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Abstract: This paper advances a normative interpretation of subjective moral
experiences, in particular the experience of diagnosis integration and the relationship
between patient and neurologist. We performed this analysis using an interview
afforded by Maria, a female patient diagnosed with multiple sclerosis. We used the
concepts of autonomy, dignity, and well-being to explain the patient's moral decisions
and the dynamics of her relationship with the doctor. Taking into account the fact that
multiple sclerosis is an incurable neurodegenerative disease and that the patient is
greatly committed to her independence, a strict framing within the existing models
centered on patient-therapist relationships (models that resulted from the conflict
between the concepts of autonomy and well-being) was not possible. This is why, in
its early stages, we interpret this relationship as a form of partnership, based on the
symbiotic interest of the parties involved, while in the final stage, we suggest that the
friendship between Maria and therapist could provide her with the necessary amount
of courage so that she can also befriend tenderness.
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CURAJUL DE A TE IMPRIETENI CU SCLEROZA MULTIPLA iN PLACI

Rezumat: in bioetici, una dintre tendintele actuale este de a ingloba normativ
experientele morale subiective. In acest spirit metodologic, am interpretat prin prisma
interviului luat Mariei, o pacienta care sufera de scleroza multipla in pldci, experienta
integrarii diagnosticului si a relationarii cu medicul neurolog. Concepte precum:
autonomia, demnitatea si bunastarea 1i influenteaza pacientei atat deciziile morale cat
si dinamica relationald cu medicul. Tindnd seama de faptul cd scleroza multipla in
placi este o boald neurodegenerativa, incurabild; dar si de proeminenta independentei
pe scala valorica a pacientei, o incadrare riguroasda in modelele relationale medic-
pacient, formulate in jurul disputei autonomie-bundstare, nu mai este posibilda. De
aceea, in stadiul incipient al relationarii propunem parteneriatul dintre medic si
pacient; bazat pe interesul simbiotic al celor doud parti, iar in ultimul stadiu
consideram cd prietenia dintre medic si pacient ar putea da curajul Mariei sa se
imprieteneasca si cu afectiunea.

Cuvinte-cheie: autonomie, bunastare, demnitate, dependenta, sclerozda multipla,
curaj, independentd, parteneriat, prietenie, empatie.
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Moto: ,We did not sign up for this club. We did not ask to
play this game.”- Kym Orsetti Furney

1. Introducere

Interpretarea unei experiente morale traite, poate aduce in
bioetica beneficii normative considerabile, precum reconfigurarea sau
renuntarea la anumite concepte morale. Incursiunea se sustrage
cadrului evaluativ filosofic traditional, intrucat scopul cercetarii
bioeticii empirice este Intelegerea continutului moral dat de contextul
medical, a modului in care pacientii opereaza cu conceptele morale si
cum acestea le influenteaza deciziile. Utilizdnd modelul metodologic
prezentat, In prima parte expunem interviul luat Mariei, o pacientd in
varstd de 52 de ani, care sufera de scleroza multipld in placi recurent-
remisiva, pentru a accede la experienta integrarii diagnosticului si a
relationdrii cu medicul neurolog. Definind contextul clinic actual, in a
doua parte am identificat problemele si rolurile interactiunii medic-
pacient. Pusa in fata provocarii de a accepta un diagnostic incurabil ce
ii degradeaza treptat functiile locomotorii si cognitive, Maria valorifica
prin discursul sdu concepte precum: autonomia, demnitatea si
bundstarea care 1i modeleaza asteptdrile morale in relatia cu
neurologul.

Interpretind si Incadrand 1In teoriile morale existente
semnificatiile conceptuale ale pacientei, am considerat ca in faza
incipienta a relatiei cel mai adecvat model este cel de parteneriat cu
medicul in care interesele partilor se suprapun. Tindnd seama de
progresul afectiunii si de dorinta pacientei de a renunta la lupta cu
scleroza, propunem cadrul alternativ care integreaza un grad Inalt de
dependenta a agentului, neinterferand cu autonomia pacientei.
Aceasta etapa a bolii favorizeaza modelul relational de prietenie intre
medic si pacient, care poate da curajul Mariei de a se imprieteni cu
afectiunea prin empatia medicului.
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2. Prezentarea cazului

Maria e o persoana caldd, cu un simt al umorului aparte, inspirat
din Intelepciunea populara. Un simplu dialog cu ea te hraneste afectiv,
cici are aptitudini sociale demne de un psiholog. In tinerete a facut
parte dintr-o echipa de fotbal feminin si a dansat Intr-un grup folcloric.
Odata cu varsta, a renuntat la aceste pasiuni pentru a se dedica familiei
si unui domeniu nou-economia. A cochetat cu diferite ramuri ale
medicinei, iar recent e inscrisa la o facultate de inginerie. Daca o
privesti si discuti cu ea, nu 1ti dai seama ca sufera de scleroza multipla
in placi recurent-remisiva, ascunde cu nonsalant{d semne ale fragilitatii
fizice sau psihice.

Cat timp a trecut de cdnd ai fost diagnosticata?

