [ética do dever], entdo, o conceito
basico é que um certo tipo de ato externo (ou
acdo) a ser feito em determinadas circunstancias, e
que a virtude é dependente de uma certa
disposicdo. Em uma EV [ética de virtudes], o
conceito basico é o de uma disposi¢do ou modo de
ser — algo que alguém tem, ou é, ndo o que faz —
como uma virtude, ou como moralmente bom; e
dessa depende para que uma ac&o seja virtuosa ou
boa, ou mesmo correta. (traducdo nossa)

18 «Ser criativo quando se pode sé-lo é um dever, e ha além disso muitas almas
de disposicdo tdo compassiva que, mesmo sem nenhum outro motivo de vaidade
ou interesse, acham intimo prazer em espalhar alegria a sua volta e se podem
alegrar com o contentamento dos outros, enquanto este é obra sua. Eu afirmo
porém que neste caso uma tal accédo, por conforme o dever, por amavel que ela
seja, ndo tem contudo nenhum verdadeiro valor moral, mais vai emparelhar com
outras inclinag@es, por exemplo o amor das honras que, quando por feliz acaso
topa aquilo que efetivamente é de interesse geral e conforme ao dever, é
consequentemente honroso e merece louvor e estimulo, mas nao estima; pois a
sua maxima falta o contelldo moral que manda que tais acgdes se pratiquem,
ndo por inclinagdo, mas por dever” (KANT, I. Fundamentacdo da Metafisica
dos Costumes. Lisboa: Edigdes 70, 2011, //BA10.
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Definir uma ética de virtude ou uma acdo virtuosa ndo é uma
tarefa simples, pois existem “algumas dificuldades logicas”
(PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 142). Mesmo que “uma ética
baseada na virtude” seja “dificil de ser defendida como a Unica base para
julgamentos normativos” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p.
142), em relagdo ao bem, vale destacar que esta fragilidade ndo é uma
caracteristica apenas da ética baseada na virtude, mas “essa ¢ uma
deficiéncia nos direitos” (PELLEGRINO; THOMASMA, 2018, p. 142).
Nesse sentido, a proposta de um modelo da beneficéncia-na-confianga, a
normatividade ndo recai apenas no dever do agente moral, mas ha o
apelo ao carater do agente.

P&T (2018, p. 144) enfatizam que,

[...] o médico virtuoso ndo age por intuigdo ndo
fundamentada ou ndo criticas sobre o0 que parece
ser 0 bem. Sua disposigdo decorre do acordo com
a ‘reta razao’, que tanto Aristoteles quanto Tomas
de Aquino consideraram essencial para a virtude.

O tratamento e o cuidado de pessoas com DA, como nos casos
que apresentamos, ndo exime o médico e cuidadores de sua
responsabilidade moral de agir de acordo com as regras de sua profisséo,
ao agir a partir de uma perspectiva da ética de virtudes. Agir
virtuosamente revela o profissional como ser humano, ndo apenas aquilo
que € enquanto profissional que domina o saber técnico.

3.7 Consideragdes finais

Na primeira secdo deste capitulo apresentamos o modelo da
beneficéncia-na-confianca. Para isso, relembramos sucintamente a ética
hipocratica e onde se situa o principio da beneficéncia no juramento
“hipocratico” moderno. Na sequéncia avaliamos as limitagdes da
autonomia e do paternalismo a partir de uma perspectiva da
beneficéncia-na-confianca. As limitacbes (contextual, existencial e
conceitual) destes modelos sdo tidas como uma justificativa para o
desenvolvimento do modelo proposto por P&T. A critica ao modelo
autonomista considera, que dentre outras coisas, este foi responsavel por
criar uma sociedade atomizada. Entretanto, deve-se notar que a
autonomia contribuiu para que os individuos pudessem questionar
determinadas praticas médicas, que iam de encontro aos seus interesses.
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Embora os autores facam suas criticas as limitacdes do modelo da
autonomia, isso ndo significa que eles ignorem ou excluam este
principio das decisdes médicas. A critica estd mais direcionada ao lugar
que a autonomia ocupa na relagdo médico-paciente e, ndo ao principio
em si. O modelo de ética médica paternalista enfraqueceu com o
advento das mudancas ocorridas na sociedade. O acesso a informagéo e
ampla discussdo sobre os direitos humanos deram voz a muitas pessoas
que recebiam e/ou recebem tratamento médico e, podem contestar as
decisdes médicas quando consideram que tais decisdes ndo estejam de
acordo com seus interesses, ou, seu bem-estar. Ao tratarmos da base do
modelo da beneficéncia-na-confianga, demonstramos como P&T
recorrem a obra After Virtue, de Maclntyre para fundamentar sua
proposta. Na referida obra o fildsofo escocés tenta resgatar e atualizar a
ética aristotélica, que em Ultima instancia é compreendida por P&T
CcoOmo necesséria para a ética médica atual. Os autores consideram a
virtude como um elemento essencial para a pratica da medicina. Tal
defesa impde sobre os profissionais de salde maior responsabilidade,
além daquelas inerentes ao exercicio da sua profissdo, pois uma vida
virtuosa seria tdo necessaria quanto uma boa formagdo técnica. Este é
um ponto discutivel no modelo da beneficéncia-na-confianga. Apos
apontar as razdes que levaram Pellegrino a considerar o valor da ética
das virtudes, o autor aponta os motivos que a levaram ao declinio,
argumentando que um deles foi a introducdo de uma ética baseada em
principios. Contudo, B&C ndo concordam com essa tese, pois
consideram os principios e as virtudes como elementos muito proximos,
em alguns casos iguais. O modelo da beneficéncia-na-confianca
desenvolvido por P&T é considerado pelos autores, como um avango
em relacdo ao modelo fiduciario e o contratualista, pois o elemento
chave da relacdo médico-paciente, por exemplo, é a confianga e ndo um
contrato que gera obrigacdes sem a necessidade das virtudes. Outro
ponto discutido neste capitulo se dd em torno do que é o “bem” do
paciente. Nossa analise permitiu que compreendéssemos a dificuldade
em estabelecer objetivamente o que é este “bem”, diante das multiplas
concepcOes que ha em nossa sociedade. A partir de uma leitura mais
detida, foi possivel perceber que o principio da autonomia &€ um
elemento importante no modelo proposto por P&T, mesmo que isso ndo
seja diretamente admitido por eles. Para finalizar o capitulo tentamos
responder de que maneira 0 modelo da beneficéncia-na-confianca pode
auxiliar no cuidado de pessoas com DA.

O que gostariamos de ressaltar é que neste modelo apresentado
por P&T, a relacdo médico-paciente e cuidador-paciente no caso de
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pessoas com DA em seu estagio inicial, vai além de uma relacdo
baseada em principios normativos objetivos, mas ha uma relacdo
singular que se estabelece a partir de cada caso. O paciente ndo deve ser
visto com mais “um” doente, mas deve ser tratado e cuidado como
“alguém” doente.

4 O CONCEITO DE CUIDADO RESPEITOSO
4.1 Introducéo

Nos capitulos anteriores, discutimos sobre a bioética
principialista e 0 modelo da beneficéncia-na-confianca, que representam
duas importantes correntes de pensamento na ética biomédica.
Avaliamos o alcance desses modelos como pardmetro de cuidado de
pessoas com DA na primeira fase da doenga. Embora ambos apresentem
importantes contribuicdes para 0 nosso debate, entretanto, encontramos
algumas dificuldades dessas teorias na hora de tomar decisfes sobre o
que fazer diante dos dilemas relacionados aos pacientes com DA.

No presente capitulo, nos propomos a discutir o conceito de
cuidado respeitoso, pois consideramos que este possui relevancia e
podera enriquecer nosso debate sobre esta tematica. Isso porque, nos
proporciona um modo de sair da circularidade do debate entre
autonomistas e os defensores da beneficéncia como principio primeiro,
avancando no sentido de encontrar um modelo que consiga equilibrar
esses dois polos. Acreditamos que este conceito possui um alcance mais
amplo em se tratando do cuidado de pessoas com DA. Os objetivos
deste capitulo sdo compreender a base epistémica (i); e analisar
conceitualmente as condi¢des do cuidado respeitoso em sua aplicacdo
integral no cuidado de pessoas com DA (ii). Nesse sentido, estruturamos
0 capitulo em que primeiramente vamos tentar responder o que é cuidar
respeitosamente; em seguida, analisaremos com maiores detalhes as
condicbes para que haja cuidado respeitoso, comecando por
compreender a escolha do principio do “respeito pela pessoa” ndo por
“respeito pela autonomia”; discutiremos sobre aten¢do ao bem-estar do
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paciente, avaliando a “atengdo” como uma agéo moral; para finalizar,
nos concentraremos em compreender porque € um dever beneficiar o
paciente por ele mesmo, tendo em vista a valoragdo intrinseca da
pessoalidade.

Este capitulo tera um foco mais voltado para a condicdo do
paciente que Sse encontra na segunda e terceira fase da DA™. Isso
porque, este paciente se encontra em um estado de vulnerabilidade mais
acentuado em relacdo aos que estdo ainda na primeira fase da doenca.
Nas fases intermediaria e final que os cuidadores enfrentam maiores
dificuldades para lidar com a situagdo. Infelizmente, é também neste
estagio da doenca que ocorrem muitos abusos, pois o stress causado
pelo sofrimento do paciente e o impacto sobre o cuidador, acaba que o
segundo em dados momentos aja de maneira abusiva impondo um tipo
de cuidado desrespeitoso. Nosso foco aqui ndo é fazer juizos morais,
mas proporcionar uma discussao reflexiva sobre o cuidado respeitoso, a
partir de uma analise conceitual do mesmo.

