escompasso entre
O avanco

ciéncia e

“Tem sido sempre o dever
e a obrigagdao do meédico,
desde tempos imemoriais,

fazer tudo que ele puder
para preservarda vida e
jamais tirar uma vida
inocente. Eu, sem duvida,
reconhego que ha alguns
entre nés, na profissao
medica, que pensam que
emdeterminadas
circunstancias rigidas, esta
obrigagao deva ser
colocada de lado”

(Eduard J. Lauth Jr., 1967).

O Diagnéstico Pré-Natal (DPN) de ano-
malias fetais foi uma aquisi¢io incorporada a
medicina na década de 50 nos paises desen-
volvidos, e iniciada no Brasil no final dos anos
70. Nosiltimos anos desenvolveu-se umanova
drea muludisciplinar de atuagdio, denomina-
da Medicina Fetal, que incorporou s técni-
cas de diagndstico as possibilidades de tera-
péutica intra-uterina. Nao ha divida que o
futuro trard avangos imensos e serd possivel
tratarmos fetos com doengas graves através
da terapia génica.

E fundamental, entretanto, transpor-
tarmos o foro das discussdes para a reali-
dade vigente. O diagndstico de anomalias
fetais foi mais inflluenciado por fatores
sociais que por avangos técnicos. Sua evo-
lugdo dependeu das mudangas nas atitu-
des que a sociedade foi apresentando, 3
medida que a industrializagio prolongava
a vida média das pessoas, hoje de oitenta
anos nos pafses desenvolvidos, ao mesmo
tempo que a mulher ganhava espago na
vida produtiva. As mulheres que procura-
vam prosseguir os estudos ¢ entravam no
mercado de trabalho adiavam a malerni-
dade até a quarta década de vida, passan-
do a constituir um grupo de gestantes de
maior risco genélico para aberragdes
cromossdmicas, O DPN permitiu a identi-
ficagdo de feros portadores de aberragdes
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cromossOmicas e colocou aos olhos de todos a questdo do aborto por anomalia fetal. THOMAZ RAFAEL
Devemos lembrar entretanto que o DPN niio se restringe unicamente ao diagnéstico das iué't“n;&phﬂdﬁﬂ "
aberragbes cromossdmicas. Ao contrdrio, em todos os paises do mundo, incluindo-se 0 Brasil,  nstituto de Biociéncias
é a ultra-sonografia que efetua a maioria dos diagndsticos de anomalias anatomicas fetais, da USP.
sendo que muito freqlientemente essas alteragdes sio diagnosticadas em casais sem antece-
dentes de malformagdes congénitas, representando casais até entdo de baixo nisco genético,
Vale assinalar ainda que os diagndsticos efetuados através da ulira-sonografia tendem a ser
tardios. Isso decorre do fato de muitos servigos padronizarem a pnimeira ultra-sonografia de
rotina no pré-natal por volta da vigésima semana. E razodvel ser proposto pelo menos um
exame confirmatério apds a suspeita levantada em uma primeira ultra-sonografia anormal,
oque fard a gestagio encontrar-se até na 22"-24" semanas quando possuirmos um diagndstico
seguro e comprovado por uma equipe médica habilitada.
Deve ser dito que o grau de precisio dos resultados obtidos na checagem da sadde fetal
é altissimo, desde que os exames sejam realizados por equipe competente e especialmente
treinada. De uma maneira geral, ¢ admitida uma margem de erro menor que 1/1.000.
Aimensamaioriadoserrosinatosde metabolismo,dasanomaliasdacadeia de hemoglobina
(talassemias e anemia falciforme, por exemplo) e das infecgbes congénitas (apenas para
ficarmos com alguns exemplos) permite hoje diagndsticos precisos no feto, muitas vezes com
auxilio da biologia molecular.
Mo caso especifico das infecgdes congénitas (rubéola, toxoplasmose e citomegalovirus),
aincorporacio da Reagio em Cadeia da Polimerase (PCR) permitiu a investigagio dos fetos
de gestantes que apresentaram infecgdo aguda por um destes agentes e a informagdo, com
grande margem de seguranga, de que o feto foi de fato comprometido ou nao,
Messe ponto entra a questdo: o que fazer diante de uma anomalia fetal grave e incuravel?
O aborto de um feto com anomalia grave sempre foi motivo de tenso, mesmo porque
muitos profissionais envolvidos no tratamento dessa questio consideram o aborto uma solugio
inaceitdvel. O enfrentamento da questdo suscitou, nos paises desenvolvidos no final da década
de 60, incansdveis discussdes na categoria médica e fora dela, além de envolver os casais que
estavam gerando fetos anormais.
No Brasil, a introdugio das técnicas de diagndstico pré-natal sé ocorreu em 1979 e, con-
seqlientemente, todo odebate em relagio ao aborto por anomalia fetal se iniciou muito depois
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do ocorrido nos pafses de primeiro mundo.
Na verdade essa questfo sé recebeu espago
na imprensa ¢ passou a ser discutida pela
sociedade brasileira a partir de 1992, quando
foi constituida a Comissdo de Estudo para
Reformulagdo do Cédigo Penal. Retomare-
mos este ponto a seguir.