Au trecut 4 ani de cdnd am fost diagnosticatd si admisd in
programul institutionalizat de tratament, insd procesul de diagnosticare
in sine a durat noud luni. Deoarece debutul simptomatologic a fost unul
atipic, mi-am pierdut cunostinta, iar vdrsta de 48 de ani nu e asociatd cu
tipul dsta de afectiune, m-am plimbat de la un specialist la altul, atdt in
Vélcea, cdt si in Bucuresti. In pofida diagnosticului, md simt norocoasd,
de cele mai multe ori md intreb cum se descurcd cei care nu au resurse
economice sau chiar umane. Eu am fost insotitd si sprijinitd de familia
mea in tot procesul.

Cand ai auzit pentru prima datd termenul de scleroza
multipld, stiai ce inseamna?

Da, auzisem dinainte de SM de la persoane care se confruntau cu
ea. Ele imi povestiserd cd e o boald incurabild care iti afecteazd functiile
locomotorii, majoritatea pacientilor sfdrsesc imobilizati la pat, o
imagine inspdimdntdtoare care imi vine adesea in minte. Eu nu vreau sd
imi petrec restul anilor rdmagi intr-un scaun cu rotile sau, mai rdu,
imobilizatd n pat, sd devin o povard pentru cei din jur. Pentru oamenii
ca mine ar trebui legalizatd o iesire demnd de pe scena vietii, eutanasia.

Conversatia cu medicul a schimbat in vreun fel intelegerea pe
care o aveai atunci cdand ti-a pus diagnosticul oficial?

Discutia cu medicul mi-a imbogdtit cunoasterea intr-o oarecare
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mdsurd, totodatd eu am terminat un an de postliceald, iar termenii
medicali nu-mi sunt in totalitate strdini. Prima propozitie pe care mi-o
amintesc este aceasta: Aveti o boald cu o mie de fete, la fiecare pacient
evolutia este diferitd. Printre altele, medicul neurolog in grabd mi-a
mentionat cd e o boald auto-imund, a cdrei cauzd nu e cunoscutd, iar
tratamentul regulat, care constd in auto-injectare sdptdmdnald, o sd
ajute in a Tmpiedica progresul rapid al bolii si uneori in a diminua
semnele pe care ti le poate ldsa, dar nu am nicio garantie. De asemenea,
nu am voie sd stau la soare, trebuie sd fac miscare si sd acord atentie
modificdrilor care au loc la nivelul organismului meu. Nu am inteles
prea bine ce ar trebui sd urmdresc, neurologul nu are timp sd iti explice
foarte multe, el trebuie sd facd fatd multor pacienti din diferite judete. In
schimb, eu am incercat sd md documentez, sd citesc pe internet si sd
ascult cu atentie fiecare poveste a colegelor de salon cu care am fost
internatd si a membrilor asociatiei de SM.

Ce tip de scleroza ai?

Nu stiu, sunt mai multe!? Stai sd imi iau fisa medicald si iti rdspund,
ar trebui sd scrie, nu? A, da, e recurent-remisivd, dar nu stiu ce inseamnd
asta. De fapt, dacd mai discutdm mult imi dau seama cd nici pdnd acum
nu am invdtat sd imi gestionez boala .. eu nu ii cunosc nici mdcar
denumirea completd. Poate cd mai am nevoie de informatii, dar de unde
sd le iau ... sau poate asa e boala asta, mult prea schimbdtoare pentru a
ii face fata!

In pofida impredictibilitdtii sclerozei multiple, te simti
pregdtitd pentru a gestiona un episod specific evolutiei ei?

Ce-i drept, la inceput nu am stiut cdt de urgent e sd ajungi la
medicul neurolog cdnd se declanseazd un simptom, cdci eu md simfeam
mai tot timpul obositd si aveam probleme cu memoria, credeam cd fac
parte din cursul normal al bolii. Nici acum nu cred cd stiu foarte bine
cdnd am o urgentd medicald. lar procesul de diagnosticare a fost
complicat, tot ping-pong-ul dla de la un medic la altul m-a obosit, nu imi
mai doream sd trec prin asta. De aceea am ajuns in toamnd la Bucuresti,
desi puseul s-a declansat in vard. Dar atunci am invdtat si termenul de
puseu de la alti pacienti ... e un episod, ca un punct culminant al bolii,
care are nevoie de interventie medicald suplimentard si supervizatd de
neurologul meu pentru a preintGmpina posibile dizabilitdti. Dar si asa
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imi e greu sd vin la Bucuresti, trebuie sd imi intrerup activitatea. Acum
cdnd nu md simt bine si am un puseu, apelez la un prieten neurolog din
Vélcea pentru prescriptia medicald si sun o prietend dintre asistentele
medicale ale neurologului specialist din Bucuresti pentru recomanddri.
Iar tratamentul regulat mi-1 ridicd fiica mea ...

Cum evaluezi relatia actuald cu neurologul?

Complicatd, dar s-a imbundtdtit pe parcurs. Desi e un medic bun,
recunoscut pentru alegerea tratamentelui, e o persoand glaciald,
dificild. Chiar si pentru mine, care initiez cu usurintd o conversatie, a fost
greu sd o abordez. Comunicdm rar si cel mai adesea o facem indirect,
prin asistentele medicale sau rezidentii ddnsei. Are niste proceduri bine
stabilite, rigide, care nu pot fi incdlcate... poate si pentru cd nu are timp
sd se ocupe de mine. Mi-as dori sd Incercdm si alte tratamente din
medicina alternativd, sd le includem cumva, dar e destul de reticentd
atunci cdnd 1i povestesc cd folosesc tratamente homeopate pentru a imi
imbundtdti calitatea vietii. Nu sunt naivd, recunosc limitele acestor
paliative si nu le-as substitui cu cele date de ea, dar am o gamd largd de
simptome cu care eu md confrunt periodic si simt nevoia sd mai incerc si
altceva pentru a le tine sub control.