4.2 O que é cuidar respeitosamente?

O cuidado respeitoso ndo é um subproduto das éticas do cuidado
e éticas do respeito, mas aponta para um novo paradigma da bioética
que segundo Schlemper (2018, p. 55) “somente o cuidado respeitoso
constitui-se numa atitude verdadeiramente moral e, por conseguinte, é
absolutamente necessario para a bioética atual”. Este conceito de
cuidado se fundamenta em uma nova epistemologia moral, a saber, 0
cognitivismo pratico. O cuidado respeitoso deve ser entendido como a
unido conceitual do cuidado e do respeito que formam a atitude de
cuidar respeitosamente. O cuidado e o respeito podem levar os agentes
morais a diferentes caminhos. Isso porque é possivel cuidar sem
respeitar e respeitar sem cuidar. O cuidado sem o respeito pode levar a
atitudes paternalistas no tratamento de quem recebe cuidado. Do mesmo
modo que o respeito sem o cuidado pode conduzir a inacdo e a
indiferenca. Nesse sentido, & necessario pensar um conceito de cuidado
que equacione satisfatoriamente o cuidado e o respeito, de tal modo que
as exigéncias de ambos sejam contrabalanceadas a fim de que tais
atitudes resultem em um todo coerente em nossa vida moral
(DALL’AGNOL, 2012).

9 para detalhes sobre cada fase da DA vide Quadro 1 que consta na
Introducéo do presente estudo.
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Diante das dificuldades encontradas na teoria principialista
(B&P) devido ao seu carater intuicionista®, que pode levar a decisdes
arbitrarias, e no modelo da beneficéncia na confianca (P&T) que pode
levar ao paternalismo, a proposta de um cuidado respeitoso estabelece
trés condicBes fundamentais, sendo que a auséncia de cada uma dessas
condiges o cuidado se caracterizaria como desrespeitoso.

Diante dos dilemas enfrentados apresentados no Caso 1 e 2, uma
ética intuicionista pode resultar numa interpretacdo subjetiva da
situacdo, bem como resultar em decisdes arbitrarias com relagéo ao que
é concebido como o bem do paciente. Ainda que as intengdes sejam as
melhores, uma teoria ética intuicionista pode ser carente de objetividade.

Sobre isso, acreditamos ser importante apresentar a maneira
como Rawls compreende e trata o intuicionismo em sua Teoria da
Justica.

Tratarei do intuicionismo de maneira mais
genérica do que é usual: isto €, como a doutrina
segundo a qual existe um conjunto irredutivel de
principios fundamentais que devemos pesar e
comparar, perguntando-nos qual equilibrio no
nosso juizo ponderado, € o mais justo. Uma vez
que atingimos um determinado nivel de
generalidade, o intuicionista afirma que ndo
existem critérios construidos de ordem superior
para decidir qual é a énfase apropriada a ser dada
a principios rivais de justica. Embora a
complexidade dos fatos morais requeira varios
principios distintos, ndo existe um padrdo Unico
que dé conta deles ou lhes atribua pesos. As
teorias  intuicionistas  tém, entdo, duas
caracteristicas: primeiro, consistem em uma
pluralidade de principios fundamentais que podem
entrar em conflito e oferecer diretrizes contrérias
em certos casos; segundo, ndo contam com
nenhum método explicito, nenhuma regra de
prioridade, para comparar esses principios entre
si: temos de chegar ao equilibrio por meio da

% Entendemos por intuicionismo a definicdo dada por Frankena como sendo “o
ponto de vista de que nossos principios basicos e juizos de valor sédo intuitivos
ou evidentes por si mesmos €, assim, ndo precisam ser justificados por qualquer
tipo de argumento légico ou psicolégicos, porque sdo autojustificaveis”
(FRANKENA, W. K. Etica. Rio de Janeiro: Zahar, 1981, p. 122).
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intuicdo, por meio do que nos parece aproximar-se
mais do que é justo. Ou, se houver normas de
prioridade, estas sdo tidas como mais ou menos
triviais e ndo oferecem grande ajuda para se
chegar a um juizo (RAWLS, 2008, p. 42).

Nesse sentido, B&C defendem que o equilibrio reflexivo tem
como objetivo evitar a incoeréncia dos juizos ponderados (subjetivos)
com as premissas da teoria (objetiva) (Cf. BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013). A escolha de quatro principios prima facie validos
se constitui um grande desafio para o cuidado a partir do principialismo,
pois o agente moral precisa equilibrar reflexivamente os principios por
meio da intuicdo. Contudo, a intuicdo ndo pode ser considerada uma
ferramenta confidvel quando se trata de cuidado. Isso se deve ao fato de
que o agente moral pode recorrer, por exemplo, a critérios
particularistas, devido a auséncia de um metacritério necessario para
resolver o conflito entre os principios prima facie validos.

O modelo da beneficéncia-na-confianga exige que 0s
profissionais de salde e cuidadores, além do conhecimento técnico,
sejam pessoas virtuosas. A virtude, embora necessaria, néo é suficiente
para o cuidado, pois mesmo uma pessoa “virtuosa™?* pode desrespeitar
ou ndo cuidar do paciente. A ética das virtudes sustenta que € o carater
virtuoso do agente que torna possivel a moralidade das acgdes, e ndo
necessariamente os principios como é sustentado por Beauchamp e
Childress, por exemplo. Se a ética das virtudes concentra-se no carater
do agente, e por cardter compreendemos como O conjunto de
caracteristicas de uma pessoa que se revelam em suas escolhas e na
maneira de agir, e que pode ser classificado como bom ou mau,
dependendo de suas ac¢des. Logo, fundamentar o cuidado sobre o carater
do agente pode parecer promissor num primeiro momento. Contudo, o
cuidado ndo pode depender exclusivamente de um bom carater, mas na
capacidade adquirida de seguir regras. Nesse sentido, carater e
capacidade de seguir normas ndo é a mesma coisa. O cuidado respeitoso

%! Noddings aponta uma diferenca importante sobre a questéo da virtude e do
cuidado, pois segundo ela “O homem sagrado que vive em abstencdo no alto da
montanha, rezando trés vezes ao dia e negando a si proprio o relacionamento
humano, pode exibir virtudes, mas estas ndo sdo as virtudes da cuidadora. A
virtude descrita pelo ideal ético da cuidadora é construida na relagdo. Ela atinge
o0 outro e se desenvolve em resposta ao outro”. (NODDINGS, Neil. O cuidado:
uma abordagem feminina a ética e a educacdo moral. Trad. Magda Lopes, Sdo
Leopoldo: Ed. Unisinos, 2003, p. 107).
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exige que o agente moral seja capaz de seguir regras porque ndo basta
um saber-que “existem regras”, mas o agente precisa Saber-como
“seguir as regras”.

O conceito de cuidado respeitoso se fundamenta numa nova
epistemologia moral: o cognitivismo pratico. O cognitivismo pratico
“proporciona uma explicacdo melhor da natureza da normatividade”,
pois “sustenta que hd conhecimento moral e que ele ¢ melhor
compreendido como um subtipo de saber-como” (DALL’AGNOL,
2014, p. 66). Nesse sentido o cognitivismo pratico contrapde a metaética
intuicionista que caracteriza o principialismo. O saber-como exige que A
internalize um padrdo de comportamento relativo & determinada
atividade para que seja capaz de executa-la (Cf. DALL’AGNOL, 2012). A
existéncia de uma predisposicdo ao cuidado natural®® ndo é suficiente
quando se trata do cuidado de pessoas com DA. O cuidado natural pode
ser intuitivo, contudo o cuidado intuitivo tem suas limitagdes
procedimentais, pois procedimentos mais complexos em que se exige
conhecimento técnico, ndo basta saber-que tem que cuidar de pessoas
vulneraveis, mas saber-como cuidar dessas pessoas. O desenvolvimento
de habilidades é fundamental para que o cuidado respeitoso seja
efetivado, evitando a indiferenca e o paternalismo.

A capacidade adquirida de internalizagdo das regras morais é
necessaria para as atitudes morais objetivas, que dependem, portanto, da
internalizacdo das normas objetivamente concebida através de processo
de reflexdo filosofica. De acordo com Dall’Agnol (2016, p. 105) “As
normas sdo, portanto, objetivas e podem até ser consideradas

2 “Muito tempo atrds David Hume afirmou que a moralidade estd baseada e
enraizada no sentimento — que a ‘sentenca final’ em que questdes de
moralidade, ‘o que torna a moralidade uma virtude ativa’ -... esta sentenca final
depende de alguma percepcédo ou sensacdo interna que a natureza tornou
universal em toda a humanidade. Pois o que mais pode ter uma influéncia dessa
natureza? — Qual é a natureza dessa sensagdo que ¢ ‘universal em toda a
humanidade’? Quero sugerir que a moralidade, como uma ‘virtude ativa’,
requer duas sensacdes e ndo apenas uma. A primeira é o sentimento de cuidado
natural. Ndo pode haver sentimento ético sem o sentimento inicial, que o
habilita. Em situacdes em que agimos em beneficio de outro porque assim o
gueremos, estamos agindo de acordo com o cuidado natural. Os esforgos de
cuidado de uma mae em prol do seu filho ndo sdo em geral considerados éticos,
mas naturais. Mesmo o0s animais maternos cuidam de sua prole, e ndo lhes
creditamos um comportamento ético”. (NODDINGS, Neil. O cuidado: uma
abordagem feminina a ética e a educacdo moral. Trad. Magda Lopes, Sdo
Leopoldo: Ed. Unisinos, 2003, p. 105).
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verdadeiras, mas isso ndo € argumentar que as normas nao sao passiveis
de revisdo”. Este é um ponto importante, pois regras objetivas ndo
devem se fundamentar em um dogmatismo inflexivel e incapaz de ser
revisto.