A LEI NOS DIVERSOS PAISES
E NO BRASIL

A melhor revisio que encontramos so-
bre as leis relativas ao aborto no mundo € de
Henshaw (1990), e consideramos vélido
mencionar alguns dos dados mais importan-
tes desse notével trabalho.

As leis que norteiam o aborto indundo no
mundo tém abrangénaia vandvel, desde aque-
las que o proibem sem nenhuma excegdo até
aquelasque oconsideramumdireitodamulher
gravida. Cingllenta e trés paises com mais de 1
milhfo de habitantes, correspondendo a 25%
da populagdo mundial, situam-se na categoria
mais restritiva, em que o aborto é permitido
somente quando a gravidez representa um ris-
co para a vida da mae.

Quarenta e dois paises com pelomenos 1
milhdo de habitantes, compreendendo 12%
da populagdo mundial, possuem leis auton-
zando o aborto por razdes médicas em senti-
do mais amplo - quando hd risco de vida
matemna (ndo limitado ao risco de perdersua
vida) e, algumas vezes, por risco genélico ou
por razdes juridicas como eslupro ouinceslo,
Nesses paises, porém,ndoé permitidooabor-
to por indicagdes sociais isoladamente ou a
pedido unicamente da gestante.

Vinte e trés por cenloda populagio mun-
dial vive nos 14 paises com mais de 1 milhdo
de habitantes nos quais o aborto € permitido
por razdes sociais ou médico-sociais, signifi-
cando que o aborto é permitido por condi-
ges sociais adversas, Condighes sociais ad-
versas tanto justificam a interrupgio da ges-
tagdoquantodevemserconsideradasnaava-
liagio do agravo a sadde mental da mulher.
Na maioria desses paises, incluindo Austré-
lia, Finlindia, Inglaterra, Japdo e Taiwan, o
abortoé virtualmente permitido pelasimples
decisdo da gestante.

As leis menos restritivas dizem respeito
aos 23 paises onde o aborto ¢ permitido pela
simples opgdo da gravida. Alguns dos paises
mais populosos do mundo - China, Rissia,
paises da antiga Unido Soviética, Estados

Unidos e a metade dos paises da Europa -
estdonessa categoria, correspondendo a 40%
dapopulagiomundial. NaSuédia,naauséncia
de contra-indicagdes médicas, amulher temo
direito de optar pelo aborto legal até o térmi-
no da 18" semana de gestacio. Em alguns pa-
fsescomoa Suéciaeaantiga Jugosldvia oabor-
lo é definido explicitamente como um direito
da mulher gravida.

Mesmonos pafses onde o aborioé permi-
tido pela simples opglio da mulher, os servi-
gos médicos estdo sujeilos a normas médicas
e cindrgicas. Por exemplo, na maiona, se niio
em todos os paises, 0s servigos que executam
osabortosdevemserorientados por médicos
devidamente licenciados e apenas com o
consentimento da gestante. A maiona dos
paises que permitem o aborto por decisdo
linica da gestante institui limites de idade
gestacional para que ele seja efetuado. As-
sim, o aborto ¢ permitido até 24 semanas
(Cingapura)oualé aviabilidade doconceplo
(China, Holanda e Estados Unidos). Na In-
glaterraolimile legal é de 28 semanas, embo-
ra limitagdes administrativas tlenham baixa-
do esse limite para 24 semanas.