Te percepi diferit in urma diagnosticarii?

Este o schimbare, nu mai sunt acelasi om, obosesc foarte repede,
am momente in care memoria nu md ajutd, imi pierd echilibrul, dar am
reusit sd imi pdstrez un ritm alert al vietii. In principiu, am aceleasi
activitdti, doud job-uri ca inainte, eu nu pot sta degeaba. Totusi, oricdt
m-asg strddui, nu mai dau acelasi randament, iar geamurile ... nu mai pot
spdla geamurile, nu mai pot urca scdrile. Asta e... Cu SM-ul Tnveti sd
trdiesti, te adaptezi... unii Imi spun cd trebuie sd te imprietenesti, dar eu
nu o vreau, nu am chemat-o eu in viata mea. Care mai sensul prieteniei
atunci cdnd nu poti alege?

3. Procesul neurobiologic din spatele sclerozei multiple In
placi

Chiar daca este o persoana optimista, pe tot parcursul interviului,
Maria evita sa pronunte sclerozd multipld in pldci, substituind
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termenul cu acronimul SM; este un mecanism de aparare des ntalnit
la pacientii care suferad de aceasta boalal. Mergi pe holul spitalului, iar
la sectia de neurologie 1i auzi cum se Intreaba: si tu ai SM? SM 1i ajuta
sa se apropie, sa empatizeze; e limbajul specific acestei comunitati. Pe
cand scleroza multipld e asociata imediat cu diferite forme de
dizabilitati, cel mai dur scenariu pe care ei si-l Tnchipuie este
dependenta de un scaun cu rotile. Dar, panad sa integreze aceasta
imagine, Indura un proces lung de diagnosticare in urma caruia, cei
mai multi dintre pacienti nu au invatat sa aiba grija de ei Insisi. Nu au
inteles, de fapt, importanta propriei monitorizari.

Scleroza multipla In placi este o afectiune neurodegenerativa,
autoimunad, incurabild. O boald autoimuna apare cand sistemul
imunitar, adica acea retea complexa de glande, tesuturi si celule care
de obicei lupta impotriva agentilor patogeni, straini corpului, precum
infectii, virusuri si bacterii, 1si pierde abilitatea de a distinge intre
celulele bune si cele rele, atacandu-le pe cele ale propriului organism.
In cazul sclerozei multiple in plici, cel mai afectat este sistemul nervos
central (SNC), Tnsa date fiind structura anatomica si functiile biologice
pe care le Indeplineste, Intregul sistem nervos are de suferit, iar
pacientul 1l resimte ca pe un dezechilibru intre sine si mediul
inconjurator.

Sistemul nervos este format din neuroni, iar fiecare dintre ei are o
extensie denumita axon si un Invelis protector numit mielind. El este
divizat din punct de vedere anatomic in doua parti: sistemul nervos
central (SNC), format din creier, maduva spinarii si nervi optici, si
sistemul nervos periferic (SNP) ce include reteaua de ramificare a
nervilor si axonilor care leagd SNC de muschi, organe senzoriale si
glande din restul corpului.2 Sistemul nervos conduce trei tipuri de
semnale electrice prin corp: motrice (care se deplaseaza de la SNC,
prin SNP, la muschi si organe, controland miscarea si alte functii
corporale), senzoriale (aceste semnale se intorc la SNC de la organele
de simt, furnizand informatii despre mediul Inconjurator), integrative
(semnalele se deplaseaza de la celuld nervoasa la celula nervoasa in
sistemul nervos si sunt responsabile pentru mai multe functii
cognitive).3
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Procesul autoimun din spatele sclerozei multiple are loc prin
inflamarea si segmentarea barierei creier-sange care permite intrarea
si eliberarea unor substante toxice In SNC. Substantele eliminate cresc
inflamarea, deteriorand mielina (proces cunoscut sub numele de
demielinizare) sau chiar distrugand axonii. In urma demielinizirii,
rezulta multiple zone de placi cu tesuturi dure cicatrizate in SNC, de
unde si denumirea de scleroza multipld care inseamna multiple
cicatrici. Inflamarea poate interfera cu semnalele electrice pe care SNC
ar trebui sa le conducd, incetinindu-l, Intrerupandu-l1 sau rupand
legatura dintre SNC si parti ale corpului atunci cdnd axonii sunt
pierduti. Si iIn absenta unor manifestari neurofiziologice ori
neuropsihologice, multiplele cicatrici se formeaza reflectand stagii ale
evolutiei bolii.

In prezent, cauzele sclerozei multiple in plici nu sunt bine
definite, ,0 constructie genetica aparte si mediul favorizeaza aparitia
bolii.”# Prin urmare, afectiunea nu este rezultatul comportamentului
unui pacient. Asa cum spune Maria, ea nu a gresit, nu a chemat-o.