Essa discussdo possui um aspecto pratico importante, pois as
condicbes do cuidado respeitoso, que veremos com mais detalhes
adiante, ndo consistem em condi¢des puramente naturais, mas dependem
de treinamento, de aquisicdo de habilidades necessérias para o
cuidado®. Quando falamos de aprendizagem para o cuidado ndo
estamos nos limitando aos aspectos técnicos necessarios para cuidar,
mas também estamos nos referindo ao saber-como moral. Acreditar que
a proposi¢do “ndo causar mais danos que beneficios” ¢ verdadeira ndo ¢
suficiente para que o agente moral aja de acordo com ela. Este € um
principio que se pode chegar intuitivamente, & um saber-que. Mas o que
significa o saber-como? A resposta a esta pergunta € a seguinte:

A sabe-como fr (dirigir, cuidar etc) sse: i) A foi
treinado para fr; ii) fr é constituido pelas normas

% Sobre essa questdo é importante frisar que ha uma diferenca entre cuidadores
profissionais e cuidadores familiares. “O conhecimento que os cuidadores
familiares possuem a respeito da doenca de Alzheimer é limitado as
informagdes fornecidas pela midia, pelos folders distribuidos a populagéo e pelo
conhecimento do senso comum. A falta de orientagdo a respeito do que é a
doenga de Alzheimer e sua evolugdo pode interferir na maneira como o
cuidador planeja e executa as a¢des de cuidado. E necessério conhecer a doenca
para entender o paciente e as possibilidades de atuacéo junto a ele. A caréncia
de orientagGes profissionais aos cuidadores é perceptivel. A educacdo se faz
necessaria para compreender as condicdes e a evolucdo de doencas como
Alzheimer e saber distingui-las dos processos normais e patolégicos préprios do
envelhecimento. A desorientacdo dos cuidadores quanto a patologia pode gerar
um cuidado ndo especifico, "representado pela estagnacdo ou progressdo
insatisfatoria do quadro clinico, causando sobrecarga daquele que desempenha o
cuidado”. Entretanto, em um estudo foi identificado que os cuidadores
familiares demonstram interesse em aprender com os profissionais da salde e
com outros familiares que passam pelas mesmas dificuldades. Temas como
motivacdo, alimentacdo saudavel, sobrecarga do cuidador e terapia ocupacional
foram sugeridos para que sejam desenvolvidos com o intuito de melhorar o
cuidado. Esse interesse por parte dos cuidadores familiares é fundamental para o
planejamento da equipe de saude no cuidado ao cuidador”. (LENARDT, M. H.
et al. O idoso portador da doenca de Alzheimer: o cuidado e o conhecimento do
cuidador familiar. In.: reme — Rev. Min. Enferm.; 14(3): 301-307, jul./set.,
2010. Disponivel em: http://www.reme.org.br/artigo/detalhes/120).
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a, b, c...; iii) A é capaz de seguir tais normas. Por
exemplo, A sabe-como dirigir se foi educado, se
incorporou os padres normativos constitutivos
dessa atividade e se é capaz de desempenha-la. Da
mesma maneira, A sabe-como cuidar se foi
treinado e internalizou as normas constitutivas
dessa prética sendo capaz de executd-la. [...]
saber-como = “' capacidade adquirida para seguir
normas (DALL’AGNOL, 2012, p. 475).

Aqui é possivel avaliar com clareza a importancia do
cognitivismo pratico. O saber-como nao é intuitivo, mas depende de
treinamento. O cuidado de pessoas com DA exige um saber-como, pois
ndo basta ser filho, cuidador, etc., mas é um tipo de doenca que
apresenta especificidades muito peculiares. Deste modo, € necessario
pensar em meios para “treinar” pessoas para cuidar desses pacientes. A
crescente demanda por cuidadores tem resultado em varios problemas.
Ainda ndo se tem dados precisos sobre quantos % de cuidadores de
pacientes com DA receberam algum tipo de treinamento técnico para
lidar com as necessidades do paciente.

De acordo com pesquisa realizada a DA e seus cuidadores, 0s
pesquisadores constataram que, “[...] os cuidadores com frequéncia sdo
as mulheres de meia-idade e idosas, que desempenham esta atividade
obedecendo a normas culturais em que cabe a ela a organizacdo da vida
familiar, o cuidado dos filhos e o cuidado aos idosos” (LUZARDO; et
al., 2006, p. 591). Na sequéncia os autores alertam que,

[...] o cuidador de idosos dependentes precisa ser
alvo de orientacdo de como proceder nas situagdes
mais dificeis, e receber em casa visitas periddicas
de profissionais, médico, pessoal de enfermagem,
de fisioterapia e outras modalidades de
capacitacdo e supervisdo (LUZARDO; et al.,
2006, p. 593).

A auséncia de treinamento para os cuidadores de pacientes com
DA resultam em cuidado desrespeitoso, ndo necessariamente por uma
falha de carater do cuidador. O conceito de cuidado respeitoso ndo se
constitui apenas em mais um parametro da ética normativa, mas aponta
para uma ética pratica em que 0s juizos morais sdo colocados a prova
em situacdes insolitas.
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De acordo com Dall'Agnol (2016, p. 117) o cuidado respeitoso
acontece se e somente se forem atendidas as seguintes condicGes:

(i) W simpatiza com X, e reconhece-a como
pessoa;

(if) o bem-estar de X necessita de atencdo e a
pessoa tem direito basico a assisténcia;

(iif) W cumpre o0s respectivos deveres
beneficiando X por ela mesma.

No Caso 1, nos deparamos com o médico tendo que lidar com a
autonomia do paciente, e o risco de este causar algum dano a ele mesmo
e aos outros, devido aos efeitos da DA sobre suas capacidades fisicas e
psiquicas. No Caso 2, a senhora B se recusa a qualquer tipo de
tratamento com farmacos, por considerar que os efeitos sdo mais
negativos que a préopria doenca. O que ocorre é que o avango da DA
ocasionard uma vulnerabilidade ainda maior desses pacientes, tornando-
os ainda mais dependentes de cuidado. Nesse sentido, vamos refletir
sobre 0 conceito de cuidado respeitoso em todas as fases da doenga,
considerando que tanto o senhor J quanto a senhora B vivenciardo as
trés fases da doenga, que culminara com o momento em que ambos
depender&o total e exclusivamente dos cuidados de um terceiro.

4.3 Respeito pela autonomia ou respeito pela pessoa?
Na obra Principles of Biomedical Ethics, Beauchamp e Childress

optam pelo principio do respeito pela autonomia, diferentemente, por
exemplo, do principio que consta no Relatério Belmont®, o respeito

# «Tendo observado uma ambiguidade no principio do respeito & autonomia e a
mentalidade comparada com o principio do respeito as pessoas, gostaria de
fazer a seguinte observacdo: se o principio do respeito pelas pessoas, como
afirmado no Relatério Belmont, usa a nogdo cristd de pessoalidade ( como
alguns comissarios argumentaram), entdo ele ndo pode ser usado como um
principio universal, e Beauchamp e Childress podem estar certos em tentar
mudar para a autonomia individual, uma vez que devemos assumir uma atitude
agnostica em relacdo as questdes metafisicas. Mas isso também pode ser feito
usando o conceito de "pessoa” de uma maneira ndo-metafisica. Por exemplo,
podemos definir uma pessoa como sendo seguidor de regras, um portador de
direitos e obriga¢des apenas”. (DALL’AGNOL, Darlei. Care and Respect in
Bioethics. Cambridge: Cambridge Scholars Publishing, 2016, p. 51-52).
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pela pessoa. A proposta de um cuidado respeitoso defende o respeito
pela pessoa, como havia sido inicialmente proposto no Relat6rio
Belmont. A pergunta que se faz é a seguinte: Por que assumir o principio
do “respeito pela pessoa” e ndo o principio do “respeito pela
autonomia”? Tentaremos responder a esta pergunta no decorrer da
discusséo desta se¢éo.

A primeira condi¢do do cuidado respeitoso explicita que “(i) W
simpatiza com X, e reconhece-a como pessoa;”. O dilema entre o
respeito pela autonomia do paciente, como vimos nos capitulos
anteriores, traz inumeros desafios para médicos e cuidadores. O
reconhecimento do outro como pessoa parece suavizar os dilemas
enfrentados pelas pessoas que estdo envolvidas no cuidado e precisam
lidar com as preferéncias e escolhas de seus pacientes. Nesse sentido,
acreditamos ser necessario apresentar uma breve definicdo do conceito
de pessoa, para entdo compreendermos o sentido e a pertinéncia desta
primeira condicao do cuidado respeitoso.

De acordo com Engelhardt Jr. “O que é importante, em termos
seculares gerais, ndo é nossa pertinéncia a espécie homo sapiens como
tal, e sim o fato de que somos pessoas” (ENGELHARDT, 2004, p. 175).
Contudo, ao afirmarmos que somos pessoas, como podemos definir este
conceito? H& uma enorme dificuldade em encontrar uma definicao, pois
ocorreu um esvaziamento do seu conteldo semantico, acabando por
dificultar uma definigdo conceitual que seja capaz de captar o conteido
essencial da palavra. O que encontramos sdo diferentes definigdes
conceituais, que dificultam a escolha de um ponto de partida para iniciar
uma discussdo que nos propicie maior clareza em relagdo ao que
estamos querendo dizer.

Grosso modo, 0 conceito de pessoa ao longo da histéria, seja no
ambito juridico, filosofico e sociolégico passou por diversas
interpretacfes. Nao sera possivel discorrer sobre cada um desses
momentos de maneira aprofundada, pois teriamos que apresentar a
nocdo de pessoa enquanto categoria ontolégica na Antiguidade
(civilizacdo greco-latina), a pessoa na Teologia Trinitaria (que foram as
discussdes que predominaram durante a Idade Média), o conceito de
pessoa na filosofia moderna, e por fim nos séculos XIX e XX. Sé para
constar, na filosofia moderna, por exemplo, encontramos na definigdo de
pessoa desenvolvida por Kant como sendo o elemento que distingue o
ser humano de todos os seres vivos da terra: a imputabilidade. Segundo
ele “Pessoa ¢ aquele sujeito cujas agdes sdo suscetiveis de imputacdo”
(KANT, 2013, p. 29). A concepcdo kantiana aponta para uma relagédo
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intersubjetiva, pelo menos do ponto de vista moral. Um individuo é
pessoa se ele é capaz de agir racionalmente na relagdo com seus pares.

Em Kant, o homem possui um valor absoluto que
ele detém em vista de sua pessoa; enquanto ser
racional e, como tal, a pessoa é entendida como
sujeito autbnomo que age segundo a determinagéo
da vontade, ndo por leis da natureza, mas
consoante aos ditames da propria razdo pura e
também da razdo prética, o que lhe possibilita ser
livre (ALMEIDA, 2017, p. 231).