De uma maneira geral, os paises mugul-
manos, a Africa ¢ a América Latina contam
com poucos abortos legais, excetuados os
casos de estupro e risco de vida malerna.

No Brasila leique regulamenta o aborto
estd contida no Cédigo Penal, sancionado
em dezembro de 1940. E evidente que esse
Cédigo ¢ anacrdnico, Também ¢ indiscuti-
vel que em 1940 cra inexistente qualquer
meio dechecagem dasaide fetal. Felizmente
amedicinaevoluiu muito, e a Medicina Fetal
em particular trouxe as técnicas de diagnés-
lico e, quando possivel, de tratamento fetal.
Tornou-se urgente a revisdo do Cédigo Pe-
nal e uma discussdo da sociedade brasileira
relativa & opgio da gestante de interromper
uma gravidezdiante de umaanomalia grave
¢ incurdvel.

Em 1992 foi criada uma Comissdo para
Reformulagdo do Cédigo Penal, e a parte es-
pecifica dos crimes contra a vida foi orientada
por uma subcomissdo, presidida pelo
desembargador dr. Alberto Franco e da qual
tivemos o privilégio de participar. E necessd-
rio fazermos justiga a0 menconar que, antcs
dos trabalhos da Comissdo, o Conselho Fede-
ral de Medicinajd haviaclaborado um parecer
contemplando a descriminagio do aborto por
anomalia fetal alé 24 semanas de gravidez No
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artigo 143, pardgrafo I'V, a Comissdo propde a
seguinte redacdo:

“Néo constitui crime o aborto praticado
por médico: Se se comprova, através de
diagnéstico pré-natal, que o nasciturno
venha anascer com graves e irreversiveis
malformagdes fisicas ou psiquicas, des-
de que a interrupgio da gravidez ocorra
até a vigésima quarta semana e seja pre-
cedidade parecerde dois médicosdiver-
sos daquele que, ou sob suja diregdo, o
aharta € realizado™.

Entretanto, como costuma acontecer, 08
fatossociais precedem a reformulagiodasleis.
Em 19de dezembro de 1992, o juiz dr. Miguel
Kfouri Neto, de Londrina, autorizava pela
primeira vezum aborto legal em feto portador
deanencefalia numa gestagio de 20 semanas.
Por estimulo e orientagio do dr. Kfour, a
equipedo Instituto de Medicina Fetale Gené-
tica Humana de So Paulo entrou com acio
judicial em 4 de novembro de 1993, solicitan-
do a interrupgiio legal de uma gravidez de 24
semanas com feto portador de acrania e
onfalocele. Em 5 de novembro, ou seja, tran-
sitando em julgado por apenas 24 horas, o juiz
dr. Geraldo Pinheiro Franco autorizava a in-
lerrupgdo da gravidez. Baseado nessas duas
sentengas,em3 de dezembrode 1993, ojuizdr.
José Fernando Seifarth de Freitas, de
Guarulhos, Sdo Paulo, autonzava a interrup-
¢30 de uma gestagio de 20 semanas compro-
metida por anencefalia.

Oscasos acimamencionados mostramque
dois preconceitos foram eliminados. Nem &
lentaajustiga quando a decisio é urgente para
preservar a qualidade de vida dos envolvidos,
nem sdo 0§ Juizes insensiveis aos avangos da
ciéncia e as necessidades prementes do ser
humano! E fato, porém, que estava certoodr.
Kfouri ao afirmar que a justi¢a necessita de-
frontar-se com casos priticos, a fim de raciog-
nar¢ amadurccer pontos de vistacom baseecm
situaghes priticas.

Niotemos dividas que emespago de pou-
co mais de um ano demos muitos passos adi-
ante no sentido de vermos reformulado o
Cédigo Penal naquilo que diz respeito & inter-
rupgio legal do aborto por anomalia fetal,

A ETICA

“A disponibilidade de métodos seguros e

precisos de diagnéstico pré-natal certa-
mente cai no escopo de uma alengio
miédica ética e de alta qualidade. De ma-
neira similar, a execugio de um aborto
em condigbes médicas adequadas é con-
sistente com alta ética profissional”
(Richard Heller, 1971).