Debutul simptomatologic al sclerozei multiple difera de la pacient
la pacient, ceea ce poate crea multe confuzii medicale in procesul de
diagnosticare. O scurta incursiune asupra confesiunilor acestora de pe
o platforma virtuala ifi da temporar sentimentul binecuvantarii
amintit de pacienta doar pentru simpla diagnosticare. Dat fiind faptul
ca scleroza multipla in placi este situatd In categoria afectiunilor
incurabile, gestionarea ei se rezuma la ameliorarea simptomelor si
incercarea de a Impiedica degradarea rapida fizicd si psihica a
pacientului. In vederea Indeplinirii celor doud scopuri, cicatricile si
simptomele sunt constant evaluate de medic si raportate de catre
pacient, in functie de intinderea spatiala si temporala.>

4. Modele ale interactiunii medic-pacient

Provocarea psihologica pe termen lung a pacientilor diagnosticati
cu SM este si facd fatd incertitudinii. In cazul sclerozei multiple
declansarea si progresul nu sunt predictibile. In calmarea temerilor
sau chiar a anxietdtii cauzate de incertitudine, relatia medic-pacient
joaca un rol crucial, fiind modelata moral de diferite acceptiuni ale: 1)
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scopurilor interactiunii medic-pacient, 2) obligatiilor medicului, 3)
rolului pe care 1l au valorile pacientului, 4) conceptiei asupra
autonomiei pacientului.® Din ponderea pe care o acordim fiecarei
perspective, emerg patru modele normative ale relatiei medic-pacient.
Cele patru modele circumscriu conflictul valoric dintre bunastarea si
autonomia pacientului.

In cadrul modelului paternalist, medicul presupune existenta unor
standarde obiective si discerne Tn functie de acestea In interesul
pacientului, limitdndu-i interventia in procesul deliberativ.” Medicul
isi exercita autoritatea farda a lua in considerare in deciziile clinice
valorile morale si preferintele subiective ale pacientului. In schimb,
modelul informativ asuma claritatea distinctiei dintre fapte si valori,
obligatia medicului fiind aceea de a furniza informatiile relevante
diagnosticului, iar a pacientului de a alege tratamentul Tn acord cu
propriile valori8 In mod ideal pacientii dobiandesc o cunoastere
tehnica, similara cu cea a medicului, iar controlul in luarea deciziilor
este deplin. Daca Tn modelul informativ clarificarea dorintelor si
valorilor este pusa pe seama pacientului, potrivit modelului
interpretativ sarcina medicului este de a il ajuta pe pacient in
elucidarea si articularea spectrului axiologic.? In modelul interpretativ
medicul se comporta asemenea unui consilier, furnizadnd informatii
relevante si ghidand pacientul in procesul auto-cunoasterii morale, iar
decizia 1i apartine pacientului. In timp ce modelul interpretativ
cuprinde o sfera valorica larga, cel deliberativ o restrange la contextul
clinic, unde prevaleaza sdnitatea in raport cu alte doleante.1? Medicul
actioneaza ca un profesor sau prieten, exercitandu-si influenta asupra
pacientului in procesul dezvoltarii morale personale, respectandu-i
totodata alegerea.

Desi modelele prezentate resemnifica diferit conceptul
autonomiei, ramane intrebarea daca autonomia pacientului poate fi
redusa la libertatea si controlul asupra deciziilor medicale? A alege un
model Tn detrimentul altuia necesita configurarea explicita a
conceptului de autonomie relativ la dimensiunea biomedicala si
cunoasterea detaliata a intregului context clinic.
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La fel ca Ezekiel si Emanuel, Beauchamp si Faden sustin ca
libertatea si controlul asupra deciziilor medicale nu sunt conditii
suficiente ale autonomiei pacientului, caci in absenta reflectiei critice
orice alegere este subsumata categoriei non-autonome. Pentru
Beauchamp si Faden, portretizarea agentilor ca fiinte capabile de o
autoguvernare dupa principii riguroase logic, care dau consistenta si
coerentd nucleului valoric individual, nu infatiseaza adecvat agentii
obisnuiti si alegerile lor morale. De aceea, Tn cadrul doctrinei
consimtamantului informat, Beauchamp si Faden disting intre actiuni
autonome si persoane autonome.!! Capacitatea de a actiona autonom
este distincta de actiunea autonomd fintrucit simpla posesie a
capacitatii nu garanteazd alegeri autonome.l? De pild4, un pacient
autonom poate esua In a actiona autonom dacd, este coplesit de
abundenta informatiilor, sau daca medicul i1 manipuleaza prin
prezentarea datelor diagnosticului.

Un act autonom trebuie sa ITndeplineasca urmatoarele conditii: a)
sd fie intentional, b) inteles, c) indepedent de controlul extern.13
Intentionalitatea nu ridicd probleme epistemice, caci actele pot fi
deliberative sau accidentale, Tnsa conditiile TIntelegerii si a
indepedentei pot fi satisficute doar gradual.l* Prin urmare,
Beauchamp si Faden sustin teza autonomiei graduale Tn contextul
biomedical. Pentru pacient, Intelegerea contextului medical este
limitatd de complexitatea limbajului si a practicii medicale, ceea ce
explica nevoia interventiei specialistului in deciziile clinice. Linia de
demarcatie dintre un act substantial autonom si unul non-autonom o
constituie, deopotriva, cunoasterea de catre pacient a unui set de
descriptii relevante contextului sdu medical si alegerea modului prin
care medicul Tsi exercita influenta in interactiunea cu pacientul. Daca
intre un act coercitiv si unul non-coercitiv putem diferentia cu
usurintd, distinctia dintre persuasiune si manipulare este una graduala
ce depinde de interpretarea subiectiva si de mecanismele de aparare
ale pacientului.
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5. Parteneriat

Pentru Maria, Tnsasi scleroza multipla e o forma de Ingradire a
libertatii (nu am chemat-o), cu care se afld In conflict mut. Ea stie ca
trebuie sa o acomodeze 1n viata ei, Insa lipsa unor informatii o face sa
se simtd deznadajduita, ingreunand intreg procesul.