Esta concepcdo “ndo-substancial” de Kant sobre o que define um
agente moral como pessoa € 0 que da sustentacdo & concepcao de
imputabilidade moral. Isso porque, as a¢fes de uma pessoa ndo sédo
respostas instintivas as circunstancias, mas uma reacéao racional a elas.
Isso implica em se afastar de um conceito substancial e metafisico de
pessoa, e caminhar na diregdo de um conceito que expresse “a
convergéncia do conceito de liberdade com o de pessoa, na medida em
que esta € um ser racional e seu agir deriva da vontade pura — agéo de
causacdo puramente racional — e consequentemente livre”
(HOGEMANN, 2010, p. 567). Se aceitarmos que as acbes de uma
pessoa sd0 motivadas apenas pelas leis da natureza, logo, temos que
abandonar a tese do cognitivismo pratico. Mas este ndo é o ponto que
queremos discutir aqui. Nosso objetivo é compreender porque é possivel
adotar o principio de respeito pela pessoa e ndo o principio do respeito
pela autonomia.

“O objeto do respeito, diferentemente do objeto do cuidado, é a
pessoalidade” (DALL’AGNOL, 2013, p. 69). Enquanto que o objeto do
cuidado é o bem-estar do paciente, 0 respeito estd voltado para o
individuo enquanto gnessoa portadora de direitos e deveres. A ideia de
que a pessoalidade® de alguém esta associada aos direitos e deveres,

** Pode-se questionar se o termo “humanidade” seria mais adequado do que
“pessoalidade” em nossa discussdo. Nés consideramos que o conceito de
humanidade ndo capta adequadamente o que estamos nos propondo a
discutir. Quando pensamos a pessoalidade neste contexto estamos associando
a individualidade, a biografia particular de cada sujeito. Pode-se objetar se o
avanco da DA incorre na perda da pessoalidade, logo, o paciente com o
decorrer do tempo ndo possui mais consciéncia de quem seja. Contudo, vale
ressaltar que a perda da consciéncia da pessoalidade por parte do paciente
nao implica que ele perdeu sua pessoalidade em relagao aos outros, pois cada
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possibilita o entendimento de que ndo hd uma natureza pessoal
intrinseca a nossa humanidade. Somente ha pessoalidade em nossa
intersubjetividade, pois € na relagdo com o outro que se estabelece os
direitos e deveres. Uma questdo que surge € a seguinte: Com 0 avango
da DA o paciente perde sua pessoalidade? Esta questdo é pertinente,
pois 0 avanco da DA traz ao paciente a perda da capacidade do
cumprimento de seus deveres e a reivindicacdo de seus direitos. Nesse
sentido, podemos afirmar que ndo ha perda de pessoalidade, mas a
capacidade de satisfazer dos aspectos da pessoalidade, neste caso 0s
direitos e deveres. Portanto, 0 respeito a pessoa se da integralmente,
apesar do paciente ser incapaz de cumprir com seus deveres, mas
continua sendo uma pessoa quanto aos seus direitos, pois ‘“Para respeitar
uma pessoa, ndo é apenas cumprir nossas obrigages sobre a melhoria
da sua saude, mas ter cuidado para ndo violar outros direitos”
(DALL’AGNOL, 2016, p. 117 - tradugdo nossa). Observe que 0S
direitos € uma parte inalienavel do cuidado.

Na teoria principialista, a acdo autdnoma deve ser analisada “em
termos dos agentes morais que agem (1) intencionalmente, (2) com
entendimento e (3) sem influéncias controladoras que determinem sua
acdo” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 101). Embora tenhamos
discutido isto no primeiro capitulo, vale ressaltar que ha uma grande
dificuldade para avaliar até ponto a decisdo de um agente moral é
autbnoma de acordo com estes termos. O principio do respeito pela
autonomia apresenta dificuldades para o médico, cuidadores e familiares
guando se busca estabelecer um ponto de apoio para interferir nas
decisbes de um individuo. Mesmo que tenhamos alguns critérios que
servem como parametro para definir se uma pessoa € autbnoma ou nao,
no caso de pacientes com DA, esta decisdo se torna ainda mais
complicada. A acdo autbnoma exige do agente a capacidade para agir
intencionalmente, com entendimento e lidar com as influéncias
controladoras. Contudo, vale destacar que ninguém esta totalmente livre
de influéncias controladoras em maior ou menor grau. Nesse sentido, a
capacidade,

[...] deve ser entendida como algo especifico, e
ndo como algo global. Muitas pessoas sdo

individuo carrega consigo sua histéria de vida, mesmo que seja
completamente esquecida por ele, pode ser mantida pelas pessoas a sua volta.
Nesse sentido, a pessoalidade nessa discussdo remete ao cuidado do individuo,
pois é na relagdo de cuidado que a pessoalidade se estabelece.
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incapazes de fazer algo numa determinada época
e, hum outro momento, sdo inteiramente capazes
de realizar a mesma tarefa. Os julgamentos acerca
da capacidade dessas pessoas podem se complicar
ainda mais em razdo da necessidade de distinguir
categorias de enfermidades que resultam em
alteracBes cronicas do intelecto, da linguagem ou
da memoria daqueles que se caracterizam pelo
rdpido  restabelecimento  dessas  funcbes
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2009, p. 112).

A capacidade esta intrinsecamente associada a autonomia. Uma
pessoa “incapaz” dificilmente atenderd os critérios necessarios para ser
considerada autbnoma. O respeito pela autonomia é principio que se
limita ao julgamento moral sobre se uma pessoa ¢ “capaz” ou “incapaz”.
O reconhecimento do outro como pessoa possui um alcance maior, pois
abrange o respeito pela pessoa, incluido seus direitos (de escolha, a
liberdade, etc,) e deveres. Quando apresentamos o Caso 1 e 2 que tratam
da primeira fase da DA, nds percebemos que o dilema do médico e da
familia se da com relagdo a autonomia do paciente para decidir sobre
seu futuro. O respeito pela autonomia se restringe a este estagio, pois
com a perda da capacidade de tomar decisGes por parte do paciente, o
que se deve respeitar? Deve-se respeitar a pessoa. O respeito pela pessoa
¢ uma condicdo abrangente porque depende do reconhecimento do
paciente em qualquer estagio da doenca. Do contrario, é possivel que o
cuidador pense que se o paciente perdeu sua capacidade de tomar
decisfes autbnomas. Logo, todas as decisbes estdo por sua conta
resultando, inclusive, na violagdo de direitos basicos.

Ao pensarmos a pessoalidade em termos de individualidade,
liberdade e responsabilidade, podemos perceber que mesmo com a perda
da capacidade de se tomar decisbes autbnomas, a pessoa possui
individualidade. O que caracteriza a individualidade? A individualidade
é sua identidade. Nossa identidade é constituida de nossa histéria de
vida e das nossas memorias. A pessoa com DA esta sujeita a uma perda
gradativa da sua memdria pessoal, mas ela possui uma biografia publica,
e esta € Unica e a constitui como individuo.

Antes de falarmos de individualidade como intrinsecamente
associado ao respeito pela pessoa, gostaria de fazer mais uma
observagdo aqui. A “perda” da autonomia do paciente pode levar o
cuidador a indiferenca. Isso porque se a pessoa ndo é mais capaz de
tomar decisdes, ou fazer escolhas autbnomas, é possivel que o cuidador
seja indiferente quando a individualidade, as preferéncias e desejos do
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paciente. Nesse sentido, ndo é somente o “excessivo” respeito pela
autonomia que pode levar a indiferenca, mas a auséncia do respeito pela
autonomia também. Qual a saida para este possivel problema? A saida
estd na condicao de que o cuidado respeitoso se da quando “W simpatiza
com X”. A simpatizagcdo é necessria para que o cuidador ndo seja
indiferente para com as necessidades do paciente. Um médico ou
cuidador pode ser um profissional que conheca muito bem seu oficio em
termos técnicos, seja altamente capaz naquilo que faz. Contudo, a
técnica também pode levar os profissionais de salide a indiferenca.

A simpatia, no conceito humeano, é o compartilhamento de
sentimentos negativos e positivos. Vale ressaltar que o reconhecimento
independe da simpatia, mas a simpatia depende do reconhecimento. 1sso
significa dizer que o reconhecimento é condigdo necesséria para o
respeito. A simpatia pode ser considerada uma virtude? A
“simpatizacéo”, no contexto do cuidado respeitoso, ¢ uma “atitude” em
relacdo ao outro que exige esforco e aprendizado. O compartilhamento
de sentimentos positivos e negativos requer do agente a capacidade de
avaliar em que condi¢Bes o outro se encontra. Esta avaliacdo néo
depende de um sentimento virtuoso de compaixdo, pois uma avaliagcdo
meramente emocional sobre as condi¢Ges de paciente pode levar o
cuidador a tomar decisfes que podem ir contra o bem-estar de quem
recebe cuidados.

O médico e o cuidador da pessoa com DA estdo em uma relagdo
de poder, onde os primeiros tem certo poder de decidir sobre 0s rumos
da vida do paciente. Este poder tende a aumentar na medida em que a
DA avanca. Nesse sentido, é necessario pensar sobre esta correlacdo
entre a ética e o poder. Numa relagdo de poder, infelizmente, € comum
que ocorram abusos por parte de quem é mais forte ou ocupa uma
posicdo privilegiada. O médico pode exercer poder de forma imoral ao
decidir arbitrariamente sobre o tratamento da senhora B. O cuidador
pode abusar de sua posicdo de poder ao exigir determinados
comportamentos do paciente e aplicar puni¢cbes, mesmo que este seja
incapaz de atender ao que lhe é solicitado. Diante de quadros como
estes, a maneira de se evitar o abuso de poder depende da simpatizagdo
e do reconhecimento do outro como pessoa. Mais do segundo do que do
primeiro. Isso porque mesmo que 0 médico ou cuidador ndo simpatize
com o paciente (ndo compartilhe de seus sentimentos), ele deve
inevitavelmente reconhece-lo como pessoa.

Sobre o papel da simpatia como condi¢do do cuidado respeitoso,
Dall’Agnol (2016, p. 111) aponta que,



122

[...] o saber-como agir da moralidade envolve uma
avaliacdo intrinseca: a pessoa sabe-como cuidar se
ela responder de maneira apropriada, por
exemplo, com simpatia, a0 bem-estar do individuo
e agir de acordo protegendo-o, incentivando-o e
fazendo o que for necessério para o bem do
préprio vulneravel. (Traducdo nossa)

Saber-como cuidar envolve a simpatia, que é compreendida por
Hume como um “senso moral”. O saber-como é uma capacidade
adquirida para seguir regras. A simpatia é a capacidade, que
independente de nossas diferencas em relagdo as inclinagbes e
sentimentos alheios, somos capazes de recebé-los por comunicacdo (Cf.
HUME, 2009).