Como podemos depreender da citagio
acima, as discussoes éticas relativas ao abor-
toporanomalia fetal tiveram lugar nos paises
de pnmeiro mundo logo apds a introdugio
dos métodos de diagndsticos pré-natal, ha
mais de vinte anos. Tanto € verdade que nos
Estados Unidos até 1973, quando a lei ame-
ricana foi modificada permitindo o aborto, 0
diagndstico de uma anomalia fetal era sub-
metido &s comissdes de €tica ¢ aos obstetras
dos hospitais que, diante de um diagndstico
executado e na dependéncia da decisdo da
gestante ou do casal, aprovavam a interrup-
¢ao da gravidez

As discussdes €ticas relativas a esse lema
foram iniciadas h4 muilo tempo nos paises
desenvolvidos. Uma testemunha indiscutivel
desse fatofoiocoldquio Génétigue, Procréation
et Droit (CGPD) ocorrido em 1985 em Pans.
Faremos vdnas citagdes dessa publicagio pois
elasnosparecemoportunasaodiscutirmosiema
Ao importante no Brasil,

Na verdade o dilema do casal frente a um
diagnostico de anomalia fetal grave e incurd-
vel ndo ocupa, na alualidade, um espago im-
portante nos meios de comunicagio, comoé o
caso por exemplo da fentilizagio de mulheres
apds a menopausa, ¢ nem por 1550 ele € na
realidade menos importante.

A evolugdo da ciénaa médica tem sido
impressionante nos campos do diagndstico,
da terapéutica, € em alguns paises a preven-
¢Ao ocupa hoje lugar de destague. As conse-
gliéncias dessa evolugio alingem igualmen-
te médicos, sociedade, legisladores e consu-
midores. Entendemos aqui o consumidor
como o padiente que necessila do servigo de
satide. H4 uma enorme diferenca entre a si-
luagdo do paciente de um pais desenvolvido
e aquilo que ocorre no Brasil. Nos paises de-
senvolvidos o médico é obrigado a informar o
paciente sobre seus riscos, € colocar 4 sua dis-
posi¢io todos os métodos diagndsticos e
terapéuticos disponiveis, sob pena de ser pro-
cessado se assim ndo agir. No Brasil, compre-
ensivel de certa forma pela auséncia de supor-
telegal ndoéissoqueocorre, Nioéinfreqliente

"
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entre nds que um médico deixe de indicar um
exame especifico em gestagio de nsco genéli-
co por temer seus resultados e as conseqiién-
aas inexordveis dos mesmos,

Por outro lado, 0 Cédigo do Consumidor
ndo foi ainda absorvido pela sociedade em
geral e pelos pacientes em particular. No
Brasil, 0 questionamento dos pacientes so-
bre a excelénca do atendimento médico €
ainda muito ténue. O direito que todo paci-
ente deve ter relativo a um atendimento
médico competente e atualizado € assimila-
do por uma pequena minoria de pessoas que
tem acesso a informacdo e aum atendimento
médico diferenciado. A realidade, na maio-
na dos casos em que o resultado € o nasai-
mento de uma crianga afetada frulo de gesta-
¢do reconhecdamente de risco genético, é
ainda interpretada como fatalidade.

Observando-se aquestdode uma maneira
mais ampla, nos pafses de pnmeiro mundo o
Onus de uma crianga deficiente recai primor-
dialmente sobre o Estado. Este, por sua vez,
prové a familia com recursos adequados de
reabilitacdo e insere o deficente da melhor
maneira possivel dentro da sociedade. No
Brasil nio ocorre 0 mesmo. O Onus do defici-
ente recai integralmente sobre a familia. Ain-
da pior: muitos planos de assisténcia médicae
seguros-salide se desobrigam de fornecer co-
bertura em casos de anomalia congénita ou
moléstia hereditdria. A equagio € duplamen-
le perversa em nosso caso. O casal é obrigado
amanter a gravidez de um feto anormal, e por
ocasiio do nascimento da crian¢a ndo lem
recursos para cuidar dela!