Structura, coerenta, dar si informatii esentiale tehnice
cognoscibile, precum tipul de boala sau chiar aspecte importante ale
tratamentului, nu sunt prezente In discursul Mariei, ceea arata ca intre
medic si pacient comunicarea este defectuoasa. Dorinta Mariei este de
a exercita mai mult control asupra gestiondrii propriei boli, prin
cunoasterea informatiilor tehnice disponibile. Chiar daca pacienta nu
va putea egala in discurs si comprehensiune aptitudinile teoretice ale
medicului, un fir narativ al afectiunii cu care se confrunta tot ar trebui
sa fie prezent In expunerea ei.

Nu doar afectiunea i diminueaza considerabil gradul de
autonomie, ci si absenta unui set de descriptii relevante diagnosticului,
precum notiunea de puseu sau tipul de scleroza cu care se confrunta.
De aceea, putem spune ca neglijenta Mariei de a solicita interventia
suplimentara specifica unui puseu poate fi calificata drept un act non-
autonom. in redobandirea unui grad considerabil de autonomie, Maria
ar trebui sa obtind o intelegere cat mai adecvatd a procesului
neurobiologic din spatele SM-ului, care 1i va atenua teama si
incertitudinea generata de metafora aveti o boald cu o mie de fete si i
va spori atentia pe care trebuie sa o acorde modificarilor din
organism.

Un alt aspect important este cunoasterea tipului de scleroza
multipld Tn pldci cu care pacienta se confrunta prin diferentierea de
alte forme. In literatura de specialitate sunt distinse grosier doui
forme ale sclerozei multiple: recurent-remisivd, In care simptomele
dispar sau se amelioreaza, fiind urmate de puseuri si progresivd in
care simptomele continui si se agraveze lent, fird remisie.l> Chiar
daca un pacient e diagnosticat initial cu scleroza multipla recurent-
remisiva, modul 1n care afectiunea se manifesta trebuie urmarit anual
imagistic si simptomatic, deoarece poate evolua intr-o forma mai
agresivd de tip progresiv.l6 Pe linga faptul ca aceasta distinctie
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contribuie la formarea unei imagini cat mai adecvate asupra propriei
boli, Intareste necesitatea monitorizarii minutioase de catre pacient a
propriilor simptome. In cazul Mariei, poate influenta si felul in care s-a
raportat la povestile celorlalti pacienti. Cei care au ajuns la un grad
inalt de depedenta cu sigurantd au suferit de o forma agresiva a
sclerozei multiple In placi. Prin urmare, Incadrata astfel, incertitudinea
poate fi si 0 sursa de speranta in ceea ce priveste calitatea vietii.

Tratamentul pentru scleroza multipla in placi este ales In functie
de tipul si momentul progresului afectiunii. El are in vedere trei
scopuri diferite ale gestionadrii bolii: (1) tratamentul pentru a reduce
frecventa puseurilor, cu scopul de a reduce sau intarzia dizabilitatile
pe termen lung; (2) tratamentul pentru a accelera recuperarea de la
un puseu; si (3) tratamentul pentru a controla unele dintre
simptomele pe termen lung care pot persista dupa un puseu.l’”

Alegerea momentului In care este aplicat un paliativ sau altul si
chiar modificarea unuia dintre ele, depinde de modul in care pacientul
isi interpreteazda si raporteaza un spectru larg si indefinit al
simptomelor. Oboseald, probleme de echilibru, disfunctie a vezicii
urinare, probleme vizuale, ameteli, disfunctie cognitivd, sexuala,
amorteald, neindemanare, depresie etc. Aparifia unor simptome
neurologice noi, sau Inrdautatirea celor existente, durata acestora de cel
putin 24 de ore si Intinderea lor pe parcursul zilelor sau saptamanilor
sunt conditiile stipulate in cazul unui puseu, Insd Tn absenta unui
examen neurologic obiectiv al medicului neurolog pot fi Incadrate cu
usurinta in categoria pseudo-puseurilor.18

In urma unor incerciri de a valorifica cea mai buni sursi de
cunoastere, cea oferita de specialist, Maria renuntd sa mai depuna
eforturi in consolidarea relatiei cu neurologul. Pacienta, fire
descurcareatd, a ales calea cea mai scurtd pentru a face fata
provocarilor spontane ale puseurilor, si anume sa apeleze la prietenii
ei, dar aceasta nu este o solutie optima. Chiar daca tipul de conexiune
pe care 1l are cu un medic apropiat este fertil emotional, cunoasterea
practica, actualizata constant, a acelui specialist nu poate fi substituita
si nici puterea de decizie asupra tratamentului. Nu toate simptomele
sunt cauzate cu certitudine de SM, iar Maria se confrunta si cu
procesul de imbatranire, ceea ce 1i poate afecta Tn egald masura
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calitatea vietii. De asemenea, medicul neurolog are acces la o literatura
care priveste corelarea stilului de viata sau a paliativelor alternative
cu evolutia sclerozei multiple Tn placi. De pilda, anumite studii arata ca
pacientii cu SM care timp de sase luni au avut activitate fizica regulata
au raportat o ameliorare a starii de oboseald.1® Un alt studiu sugereaza
corelarea unor alegeri nutritionale cu incetinirea progresului bolii, dar
si acestea trebuie urmarite Indeaproape de neurolog si nutritionist
pentru a nu crea un alt dezechilibru al organismului.20