Para Hume a simpatia possui um papel na producdo de
sentimentos morais®. Os sentimentos morais podem ser tanto positivos
quanto negativos (ou imorais). Um sentimento moral negativo pode
ocorrer quando alguém compartilha com outra pessoa o sentimento cruel
de maltratar os animais. No caso do sentimento positivo, 0 agente

% “De fato, ¢ evidente que, quando simpatizamos com as paixdes e sentimentos
alheios, de inicio esses movimentos aparecem em nossa mente como meras
ideias, e nés os concebemos como pertencendo a uma outra pessoa, assim como
concebemos qualquer outro fato. Também € evidente que as ideias dos afetos
alheios se convertem nas préprias impressdes que elas representam, e que as
paixdes nascem em conformidade com as imagens que delas formamos. Tudo
isso é objeto da mais clara experiéncia e ndo depende de nenhuma hipétese da
filosofia. A esta ciéncia s6 cabe explicar os fendmenos; embora, a0 mesmo
tempo, devamos reconhecer que estes sdo em si mesmos tdo claros que temos
poucas ocasides para emprega-la. Pois, para além da relagdo de causa e efeito,
gue nos convence da realidade da paixdo com que simpatizamos, precisamos
das relacbes de semelhanca e contiguidade para sentir a simpatia em sua
plenitude. E, como essas relagbes podem converter inteiramente uma ideia em
uma impressao, transmitindo a vividez desta para aquela de maneira tdo perfeita
gue nada se perde na transicdo, podemos facilmente conceber como a relagéo de
causa e efeito pode, sozinha, servir para fortalecer e avivar uma ideia. Na
simpatia, existe uma conversdo evidente de uma ideia em uma impressdo. Essa
conversdo resulta da relagdo dos objetos conosco. Nosso eu estd sempre
intimamente presente a n6s. Comparemos todas essas circunstancias, e veremos
que a simpatia corresponde exatamente as operacdes de nosso entendimento; e
contem mesmo algo de mais surpreendente e extraordinario”. (HUME, D. A.
Tratado da Natureza Humana. Trad. Déborah Danowski. 2 Ed. Séo Paulo:
UNESP, 2009, p. 354).
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compartilha sentimentos que sejam moralmente razoaveis. A simpatia
como elemento constitutivo da primeira condic¢do do cuidado respeitoso,
apela para a capacidade do agente de reagir aos sentimentos (sofrimento,
angustia, tristeza, etc) vivenciados pelo paciente. A simpatia neste caso
nio ¢ sofrer com o outro, mas estar atento ao “bem-estar do individuo e
agir de acordo protegendo-o, incentivando-o e fazendo o que for
necessario para o bem do proprio vulneravel”.

A simpatia ndo se trata de um sentimento ou virtude, mas deve
ser compreendida como a capacidade/atitude, ou um canal, pelo qual
comunicamos/recebemos os sentimentos de tristeza, alegria, angustia,
etc, pois a palavra simpatia vem do grego (sympatheia) que € um termo
composto por syn= junto e pathos=sentimento. Portanto, é a capacidade
de as pessoas possuem de compartilhar sentimentos, ou seja, sentir
junto. Tal compreensdo se deve ao fato de que a simpatia ndo possui
contelido préprio determinado, mas consiste num mecanismo pelo qual
recebemos e transmitimos sentimentos por comunicagao.

De acordo com Hume,

Ndo ha na natureza humana qualidade mais
notavel, tanto em si mesma como por suas
consequéncias, que nossa propensao a simpatizar
com 0s outros e a receber por comunicagdo suas
inclinagdes e sentimentos, por mais diferentes ou
até contrarios aos nossos. (...) E a esse principio
que devemos atribuir a grande uniformidade
observavel no temperamento e no modo de pensar
das pessoas de uma mesma nagdo; € muito mais
provavel que essa semelhanca resulte da simpatia
que de uma influéncia do solo ou do clima, os
quais, mesmo que continuem invariavelmente
iguais, sdo incapazes de manter o carater de uma
nacdo igual por todo um século. (..) Odio,
ressentimento, apreco, amor, coragem, alegria e
melancolia - todas essas paixdes, eu as sinto mais
por comunicagdo que por meu proprio
temperamento e disposi¢do natural. Um fenémeno
tdo notavel merece nossa atengdo, e deve ser
investigado até descobrirmos seus primeiros
principios (HUME, 2009, p. 351).

Observe que os sentimentos de édio, amor, apreco etc, estdo mais
suscetiveis a serem sentidas pela comunicacdo (simpatizacdo) do que
pelo temperamento do agente. Isso significa dizer que simpatizar € algo
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que pode ser aprendido, pois ndo é algo nato, mas depende de um
aprendizado, um conhecimento adquirido que permite compreender os
sentimentos experimentados pelo paciente. Através da simpatizacdo é
que o cuidador reconhece 0 outro como pessoa, pPois a comunicacao de
sentimentos que hd na relacdo de cuidado permite que o cuidador
compreenda, mesmo que de maneira indireta, 0 que se passa com 0
paciente. Outro ponto a ser observado é, da mesma maneira que ocorre
com o reconhecimento, a simpatizacao ndo é algo reciproco no cuidado
respeitoso. O que é exigido é que o cuidador seja capaz de estabelecer
um canal de comunicacdo - simpatia — com o paciente, para
compreender sua condicdo fisica, psiquica e emocional.

O reconhecimento do paciente como pessoa é uma condicao sine
qua non do cuidado respeitoso. Contudo, o tipo de reconhecimento a
que nos referimos aqui ndo diz respeito ao tipo normativo, que envolve
varios esforcos do poder publico através de politicas afirmativas, com a
finalidade de emancipar os individuos. Também ndo se trata de um
reconhecimento reciproco para uma relacdo de cuidado como propde
Noddings, pois segundo a autora,

Em termos l6gicos, temos a seguinte situacéo: (W,
X) é uma relagdo de cuidado se e apenas se

i) W cuida de (como esta descrito na cuidadora) e
ii) X reconhece que W cuida de X.

Quando dizemos que X reconhece que W cuida de
X, queremos dizer que X recebe realmente
cuidado (NODDINGS, 2003, p. 93).

O reconhecimento do outro como pessoa por parte do cuidador,
independe da resposta do paciente em ser reconhecido como pessoa. A
exigéncia de o paciente reconhecer que estd sendo cuidado é, portanto,
uma condicdo desnecessaria na relacdo médico-paciente ou cuidador-
paciente. Uma pessoa com DA, em um estdgio mais avancado da
doenca, pode perceber o cuidador como uma ameaca a ele devido as
cobrancas que faz, para que o doente tome banho, por exemplo. Neste
caso, ndo estaria havendo cuidado, se o paciente ndo reconhece que é
cuidado? A exigéncia de tal condicdo na relacdo de cuidado ndo faz
sentido, principalmente quando se trata de pessoas com algum tipo de
deméncia, que ndo sdo capazes de reconhecer na atitude do outro o
cuidado a ela dirigido.

O reconhecimento, como condigdo do cuidado respeitoso, ndo se
assenta sobre qualquer atributo pessoal, reconhecimento por parte de
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quem recebe cuidados, mas se fundamenta no valor intrinseco da pessoa.
Voltaremos a discussdo sobre a valoragdo intrinseca quando
apresentarmos a terceira condi¢do do conceito em questéo.

4.4 Atencdo ao bem-estar do paciente

O bem-estar do paciente é a finalidade do cuidado. Entretanto, o
bem-estar ndo resulta apenas de uma vontade natural do cuidador em
proporcionar o0 cuidado necessario para que isto seja possivel, mas de
uma vontade consciente, que ndo seja exclusivamente l6gico-racional,
pois acreditamos no componente emocional presente na atitude de
cuidar, mas, também, ndo é apenas a expressao de um estado mental de
compaixdo pelo outro. O cuidado respeitoso exige que o cuidador saiba
“como” cuidar. Isso significa dizer que “saber-como cuidar ndo é apenas
uma questdo de ter justificado crengas verdadeiras, mas requer a
capacidade efetiva de seguir padrdes normativos” (DALL’AGNOL,
2016, p. 116 — traducdo nossa) inerentes ao ato de cuidar. Acreditar que
pessoas com DA precisam de cuidados especiais ndo faz do agente
moral um cuidador. A crenga é verdadeira, contudo o ato de cuidar exige
mais do que apenas uma crenca Vverdadeira, implica agir de modo a
proporcionar o bem-estar do paciente dentro das limitagdes impostas
pela doenca.

A segunda condi¢ao do cuidado respeitoso preconiza que “ii) o
bem-estar de X necessita de atencdo e a pessoa tem direito basico a
assisténcia”. Esta condi¢do apresenta dois aspectos relevantes: bem-estar
e direito. A definicdo do primeiro aspecto possui uma dificuldade maior,
pois definir o bem-estar de uma pessoa ndo é uma tarefa simples, assim
como dizer o que é o bem do paciente. Nesse sentido, cabe perguntar se
0 bem-estar do paciente deve ser pensado a partir da perspectiva do
paciente ou do cuidador? O segundo aspecto desta condicdo é objetivo,
ou pelo menos reconhecido objetivamente no ambito juridico, que é o
direito a ter assisténcia bésica.