E f4cil entender também porque nos pa-
fses desenvolvidos sdo elaborados progra-
mas nacionais para detecgio de anomalias
fetais. Ndo se trata de altruismo. Simples-
mente ndo interessa ao Estado arcar com
nimero maior de deficiente de toda a natu-
reza, além do estritamente imprevisivel. As
cifras sdo impressionantes. Nos Estados
Unidos sdo gastos 3 bilhdes de ddlares por
ano com criangas seqleladas por paralisia
cerebral, apenas para citarmos um exem-
plo. Outro dadoimportante é que ocustode
uma crianga com sindrome de Down nos
primeiros dez anos de vida permite a reali-
zagio de 10,000 amniocenteses ou amostras
de wvilo corial. Olhada a questdo sob esse
prisma passamos a obter fundamentos
para uma argumentagio mais sélida no
sentido de divulgarmos a Medicina Fetal
e exigirmos uma reformulagio legal.

A Medicina Fetal ndoé obrade Deusnem
do demonio. Ela é uma parte integrante da
medicina que fornece diagndstico e quando
possivel terapéutica, encarando o feto como
um paciente, Entretanto hdsituagbes nasquais
uma anomalia grave é diagnosticada e paraa
qual nfo temos uma terapulica. Nossa ex-
penéncaem 19anos de trabalho, convivendo
com pacientes de diferentes credos e estratos
sociais, € que em 92% dos casos no Brasil,
diante de uma anomalia fetal, a opgio do ca-
salé pelainterrupgiode gestagio (Pieri, 1991).
Serd ético que em uma situagfio dessa nature-
za o casal ndo seja atendido em um hospital
adequado e por médico competente?

Nionos parece que a resposla a essa ques-
tdo deva ser consensual Todas as opinides
devem ser respeitadas. Parece-nos indiscuti-
vel, entrelanto, que o pluralismo deva ser res-
peitado e que os pacientes tenham direito ao
livre-arbitrio. Haverd cerlamente entre os
médicos aqueles que, por motivos diversos,
inclusive religiosos, consideram ser impossi-
vel atuar em uma interrupgdo de gravidez
Entretanto, estamos seguros que haverd ou-
tros que assumirdo esses casos dentro da mas
elevada ética médica!

Temos visto, entre outros, em meios leigos
de comunicagio, uma abordagem superficial e
tendenciosa das anomalias fetais. E fundamen-
tal fornecermos ao casal ou & gestante todas as
informagdes que dizem respeitoa patologiafetal
diagnosticada. Evolugio, reabilitacio, perspec-

Livas para avida adultae complicagbes nas diver-
sas etapas da vida fazem parte de um

Aconselhamento Genélico competente. Uma
deasdo por parte do casal depende de informa-
¢Ao adequada. Paraalarmos umexemplo com-
queiro, raramente vimos umcasal serinformado
que 0% das eriangas com sindrome de Down
desenvolvermn moléstia de Alzheimer naterceira
década de vida.

Entraremos agora em uma questdo mais
delicada, e que diz respeito @ manutengioda
vida. Einquestiondvel que o diagndstico pré-
natal de anomalias fetais representa um pro-
gresso considerdvel. Adquinmos uma séne
impressionante de léenicas nos dlimos anos:
em 1974 a ultra-sonografia, em 1976 a
fcloscopia, em 1978 as pnmeiras coletas de
sangue fetal e com elas o diagnéstico das
hemoglobinopatias, em 1980 as
embnioscopias, em 1982 a cordocentese, em
1983 ¢ 1984 a amostra de vilo conal. Ao pen-
sarmos ter chegado & matunidade, descobn-
mos que podiamos incorporar a moderna
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biologia molecular & medicina fetal e, incor-
porando a reagfio em cadeia da polimerase,
podemos realizar nos anos 90 diagndsticos
precisos de infecgio fetal e outras moléstias.

O feto passou de fato a ser um paciente!
Um paciente ao qual nio descjamos dar ape-
nas vida mas sim uma excelente qualidade de
vida! Parece-nos oportuno iniciarmos uma
discuss3o nesse sentido. Um recém-nascido
com anencefalia, retardo mental por erro
inato de metabolismo ou por cromossomo X
frégil, estd vivoeventualmente, mas qual serd
sua qualidade de vida em um pais com as
condigdes do nosso?