Procesul gestionarii diagnosticului ar fi mult mai usor daca Maria
ar gasi in medicul neurolog un partener cu care sa confrunte
schimbirile ce survin pe parcurs. In faza incipienti a relatiei, cerintele
morale ale pacientei pot fi reduse la cele stipulate de consimtamantul
informat si evocate In modelul informativ. Pe masurda ce
constientizeaza evolutia bolii, asteptarile morale ale pacientei nu mai
pot fi incadrate riguros in niciun model relational prezentat. In acest
context medical, conflictul dintre autonomie si bundstare nu poate fi
rezolvat satisfacator; caci, indiferent de alegere, niciuna dintre aceste
doua valori nu poate fi pe deplin obtinutd, dar nici nu putem spune ca
pacienta urmareste renuntarea la ele. Dandu-si seama ca neurologul
nu are timp, Maria e dispusd sa negocieze in plan afectiv relatia cu
medicul, recunoscandu-i nevoile umane. Prin urmare, incadrarea pe
care noi o propunem in stadiul initial de dezvoltare a relatiei medic-
pacient este una de parteneriat. Prin relatia de parteneriat avem In
vedere interesul simbiotic al partilor implicate care poate motiva un
tip de apropiere afectivd, guvernat, Tnsi, de principii morale
fundametale ale profesiei medicale. Pentru medicul neurolog,
colectarea datelor cu acuratete de la pacient are pe 1anga mize umane
inscrise Tn juramantul lui Hipocrate si mize tehnice de intelegere a
afectiunii de care se ocupd. In schimb, pacienta se preocupi de
mentinerea calitatii vietii.

Intrucat libertatea si independenta au un statut special pe scala
valorica a pacientei, aceasta ar contesta orice forma de autoritate, fie
ea si a unui profesor sau prieten asa cum se poate revendica de la
modelul deliberativ. Opunandu-se cu vehementa asumarii
diagnosticului, Maria isi doreste un partener egal in decizie si
cunoastere, o persoana care sd se ocupe de ea in virtutea mentinerii
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calitatii vietii.

Totusi, in practica medicald, cele mai problematice evaluari
epistemice sunt statutul in prealabil autonom al pacientului si
capacitatea acestuia de comprehensiune a termenilor tehnici
medicali.?l Chiar dacd substituim in discursul moral conceptul de
fiinta autonoma cu cel de alegere substantialda autonoma si asumam
idealul moral al respectarii cerintelor consimtamantului informat, asa
cum o fac Beauchamp si Faden, Intrebari legate de functionalitatea
proceselor cognitive ale pacientilor riman deschise. In cazul Mariei,
memoria 1i este considerabil afectata si, prin urmare, si capacitatea de
intelegere a unor aspecte relevante medical.

Dimensiunea moral-normativa a relatiei medic-pacient este
modelata de diagnostic, intrucat descriptiile pe care le contine
stabilesc responsabilitatea fiecarui actor, dar in acelasi timp, si
experienta moral-subiectiva a pacientului trebuie integrata in deciziile
medicale. In cazul Mariei, scleroza multipld in plici aduce cu sine
responsabilitatea de a monitoriza si raporta simptomele neurologului,
care trebuie sa le evalueze. Desi, acest tip de responsabilitate este unul
constrangator, o va ajuta pe Maria sa isi pastreze cat mai mult timp
independenta fizica pe care o valorifica intr-un mod aparte.

6. Acceptiuni morale si psihologice ale conceptului de
demnitate

Anticipandu-si dependenta fizica ce vine odatd cu progresul
afectiunii, Maria isi doreste o iesire demnd de pe scena vietii, eutanasia.
Cea mai proeminenta configurare a conceptului de demnitate isi are
originea in sistemul moral kantian, unde intre demnitate si autonomie
este presupusa o relatie de dependenta.

O fiinta rationala nu poate avea demnitate daca nu poseda
capacitatea auto-legislarii; ,demnitatea umanitatii consta tocmai in
capacitatea de a fi universal legislatoare”.22 Din teoretizarea kantiana
reiese ca demnitatea este atribuita a priori fiintelor rationale, intrucat
doar acestea sunt capabile sa isi reprezinte scopuri obiective si sa fie
subiectii ratiunii practice. Fara o vointa autonoma, cu greu s-ar mai
putea atribui demnitate fiintelor umane. Exegetii sustin ca
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presupozitia kantiana e colectivistd, in sensul ca orice fiinta care
apartine unei clase de fiinte capabile in mod normal si potential sa fie
autonome are statutul de persoana cu demnitate. De aici deducem ca
demnitatea trebuie atribuita oricdrei fiinte care apartine speciei
umane, chiar daca nu Intruneste la un moment dat standardele
rationalitatii depline.23