N&o queremos entrar na discussdo sobre a subjetividade ou ndo
do que é o bem-estar do paciente. Gostariamos de nos concentrar no fato
de que o “bem-estar de X necessita de atengdo”. O ponto central aqui é
a atencdo”’ e a necessidade. O conceito de atencdo ndo estd aqui por

%" Aqui eu gostaria de seguir o conselho de Tugenhadt quando diz que “Na
filosofia devemos sempre ter como ponto de partida que ndo faz sentido discutir
o verdadeiro significado das palavras. O que interessa é distinguir os diversos
significados possiveis de uma palavra e ter bem claro para si com que
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acaso, pois gquando pensamos sobre seu sentido desde Descartes, Locke,
Leibniz, Wolf e Kant, percebemos a maneira como cada um aplicou este
conceito a sua filosofia, como uma maneira de apreender o objeto se
apossando dele, considerando-o dentre os demais. Entretanto, com o
surgimento da psicologia cientifica o conceito de atengdo passa a ser
compreendido como uma capacidade cognitiva do ser humano, na qual
ele dirige sua consciéncia para determinado objeto que lhe desperta
interesse. Nosso objetivo aqui é apresentar o conceito de atencdo como
uma tomada de consciéncia do objeto do cuidado, neste caso o paciente
com DA e avaliar de que maneira a atencdo pode ser compreendida
como uma ac¢ao moral.

Ao pensarmos 0 bem-estar do paciente como objeto de atencgéo,
estamos nos referindo ao direcionamento da consciéncia do cuidador
sobre as condigdes de quem recebe cuidados. Saber-que uma pessoa
vulnerdvel necessita de cuidados é um tipo de conhecimento que néo
exige atencdo nos termos que estamos tratando aqui, pois para um
profissional, por exemplo, basta ser informado das condigdes clinicas
desta pessoa, para saber sobre seu estado de salde e que tipo de
atendimento ela necessita. Saber que o bem-estar de um paciente
“necessita” de atencdo exige uma compreensdao que estd para além de
apenas um conhecimento técnico (saber-que), pois a “aten¢do” como
acdo moral, implica na capacidade adquirida de internalizar e seguir
normas técnicas e morais.

No contexto do cuidado respeitoso o oposto de atencdo nao é
“desatenc¢do”, mas a indiferenga. Sobre isso Leonardo Boff (1999, p.
161-2) alerta que,

[...] hd os que tém cuidado de menos. Sdo os
descuidados e displicentes. Normalmente ndo
conseguem ser inteiros no que fazem. Seja porque
perderam seu centro assumindo coisas demais,
seja porque ndo colocaram todo o empenho no
que fazem.

Em tal contexto a atencdo é uma ag¢do moral, pois ela consiste no
direcionamento da consciéncia para atender as necessidades do paciente.
A atencdo do cuidador ndo se da apenas em decorréncia de compreensdo
de principios morais, mas seu objeto principal é o bem-estar do outro,

significado se quer emprega-la” (TUGENHADT, E. LigBes sobre ética.
Petropolis, RJ: Vozes, 1996, p.34).
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logo, o fator determinante é seu estado de consciéncia em sua relacdo
com seu objeto de cuidado. Qual o fundamento da atengdo como acgdo
moral? O agir moral ndo depende apenas da razao, pois juizos morais
n3o sdo puramente racionais, mas possuem o componente emocional. E
possivel assumir que € uma obrigacdo prima facie o filho cuidar de sua
mée com DA, por exemplo. Contudo, se este filho foi abandonado pela
mae durante sua infancia, ele poderia se recusar cuida-la decorrente de
um sentimento negativo em relacéo a ela, desenvolvido como reagéo ao
desprezo sofrido. E nesse sentido que compreendemos que a atencéo
ndo se assenta apenas numa capacidade racional para fazer escolhas,
mas possui uma relacdo direta com a vontade de cuidar. Diante disso,
podemos afirmar que a obrigacdo de cuidar ndo é suficiente para o
cuidado respeitoso, embora necessaria.

A necessidade de dar atencdo ao bem-estar € o que deve gerar a
obrigacdo e a vontade® de cuidar. Pode-se questionar se a ideia de
“obrigacdo e vontade de cuidar” sdo contraditérias? Nao. A obrigagédo
de cuidar de pessoas vulneraveis € um dever moral que é externo ao
agente. A vontade é um sentimento que é representado pela acdo de
cuidar para além da mera obrigacdo, e é despertado por meio da
simpatizacdo com a pessoa que recebe cuidados®. Nesse sentido, a
atengdo ndo é somente um olhar atento para o outro, mas aponta para um
tipo de envolvimento e aproximagdo sentimental possibilitado pela
simpatizagéo.

Por que a atencdo ndo é apenas uma agdo motivada pela razao?
Para Schopenhauer (2005), por exemplo, o conhecimento intuitivo e
imediato esté relacionado com o agir moral. Se aten¢do, no contexto que
estamos discutindo, se constitui em um agir moral, logo, sua causa nao
se fundamenta apenas sobre conceitos elaborados a partir da razéo.
Nesse sentido, a decisdo pela acdo cabe a faculdade do querer, ou seja,
deve haver uma motivagdo, uma causa, para o cuidador querer cuidar.
Esse querer ndo se estabelece por conceitos, mas é efeito de uma causa,
e neste caso podemos dizer que a “necessidade” de atengdo ao bem-estar
de X pode ser a causa para o cuidador querer cuidar.

% |rei usar os termos vontade e querer de maneira intercambiavel.

* De acordo com Noddings “ha momentos para todos nés em que cuidamos
muito naturalmente. Simplesmente cuidamos; nenhum esforgo ético é exigido.
Querer e dever sdo indistinguiveis neste caso”. NODDINGS, Neil. O cuidado:
uma abordagem feminina a ética e a educacdo moral. Trad. Magda Lopes, Sdo
Leopoldo: Ed. Unisinos, 2003, p. 107).
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N&o estamos nos comprometendo com um naturalismo ético,
contudo, ndo ha como ignorar a existéncia de uma relacdo entre crencas
e emocOes associadas ao nosso agir moral. Quando se afirma que “o
bem-estar de X necessita de atengdo” ndo se trata exclusivamente de
uma decisdo que parte de conceitos elaborados a partir da razao, tal
como o “dever”. Um agente moral pode “cuidar” sem ter vontade,
apenas porque € sua obrigagdo. Um médico pode cuidar de um paciente
apenas por obrigacdo. Um cuidador profissional pode cuidar de um
paciente com DA apenas por obrigacdo. Isso é imoral? N&o. Isto é
cuidar (e apenas cuidar), porque tem o dever de cuidar. O cuidado
respeitoso parece apelar para outro elemento que nao seja o dever, mas o
querer.

Nesse contexto € possivel pensar que a “necessidade” ¢ o
dispositivo que desencadeia a agdo moral. A atencdo dada & necessidade
do paciente desencadeia uma acgdo para proporcionar o bem-estar de
quem recebe cuidados. Seria 0 conceito de necessidade assimilado
apenas em termos “racionais”, suficiente para a acdo moral? Nao. Isso
porque um agente moral pode saber muito bem o que significa a
necessidade, ou que existe um imperativo moral que lhe obriga a dar
atencdo as necessidades de uma pessoa em situagdo vulneravel, mas
mesmo assim, ele se recusar dar “atengdo” ao paciente garantindo-lhe o
bem-estar. O mero saber-que ndo ¢ suficiente para que o cuidador dé
atencdo ao bem-estar do paciente. Nesse sentido, devemos atentar para
outro fator importante, que ndo entraremos em maiores detalhes, mas
pesquisas empiricas tém afirmado que a area emocional do cérebro é
ativada antes das operacgdes I6gicas nas decisGes morais (Cf. NAPOLLI,
2012). Nesse sentido, podemos afirmar que tanto o querer quando o
nao-querer ndo se tratam apenas de um impulso da razdo, mas ha um
componente emocional determinante para a acdo moral®*, como ja
haviamos apontado anteriormente.

O que estamos querendo dizer € que uma pessoa pode ter uma
boa formacdo profissional e até mesmo moral, contudo o conhecimento
de crencas verdadeiras justificadas ndo significa que este sujeito ira agir
corretamente em relacdo aquilo que se acredita ser o certo. O cuidado
ndo se fundamenta apenas sobre uma base racional. Ndo estamos
defendendo aqui um cuidado puramente sentimentalista. A polarizagédo

% N4o estamos nos comprometendo com a tese de Carol Gilligan que mostrou
gue a moralidade nos meninos e nas meninas se desenvolve diferente. Aqui ndo
faremos esta distincdo, pois este seria um assunto que demandaria consideravel
espaco para tal discuss&o.
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entre o racionalismo e o ndo-racionalismo em se tratando de cuidado é,
no nosso modo de entender, inconsistente, pois como afirmamos
anteriormente a “necessidade” do paciente ndo deve provocar nem um
sentimento de pena, nem mesmo uma avaliagdo puramente logica do
que é 0 bem-estar. A necessidade deve despertar um “querer” cuidar
pelo valor intrinseco do paciente. Diante disso, € necessario frisar que na
Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes, Kant aponta que a moral
se afirma na ideia de que ha uma “razdo que determina a vontade por
motivos a priori” (KANT, 2011, p. 44). E o a priori da lei moral,
produzida pela razdo, nosso ponto de partida. Nesse sentido, seguindo a
lei moral, o sujeito ao agir ndo leva em conta motivos subjetivos, mas
visa sempre a possibilidade de universalizac¢do de sua acdo. A “vontade™
de cuidar deve se fundamentar, portanto, em motivos a priori, ou seja,
puro e necessario e universal. 1sso implica em dizer que a necessidade e
universalidade da lei moral se difere de toda e qualquer deciséo
subjetiva, pois ela se caracteriza pela forma (objetiva) e ndo pelo seu
conteldo (subjetivo). A vontade pode ser regida ndo apenas pelas
méaximas subjetivas, mas também por leis objetivas, que sdo
apresentadas a priori pela razdo.