0O diagndstico fetal atua no escopo da
prevengdo, e lalvez seja essa uma das razdes,
ndo a (inica certamente, de sua pobre reper-
cussdo em nosso meio. Dados néio nos fal-
tam. Em 20% dos casos a familia )& possui
uma crianga portadora de aberragio
cromossbmica, doenga metabdélica ou uma
malformagfio. E indispensdvel fomecermos
a0 casal 0 maximo de informacdio a fim de
que cle saiba que exames poderdo ser feitos
em fulura gravidez para checarmos a saide
do feto. Entretanto, em 80% dos casos a ca-
tdstrofe se abate sobre casais que niio 1&m
qualquer antecendente de doenga congénita
ou hereditdria. Sio os casos nos quais uma
ultra-sonografia de rotina identifica uma
malformagiofetal, apenasparacitarmos uma
situagio freqliente na pratica médica. O casal
deveserinformadocomdetalhes, assimcomo
seu obstetra. Quando necessdno devemos
ouvir a opinifio do pediatra e do cirurgido
mfantil. A multipliadade dos casosé que torna
dificil ao legislador prever cada um deles.

Nio podemos deixar de considerar um
outro aspecto ético importante. Tomando
como exemplo as mulheres grdvidas com
mais de 40 anos, apenas 6% dos exames de
diagndéstico pré-natal executados nessas
gestantes irdo diagnosticar um feto anor-
mal. Istosignifica que aimensa maioriados
examesrealizados em gestantesde nsco ge-
nético conhecido revela fetos normais e as
gestagdes prosseguirdo normalmente! O
diagndstico pré-natal é, portanto, alltamen-
letranqtilizador na maioria dos casos e ain-
da tem o ménito de preservar muitas gesta-

¢des que talvez nio fossem i frente se o
casal ndo dispusesse de meios seguros de
avaliacio da saiide fetal!

A imensa maioria dos diagndsticos reali-
zados em medicina fetal € bascada em certe-
zas e ndo em probabilidades. A margem de
erro com a qual se trabalha nessa drea, con-
lando evidentemente com profissionais ha-
bilitados, ¢ minima. Esse dado deve ser um
fatorde trangililidade para os pacientes, para
o legislador e para a sociedade.

Voltemos 2 questio legal. E interessante
observarmos a lei francesa de 1975 relativa &
interrup¢do da gravidez por anomala fetal.
“A gravidez pode ser interrompida em qual-
quer periodo da gestagio quando hd uma for-
le probabilidade da crianga que ird nascer ser

. portadorade uma afecgio grave, reconhecida

comoincurdvel nomomentododiagndstico™.
E interessante observarmos o cuidado do le-
gislador francés, que preve uma evolugio da
ciénciamasnio trabalha com feitos centificos
ainda nfo alcangados. Dizemos isso ao anali-
sarmos a questdo “incurdvel no momento do
diagnéstico”. E 6bvioque muitasdoengas con-
sideradasincurdveis hoje poderdosé-loem 10
ou 20 anos, mas iss0 ndo resolve o problema
dos nossos consulentes agora.

Mas essas questdes todas levam a discus-
sOes cada vez mais interessantes ¢
aprofundadas. No CGPD em 1985,
Bemardette Modell perguntava: Tem a mie
o direito de levar a frente uma gesta¢do com
uma criangaseriamente afetada, quando isso
representaumacarga financeiraesocialimen-
sa para toda a sociedade? Pode uma mie
recusar um tratamento intra-ltero para uma
moléstia fetal curdvel? Podemos ver que as
reflexdes ndo se esgotam nesse modesto tex-
to, € nem € nossa pretensdo responder a to-
das as possiveis questdes éticas nele envolvi-
das. Pensamos ser importante inicgarmos o
debate.

Desejamos finalizar as nossas considera-
goes citando uma das frases que nos parece-
ram mais importantes do CGPD: “A ética
nio estd, como se tem dito, atrasada em rela-
¢AoAcéncia, masoscentistas lentam praticd-
la dentrode um contextonoqual as leis ainda
ndo foram estabelecidas™,
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