In virtutea posesiei demnittii, fiintele umane au un statut moral
privilegiat in raport cu alte categorii ontologice. A avea statut moral
insemnad a avea consideratie morald, ceea ce presupune ca esti o
entitate fatd de care agentii morali au sau ar putea avea obligatii
morale. Atribuim statut moral fiintelor doar daca au o valoare
intrinseca sau valoare absoluta in termeni kantieni. De aici deducem
ca fiintele umane nu pot fi tratate de ele insele si nici de catre ceilalti
dupa bunul plac. Respectarea statutului moral inseamna pentru Kant
neincalcarea imperativului categoric: ,actioneaza astfel incat sa
folosesti umanitatea, atat din persoana ta, cat si din persoana oricui
altcuiva, de fiecare totodata ca scop, niciodatd numai ca mijloc.”24 Prin
urmare, Kant vede sinuciderea ca pe o ,distrugere a subiectului
moralitatii In propria sa persoand, ceea ce Insemna excluderea din
lume a moralitatii.”?> Ca atare, sinuciderea sau eutanasia este o
incalcare a demnitatii umane.

Unii filosofi sustin cd cei care invoca demnitatea in contexte
medicale, nu invoca altceva decat cerinte de respect pentru persoane
sau respectul autonomiei. In urma analizei ficute pe contexte, precum
cel legislativ din SUA in privinta dreptului de a muri cu demnitate,
Macklin ajunge la concluzia cd ,,demnitatea nu pare sa fie altceva decat
respectarea autonomiei’26 In plus, Macklin considerd ci a invoca
conceptul de demnitate umand fara a i clarifica semnificatiile,
insemnad a utiliza un simplu slogan. Concluzia la care ajunge este
transanta: ,demnitatea este un concept nefolositor in etica medicala si
poate fi eliminat fara pierderi de continut.”2?

Cu toate acestea, Rendtorff, unul dintre autorii BIOMED, sustine
ca in practica medicala, principiul respectului demnitatii nu poate fi
redus la autonomie.2® Chiar daci o anumitd persoand nu poate fi
considerata autonoma (cazul batranilor si al copiilor) aceasta nu isi
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pierde demnitatea, inteleasa ca o valoare intrinsecd. Principiul
demnitatii interzice orice instrumentalizare sau comercializare a
oricarei fiinte umane si se axeaza pe coerenta morald a
comportamentului2? In plus, unii filosofi sustin cd invocarea
demnitatii In contexte clinice ne arata ca ea nu este numai inerenta
oamenilor, ci este partial construitd prin forme distincte de
interactiune interpersonald.3® In planul interactiunilor umane,
incalcarea demnitatii inseamna a trata pe cineva ca pe un inferior
social prin nerespectarea standardelor si valorilor persoanei, sau prin
plasarea ei intr-o situatie in care este fortatd sa le transgreseze.3! De
pilda, pentru o pacienta care sufera de dementa, a fi tratatd ca un egal
social ar fnsemna respectarea standardelor intimitatii si a igienei
personale. In pofida degradirii cognitive severe, pacienta se simte
umilitd de supravegherea permanentd si de tratamentul excesiv
paternalist al personalului medical.32 Normele impartasite la scara
largd, care sunt adesea codificate prin reguli sociale, constituie o
modalitate prin care putem comunica si manifesta cu succes atitudini
de respect fata de alte persoane, ca fiind egalii nostri sociali. A fi tratat
ca un egal social In interactiunile umane presupune, in ultima instanta,
respectarea acestor norme. Fiind totodata si un construct social,
incalcarea cu regularitate a demnitatii umane poate conduce la
erodarea ei.

7. Integrarea cu demnitate a diagnosticului

Personalitatea Mariei nu poate trece neobservata. Independenta,
determinare, optimism; trei valori pe care subiectul cercetdrii noastre
le integreaza in procesul diagnosticarii si acceptarii acestuia. Ele pot fi
extrase la nivel tacit sau explicit din interviu. Pentru Maria, scleroza
multipld Tn pladci este ,musafirul nepoftit” care trebuie sa ramana in
casa ei pana la sfarsitul vietii, cu tot cu ,mofturi” si bagaje
voluminoase. Pe langa invadarea spatiului personal, ,strdinul” fi
ameninta si cea mai de pret valoare - independenta. Marea provocare
nu este traiul In comun cu un astfel de ,om”, ci acceptarea lucida a
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consecintelor acestui angajament, de pilda, ideea degradarii functiilor
locomotorii. Anticiparea si constientizarea acestui efect presupus de
afectiune, se dovedeste a avea un impact puternic asupra deliberarii in
decizii de viata si de moarte.