Para exemplificar a maneira como esta condicdo é fundamental
para o cuidado respeitoso, apresentaremos o Caso 3:

O Senhor P teve uma vida cultural muito ativa,
pois apreciava as belas artes, filmes e a musica
cléssica, que era sua verdadeira paixdo. Aos 69
anos foi diagnosticado com Doenca de Alzheimer.
Com o passar do tempo foi ficando cada vez mais
tempo em casa, e seu passatempo era ouvir
musica classica e assistir filmes. Na terceira fase
da doenca ele ndo conseguia mais se levantar do
leito e colocar os CD’s para ouvir suas musicas.
Preso a sua cama passava os dias no siléncio de
seu quarto. Num determinado dia, ao receber a
visita de uma psicéloga, ela observou que em sua
estante havia intmeros CD’s de musicas classicas.
Ao questionar a familia, ficou sabendo que tal
colecdo pertencia ao Senhor P, mas ndo estavam
mais sendo utilizados, pois ele encontrava-se
preso ao seu leito e seus familiares ndo faziam
uso. A profissional solicitou permissdo aos
familiares para colocar um aparelho de som no
quarto do paciente. Ao ouvir a mdsica, mesmo
encontrando numa fase de elevado
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comprometimento cognitivo, o paciente esbogou
uma reacgdo facial, compreendida por ela, como
uma expressao de satisfacdo.*

Este caso ilustra, embora de maneira simples, como dar atencéo e
prestar assisténcia basica ao paciente é condi¢do sine qua non para o
cuidado respeitoso. O bem-estar se caracteriza pela satisfagdo que a
pessoa sente em relagdo a alguma coisa. O que causa bem-estar pode
variar de pessoa para pessoa. Contudo, o cuidado respeitoso implica na
atencdo as sensacfes do paciente. O estimulo cognitivo é parte do
cuidado, pois de acordo com Jacinto ¢ Folgato “o estimulo cognitivo
constante € muito importante, embora funcione melhor na fase mais leve
do Alzheimer. Mas é indispenséavel insistir, mesmo mais adiante, tentar
encontrar canais de comunicacgdo, ser presente. Isso faz a diferenga”
(JACINTO; FOLGATO, 2017, p. 64).

O cuidado respeitoso ndo se resume aos cuidados gerais e
essenciais, como aqueles prestados pelos familiares ao Senhor P.
Consiste num avango em relagéo a este, pois ao estabelecer que o bem-
estar do paciente “necessita” de atencdo, implica num olhar respeitoso
para uma vida inteira, e ndo apenas para o instante imediato. As
memorias do paciente ndo podem ser ignoradas ou descartadas como se
o moribundo fosse, agora, outra pessoa. A ideia de pessoalidade traz
consigo a continuidade, pois é 0 mesmo antes do avango da DA, apenas
passou por mudancgas que afetaram suas capacidades fisicas e cognitivas.
Sobre isso, observe o relato a seguir:

“A musica se manteve ainda mais tempo. Li outro
dia que essa memdria fica em outra parte do
cérebro, que se altera numa fase avancada da
doenca. Encontramos DVDs com musicas da sua
juventude e ela cantava junto. Gostava tanto que
mandava todo mundo ficar quieto para ouvir.
Ainda mais no Hino Nacional, executado por uma
orquestra de violeiros, sem letra. Parecia querer
respeito. Quando as palavras ja ndo saiam com
facilidade, cantarolava”, afirma Clara, irma de
Izabel. “Eu cantava com ela. Um dia comeceli,
esqueci a letra e ela continuou. Fiquei tdo feliz!
Rezar também era bem produtivo. As vezes

%1 Este caso é um relato veridico de uma psicéloga que atendeu uma familia, em
que um dos membros desenvolveu a Doencga de Alzheimer.
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escapava uma ou outra palavra, mas ela ia bem.
Ou sO ficava escutando, bem atenta”, relembra
Clara (JACINTO; FOLGATO, 2017, p. 61).

O cuidado respeitoso impede que o paciente com DA seja tratado
COMO se nao possuisse mais sentimentos. Estar atento ao bem-estar do
paciente € uma maneira de impedir que a pessoalidade (memodrias,
vivéncias, desejos, realiza¢des) morra antes do corpo. Tanto o Caso 3
como este relato deixa claro, como a aten¢do é uma maneira de garantir
gue a dignidade do doente seja respeitada.

A atencdo, neste caso, seria um tipo de beneficéncia que néo
implica em paternalismo. Isso porque ha uma terceira condi¢do para o
cuidado respeitoso, na qual o dever de beneficiar o paciente é por ele
mesmo, e ndo apenas para satisfazer um codigo de conduta profissional
ou ética.

4.5 O dever de beneficiar o paciente por ele mesmo

A terceira e Ultima condicdo do cuidado respeitoso implica numa
valoragdo intrinseca do paciente, na qual o cuidado do bem-estar dele é
pelo bem dele préprio (DALL’AGNOL, 2016), pois estabelece que “W
cumpre os respectivos deveres beneficiando X por ela mesma”.

A valoracdo intrinseca pode ser definida nos termos do
imperativo pratico de Kant no qual se afirma: “Age de tal maneira que
uses a humanidade, tanto na tua pessoa como na pessoa de qualquer
outro, sempre e simultaneamente como fim e nunca simplesmente como
meio” (KANT, 2011, p. 73). Aqui é possivel perceber que a relacdo
estabelecida de pessoa para pessoa deve consistir numa relagdo de
respeito matuo. E possivel inferir a partir deste fragmento, que o
respeito a pessoalidade do outro perpassa pelo autorrespeito. O cuidado
pode ser entendido como um processo de identificagdo com o outro.
Cabe ressaltar que numa sociedade atomizada como a hodierna,
principalmente em paises mais industrializados, as relages pessoais tem
a tendéncia de se tornar cada vez mais racionalizadas e menos afetivas.
Este cenario é reflexo direto da instrumentalizagdo da razdo, que
culminou com a instrumentalizacdo dos sentimentos. Nesse contexto é
comum que as pessoas sejam avaliadas e valoradas em termos de
capacidade produtiva, e isso tem um reflexo direto sobre o cuidado.

Os deveres de beneficiar X por ele mesmo fundamenta-se sobre
um conjunto de normas morais que devem ser seguidas pelo cuidador.
Vale ressaltar que, enquanto a “aten¢do” ndo ¢ uma agdo moral
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motivada apenas por conceitos da razdo, mas pelo querer, o dever de
beneficiar se assenta sobre regras estabelecidas pela razdo. Nesse
sentido, o conceito de cuidado respeitoso ndo se baseia em um
intuicionismo metaético, mas a referéncia ao “cumprimento dos
respectivos deveres” implica na observancia e na capacidade de seguir
regras. O cumprimento dos deveres possui um carater objetivo que é
beneficiar X por ela mesma. Esta condi¢do delimita o cuidado em torno
do paciente.

O cuidador tem diante de si “deveres” que devem ser cumpridos
para beneficiar o paciente, pois isso é condi¢do sine qua non para o
cuidado respeitoso. Esta condicdo aponta para um passo importante, que
consiste na aprendizagem de quais sdo os deveres que devem ser
cumpridos para beneficiar “X por ela mesma”. “Os respectivos deveres”
sdo relativos ao exercicio do cuidado em seu aspecto técnico e moral.
Aqui vale ressaltar que cumprir os deveres ndo contradiz o que dissemos
sobre o “querer” cuidar. Isso porque tanto o dever quanto o querer no
que concerne ao cuidado, sdo duas faces de uma mesma moeda. O
querer cuidar, como foi apresentado anteriormente, ndo é a mesma coisa
que a “boa vontade” kantiana.

E necessario ressaltar que “Por definicdo, entdo, o cuidado
respeitoso causa 0 aumento no bem-estar da pessoa ou impede uma
gueda no bem-estar, sem violar outros direitos” (DALL’AGNOL, 2016,
p. 117). O cuidado respeitoso é um cuidado ético (objetivo), pois
diferentemente do cuidado natural (subjetivo) em que o cuidado se da
pela relacdo estabelecida naturalmente (méae/filho), o cuidado ético se
baseia na internalizagdo de contelidos morais que 0 capacitam a fazer a
coisa certa e no momento certo (Cf. DALL’AGNOL, 2013). Nesse
sentido, o cuidado respeitoso envolve a necessidade de que o cuidador
seja treinado para cuidar.

Numa sociedade que se caracteriza pela racionalidade
instrumental, e que as pessoas sdo constantemente valoradas em termos
de capacidade produtiva, faz necessario provocar e ampliar o debate
sobre a necessidade de se atentar para o bem-estar daqueles que nada
tem a oferecer em termos de produtividade e lucratividade. Nesse
sentido, devemos atentar para o fato de que “tanto o cuidado quanto o
respeito sdo atitudes genuinamente morais de valoracdo intrinseca do
individuo vulneravel e das pessoas” (DALL’AGNOL, 2013, p. 69. O
paciente com DA estd em um processo de declinio fisico e mental
irreversivel. O cuidador deve compreender, nas condicdes cientificas,
técnicas e médicas atuais, que tal processo é um caminho sem volta.
Contudo, mesmo assim o cuidado deve valorizar a pessoalidade deste
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sujeito moral, que em determinados momentos ndo respondera a
nenhum estimulo externo e estara completamente por conta do cuidador.
Diante disso o “dever de beneficiar X por ela mesma” faz todo sentido.

4.6 Consideracdes finais

O conceito de cuidado respeitoso possui um importante papel se
pensado em relacdo ao cuidado de pessoas com DA. Nossa proposta
neste capitulo ndo foi discutir os limites deste conceito, mas avaliar
objetivamente a viabilidade para a aplicagdo deste modelo conceitual. O
que foi possivel perceber € que o conceito desenvolvido por Dall’ Agnol
podera contribuir para a formacdo de pessoas capazes de saber-como
cuidar.

As condigdes necessarias para o cuidado respeitoso tras a tona a
necessidade de uma ampla discussdo sobre politicas publicas
abrangentes, que atendam e deem suporte a pacientes com DA,
profissionais de salde, cuidadores e familiares. A vantagem desta
proposta em relacdo a bioética principialista € ao modelo da
beneficéncia na confianca, é que o cuidado respeitoso nédo se restringe
aos profissionais da medicina e da satde em geral, mas suas condi¢des
para o cuidado afetam todos os envolvidos de maneira direta, pois apela
diretamente para aquilo que se constitui realmente em uma atitude
moral.

A discussdo apresentada sobre o respeito pela pessoa e atencdo ao
bem-estar do paciente, se constituem o ponto central daquilo que
apresentamos aqui. Isso porque, sdo dois conceitos essenciais na relagdo
entre os envolvidos no cuidado de pessoas com DA. A observancia
desses aspectos, presentes no conceito de cuidado respeitoso, visa
mitigar os abusos vivenciados por muitos pacientes que sofrem com a
doenca, bem como proporcionar aos cuidadores um aporte conceitual
que lhes possibilite refletir sobre suas atitudes de cuidado. Nosso foco
ao abordar essas condi¢Oes, ndo deve ser entendido como um apelo
sentimentalista relativo ao cuidado, mas buscamos avaliar objetivamente
cada aspecto, com a finalidade de contribuir e enriquecer as discussdes
éticas sobre cuidado de pessoas vulneraveis.

O conceito de cuidado respeitoso possibilita ainda, refletir sobre a
necessidade de que os cuidadores recebam um treinamento especifico
para cuidar de pacientes com DA, pois,

As demandas de cuidados produzidos pela doenca
de Alzheimer e pelas necessidades de salde do
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idoso passam a influenciar o cotidiano do
cuidador, transformando seu contexto de vida.
Portanto, é imperiosa a adogdo de estratégias que
representem  suporte  profissional para a
capacitacdo e desempenho de cuidados
institucionais e domiciliares (LUZARDO, et al.,
2006, p. 593).

Cuidar respeitosamente perpassa pela compreensdo das condi¢Ges
fisicas e cognitivas do paciente. Este é um tipo de aprendizado técnico
que o cuidador deve ter, pelo menos, uma minima compreensado. A falta
de conhecimento sobre a doenca e 0s seus efeitos sobre o paciente, pode
resultar em um tipo de cuidado respeitoso, mesmo que o cuidador tenha
boas intengdes e tome decisbes que considera as melhores em relagdo ao
paciente. Nesse sentido, cuidar respeitosamente envolve a consideragédo
de multiplos fatores, que vdo desde o treinamento técnico e ético
necessarios para efetivagdo do cuidado.
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5 CONCLUSAO

A proposta desta pesquisa foi discutir os dilemas éticos em
relacdo ao cuidado de pessoas com DA, pois se constitui um enorme
desafio lidar com pacientes que se encontram em processo de perda de
suas capacidades fisicas e cognitivas. Considerando esta discussdo a
partir de uma teoria ética intuicionista ou de um modelo de virtudes nos
deparamos com questdes dificeis de lidar em relagdo aos Casos 1 e 2,
quando o médico e os familiares tem que tomar decisdes que impactam
diretamente sobre os interesses do paciente. A polaridade entre
autonomia e beneficéncia, que formam duas correntes de pensamento na
relacdo-médico paciente, parece nos levar a um debate circular, no qual
ambos o0s modelos apresentam seus argumentos justificando-os de
acordo com suas concepgdes de bem do paciente. Entretanto, o cuidado
de pessoas com DA, nos desafia a dar um passo adiante na dire¢do da
superacdo desta dicotomia e cuidar respeitosamente. No sentido de
equacionar esta polarizacdo entre autonomia e beneficéncia como
modelos biomédicos, recorremos ao conceito de cuidado respeitoso.

Para finalizar, gostariamos de relembrar alguns pontos principais
desta pesquisa. No primeiro capitulo apresentamos a abordagem
principialista sobre os principios do respeito pela autonomia e da
beneficéncia. Vimos que estes principios, juntamente com a ndo-
maleficéncia e a justica sdo concebidos como prima facie validos por
B&C . Nossa discussdo de dois casos a luz da abordagem principialista,
nos mostrou que a falta de um principio que ocupe um status primario
numa hierarquia, pode gerar dificuldades aos cuidadores e demais
envolvidos no cuidado, que precisam decidir sobre a vida do paciente.
Tal dificuldade se deve ao fato de que, como sdo principios prima facie
validos, a escolha entre os principios depende do equilibrio reflexivo.
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Apontamos que isso pode resultar em interpretacBes e escolhas
subjetivas por parte dos agentes morais, quando precisam decidir sobre
0 bem do paciente a partir do intuicionismo moral. Ao discutir sobre 0s
principios do respeito pela autonomia e da beneficéncia, foi possivel
observar os dilemas enfrentados pelos profissionais de salde e
familiares, na hora de decidir sobre o que é o melhor para o paciente
com DA. Em seguida foi apresentado de que maneira é possivel
operacionalizar os dois principios em discussdo, quando se trata do
cuidado de pessoas com DA. O avango da doencga aponta para a perda de
autonomia e a necessidade de que o cuidador tome decisGes substitutas,
sem com isso cair na armadilha do paternalismo. A critica de C&G a
bioética principialista foi uma oportunidade de compreender o método
utilizado por B&C para estruturar sua teoria, bem como a maneira que
estes buscaram avangar no aperfeicoamento da sua proposta. Os autores
do principialismo tentaram mostrar que a escolha dos principios que
compdem a teoria se justifica pelo equilibrio reflexivo, pois eles
entendem que, mesmo que ndo seja possivel alcangar plena coeréncia
com 0s juizos ponderados, é uma maneira de proteger-nos contra 0s
“perigos dos preconceitos e dos juizos meramente intuitivos”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013, p. 38). Diante do carater
generalista dos principios, verificamos que a especificacdo e a
ponderacdo sdo os métodos necessarios para se evitar os problemas
insollveis. A despeito das criticas sofridas, a bioética principialista tem
servido de aporte tedrico para discussdes profundas sobre a ética
biomédica, e contribuido significativamente para orientar as acfes de
todos aqueles, que de uma forma ou de outra, estdo envolvidos no
cuidado.

O segundo capitulo foi dedicado em apresentar o modelo da
beneficéncia na confianga, desenvolvido por P&T. Inicialmente
apresentamos um pano de fundo sobre a beneficéncia médica, bem
como a proposta dos autores em fundamentar uma ética profissional
baseada no paciente e ndo “simplesmente na afirmag@o e contra-a¢do de
principios éticos” (PELLEGRINO; THOMASMA, 1988, p. 7).
Apresentamos as motivacdes que levaram P&T a rejeitar tanto o
paternalismo médico, bem como o a autonomia, pois segundo os autores
ambos apresentam sérias limitacOes: contextual, existencial e conceitual.
Ao discorrermos sobre a base do modelo da beneficéncia-na-confianca,
foi possivel compreender que sua proposta se fundamenta na nogédo
classica de virtude. Em seguida procuramos mostrar a defesa feita por
Pellegrino, acerca da importancia dada as virtudes na pratica médica. Ao
tratar sobre o médico e o bem do paciente, percebemos que o objetivo da
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medicina no modelo da beneficéncia na confiangca ndo consiste apenas
em tratar a dimensdo fisica da doenca, mas envolve o tratamento das
suas dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais. Deparamo-nos com a
dificuldade de definir o que é o bem do paciente. A proposta dos autores
para lidar com esta dificuldade foi propor uma hierarquia em ordem
decrescente de importancia. Para encerrar o capitulo, avaliamos de
maneira a beneficéncia na confian¢a pode contribuir para o cuidado de
pessoas com DA. A énfase dada as virtudes neste modelo, pode parecer
gue o cuidador deva ser, antes de tudo, uma pessoa de bom carater, para
em seguida serem avaliadas suas habilidades técnicas. Isso naturalmente
seria  um equivoco, pois ser uma pessoa Vvirtuosa ndo faz,
necessariamente, desta um bom profissional. Nesse sentido, € possivel
afirmar que as virtudes sdo necessarias, mas ndo suficiente para o
cuidado.

No terceiro capitulo nos propusemos a fazer uma anlise
conceitual do cuidado respeitoso, e a maneira como esta proposta pode
contribuir para o cuidado de pessoas com DA. Incialmente tentamos
responder o que é cuidar respeitosamente? A busca pela resposta a esta
questdo nos levou a compreensdo de que o conceito de cuidado
respeitoso se fundamenta sobre uma nova epistemologia moral: o
cognitivismo prético. Este é uma maneira de melhor explicar a natureza
da normatividade, pois sustenta que ha conhecimento moral e que este
conhecimento pode ser melhor compreendido como um subtipo de saber
como (Cf. DALL’AGNOL, 2016). As condi¢des necessarias para que
haja cuidado respeitoso, foram discutidas uma a uma, pois nosso
objetivo era analisa-las conceitualmente no sentido de compreender a
finalidade de cada condicdo a partir dos conceitos que fazem parte as
sua estrutura. Ao tratar da primeira condi¢do, avaliamos o alcance do
principio do respeito pela autonomia e o respeito pela pessoa. Dois
conceitos foram analisados nesta se¢do — respeito e simpatizagdo —
compreendendo que o respeito, nesta proposta, ndo é reciproco e nem se
assenta sobre qualquer atributo pessoal de quem recebe cuidados, mas
no valor intrinseco da pessoa. A simpatizacdo foi compreendida como
uma capacidade, ou canal pelo qual comunicamos/recebemos 0s
sentimentos vivenciados pelo paciente. Na segunda condi¢do foi
analisado o conceito de atencdo associado ao querer cuidar, ndo como
uma mera atitude racional, mas composta pelo componente emocional.
Na ultima condicdo do cuidado respeitoso nos deparamos com a
valoracdo intrinseca, pois cuidar do paciente por ele mesmo perpassa
pelo autorrespeito. Nada se deve esperar de quem recebe cuidado.
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Em nossa abordagem, apresentamos nos primeiros capitulos dois
modelos bioéticos, que a despeito da sua importancia e contribuicdo
parecem falhar em alguns aspectos do cuidado de pessoas com DA. No
capitulo final apresentamos um modelo que estabelece trés condigdes
necessarias para que haja cuidado respeitoso. Nossa conclusdo é que
este Ultima proposta discutida é uma modo de superar a tensdo entre 0s
defensores da autonomia e os defensores da beneficéncia, pois a
preocupacdo central do cuidado respeitoso é que as condi¢fes sejam
satisfeitas, evitando um debate circular acerca de qual principio deve ter
prioridade sobre o outro. O que percebemos durante a pesquisa € que a
tematica ndo se esgota, mas se constituiu numa oportunidade impar de
refletir sobre as condi¢cbes do cuidado de pessoas com DA. Nossa
vivéncia com pacientes que sofrem com os efeitos desta doenga, bem
como com seus cuidadores, nos possibilitou compreender as angustias e
sofrimentos vivenciados por ambos. Uma discussao filosofica sobre este
assunto se faz necessaria, pois além de envolver questdes éticas, nos
deparamos com os dilemas existenciais que afetam profundamente
aqueles que estdo préximos aos doentes.
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