Expresia o iesire demnd de pe scena vietii ar putea fi interpretata
in diferite moduri. Raportata la sistemul moral kantian, aceasta cerinta
exprimata metaforic este lipsita de sens. Demnitatea este o valoare
intrinseca a fiintelor umane, neconditionata de functionalitatea
precara cognitiva; este un bun ce nu poate fi substituit. ,Ceea ce are un
pret poate fi inlocuit si cu altceva, ca echivalentul sau; in schimb ceea
ce este mai presus de orice pret, deci nu admite niciun echivalent, are
o demnitate.”33 Conceptul de demnitate pe care Maria il foloseste este
divergent celui kantian. Chiar daca si pentru Maria conceptul de
demnitate se suprapune intr-o oarecare masura cu cel de autonomie,
pacienta identificd autonomia in planul personal, al deciziilor si al
exercitdrii controlului asupra propriului corp, si nu in plan moral.
Intuitiile Mariei se sustrag cadrului etic kantian, dar ele capata
relevantd in constructia argumentului lui Macklin. Cerinta pacientei
poate fi redusa la respectul autonomiei inteles ca exercitarea
capacitatii de a delibera asupra propriei vieti. Asta nu Tnseamna ca
Maria nu valorificd demnitatea, ci echivaleaza in discursul ei conceptul
de demnitate cu cel de statut social. Asa cum sustine si Barclay, simpla
idee de a fi pacient, precum si ideea de a fi o persoana fara adapost sau
fara venit, ar putea atrage cu sine stigmatizarea sociala, discreditand
statutul de persoana demni.3* Pentru Maria, optiunea eutanasiei ar
impiedica umilinta anticipata de Incadlcarea standardelor si valorilor
personale, precum independenta, autonomia si demnitatea conferite
de statutul egal in cadrul relatiilor sociale. Maria asuma ca odata cu
progresul afectiunii, identificarea cu un sine independent nu mai este
posibil, iar pe cea cu pacienta care sufera de scleroza multipla in placi
o refuza vehement. Prin urmare, schimbarile survenite in planul
identitatii pacientei ar putea fi adaptate unui cadru moral diferit.
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8. Prietenie

In ziua Tn care dependenta de grija celuilalt va deveni pentru
Maria insuportabild, lupta cu scleroza multiplad In placi se va sfarsi. Si
in demersul de renuntare, pacienta isi doreste sa fie Insotita de un
partener, invocand eutanasia.

Relatia actuala a Mariei cu medicul neurolog este una distanta,
caracterizata de ,glacialitate”. Pacienta identifica anumite dificultati.
Comunicarea este trunchiata sau chiar mediata de asistente, iar
sentimentul de neglijenta este generat de limbajul tehnic procedural.
Justificata sau nu, atitudinea medicului este una paternalistd, in
masura In care, in dialogul cu Maria, el nu are disponibilitatea de a o
asculta asertiv. Chiar daca suplimentele homeopate nu au baze
stiintifice solide, anumite substante care nu interfereaza cu
tratamentul propus de medic pot fi luate in calcul pentru efectul
placebo. In a il vedea intr-adevir pe celilalt cu nevoile, dorintele si
temerile lui, sunt necesare afectele morale. Dar aceasta cerinta
transforma relatia dintre medic si pacient intr-o relatie intima,
partinitoare.

A recunoaste ca te confrunti cu incontinenta urinarda sau
disfunctionalitate sexuald e un act de curaj, In care ai nevoie de un
teren emotional sigur si fertil. De fapt, admiterea oricdrei forme
ireversibile de degradare e conditionata de formarea unei relatii
intime, de prietenie. in acest sens, dimensiunea morali a relatiei
medic-pacient nu mai poate fi circumscrisa riguros de conflictul dintre
urmadrirea propriului interes, sau a principiilor etice, caci interesele
partilor implicate se intrepatrund. Pentru pacienta Maria este cruciala
conservarea propriei bunastari, iar pentru medicul neurolog
colectarea cu acuratete a datelor care intregesc istoricul medical
depaseste sfera principiului binefacerii, deoarece are si mize tehnice
de intelegere a propriei specializari. Modelul relatiei de prietenie pe
care il invocam este prezent In interactiunea parinte-copil, extras din
etica grijii. Pe langa faptul ca este o relatie non-voluntara, ofera si un
spatiu mai larg exercitarii autoritatii medicului. In acelasi timp, fiind
guvernate de empatie, actiunile neurologului nu vor fi coercitive.
Preferinfele subiective ale pacientei sunt respectate Tn masura in care
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nu-i aduc un mare prejudiciu sanatatii. Mai mult, conceptul de
prietenie are un rol normativ secundar, acela de a stabili un statut egal
moral si social, chiar daca In relatiile parinte-copil si medic-pacient
raportul de putere este implicit inegal. Atat pentru medic, cat si pentru
Maria, acest cadru moral este familiar. Suntem cu totii persoana a
doua, in sensul ca trebuie mai intai sa fim ,noi” in relatie cu cei care ne
ingrijesc, inainte de a fi ,eu” pentru mine tnsami.3>

Insusi conceptul de autonomie capiti o altd semnificatie care
poate integra un grad inalt de dependenta fizica si psihica. Accentul nu
mai este pus pe capacitatea internd a individului de autoguvernare.
Conditiile privind posibilitatea autonomiei {in de abilitatea agentului
de a remodela moral relatiile existente si de a forma altele noi,
potrivite contextului medical. In pofida faptului cd Maria nu mai poate
exercita pe deplin capacitatea persoanei intdi, un grad ridicat al
autonomiei este atribuit persoanei a doua n acest cadru moral. De
pilda, un parinte empatic va avea grija de propriul copil recunoscandu-
i si respectandu-i Tn mod rezonabil nevoile si dorintele. Prin urmare,
Maria, medicul neurolog specialist si scleroza multipla in placi ar putea
sa se Imprieteneascd, cdci la baza unei relatii de prietenie nu sta
intotdeauna, asa cum doreste pacienta, un act deliberativ, preferential,
ci anumite constrangeri circumstantiale vor influenta Intotdeauna
conexiunile sociale. Chiar si atunci cand nu chemdm in viata noastrd pe
cineva, prietenia poate cdpdta sens, asa cum se Intampla si Tn relatia
parinte-copil.
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