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Distrofia Muscular de Duchenne:
opiniéio de mées sobre a
Interrupcéiio da Gravidez!

Duchenne’s Muscular Dystrophy: opinion of mothers
on pregnancy interruption

RESUMO

O debate sobre o tema aborto é polémico e gera discussoes. O surgimento de inovacoes tec-
nologicas que permitiram o diagnostico pré-natal trouxe, ainda, a questdo do aborto seletivo. A
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doenca genética, que condiciona o aparecimento
de fraqueza muscular progressiva, culminando em oObito na segunda década de vida. Com o
intuito de compreender os sentimentos e conflitos sobre o aborto, foram entrevistadas 42 maes
de portadores de DMD, em diferentes estigios da doenca. A idade média das entrevistadas foi
de 41+8,7 anos. 52,39% declararam seguir alguma religido. A renda familiar das participantes era
predominantemente baixa, de dois salarios minimos (33,34%) em sua maioria, e a escolaridade
predominante era baixa, 52,38% com o primeiro grau incompleto. O estagio da doenca do filho
ndo apresentou interferéncia significativa nas respostas das perguntas fechadas sobre a inter-
rupc¢ao da gravidez. Considerando-se o total das participantes, 30,95% disseram ser favoraveis a
liberacao do aborto, ao passo que este nimero teve aumento significativo quando indagado se
deveria ser liberado caso o feto apresentasse alguma doenca: 57,14% de respostas positivas a
favor da liberacio. Quando categorizados dois grupos relacionados a religiosidade, as respostas
mais favoraveis 4 despenalizacao do aborto sio de mulheres que se declararam ndo praticantes
45,45%, ao passo que das praticantes apenas 15% se declararam favoraveis a liberacao; houve
aumento significante quando perguntado sobre a liberacao do aborto seletivo, sendo que 63,64%
das nao praticantes e 50% das praticantes se mostraram a favor da despenalizacio. Entre os
conflitos observados a respeito do significado do aborto, podem ser destacadas a influéncia
religiosa, a moral, autonomia e a experiéncia vivida com a doenca, como assuntos principais
na decisao de um aborto. Pode-se concluir que a realizacio de um aborto esta relacionada a
moralidade de cada individuo, sendo a experiéncia com uma doenca gravemente incapacitante
e a prdtica religiosa um fator importante a ser considerado.

PALAVRAS-CHAVE

Bioética. Distrofia Muscular de Duchenne — diagnostico. Aborto Eugénico.

ABSTRACT

The debate on abortion is a polemical and controversies generating one. The emergence of
technological innovations that allow prenatal diagnosis also brought to light the question of
selective abortion. Duchenne’s Muscular Dystrophy (DMD) is a genetic disease that conditions
the appearance of a gradual muscular weakness, culminating in death in the second decade of
life. Aiming to understand the feelings and conflicts on abortion, 42 mothers of DMD patients
had been interviewed, in different stages of the disease. The average age of subjects was 41+8.7
years. 52.39% declared to have a religion. Participants familiar income was predominantly low,
mostly two Brazilian minimum wages (33.34%), and with a low level of schooling; 52.38% have
not completed basic studies. The stage their children disease was on did not significantly inter-
ference in the answers to closed questions on the pregnancy interruption. 30.95% of participants
declared favorable to abortion liberation in every situation and a significantly higher number
said abortion should have to be liberated in case the embryo presented some disease: 57.14%.
When divided in two groups in relation to religiosity, 45.45% of women favorable to abortion
decriminalization had declared not to practice any religion for only 15% practicing women; a
significant increase occurred when asked about selective abortion 63.64% non-practicing and
50% practicing women were favorable to decriminalization. Among the conflicts observed re-
garding the meaning of abortion we can indicate religious influence, morality, autonomy and
the experience with the child disease as the main factors involved in abortion decision. We can
conclude that abortion is a procedure related to the individuals’ morality, being the experience
with a seriously incapacitating disease and religious important factor to be considered.
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INTRODUCAO

A discussiao sobre o tema “aborto” é po-
lémica, extensa e antiga. Nao existe consenso
entre os paises; alguns paises sio mais per-
missivos que outros.

O tema gera discussoes frente as circunstan-
cias que justificariam o procedimento, inicio da
vida, autonomia da mulher e tantos outros. O
aborto seletivo comecou e entrar no cendrio de
discussao desde que as inovacoes tecnologicas,
como o diagnoéstico pré-natal, comecou a ser
desenvolvido e, posteriormente, aplicado.

A questao principal que envolve toda a
problematica gira em torno do direito da mulher
em decidir sobre seu proprio destino e sobre
seu corpo. De um lado temos as opinides dos
que defendem o direito da mulher abortar um
filho indesejado cercada de cuidados médicos;
de outro temos opinides de abortamento legali-
zado para gestacoes de fetos com anomalias; e
ha, ainda, a opinido de pessoas contra qualquer
tipo de aborto (VIEIRA, 20006).

“As mulheres devem ser livres para decidir
sobre sua reproducdo” e “o embrido é uma
entidade amoral, isto €, uma entidade biologica
sem prerrogativas de direito”, condizem com
argumentos bioéticos aceitos internacionalmente,
afirma a antropologa Débora Diniz (VIEIRA,
2000).

Ou o embrido é pessoa humana e tem
direitos a protecao?

A Igreja Catolica se manifesta contra qual-
quer pratica abortiva, mas algumas religides sao
mais maleaveis quando seu objetivo for salva-
guardar a vida da mde, ou quando a gravidez
é decorrente de estupro. A Igreja catdlica é
uma importante forca politica e forma opinides
publicas pela sua grande influéncia nos setores
governamentais (NUNES, 2002).

No Brasil, temos duas situacdoes em que o
aborto ¢ legalizado: em casos de estupro, resul-
tando gravidez (aborto sentimental) e quando
nao ha outro meio de salvar a vida da mulher
(aborto terapéutico). Nos ultimos anos, tem-se
conseguido alvara judicial favoravel ao aborto
seletivo em casos de ma formacao, incompativel

com a vida extra-uterina (a grande maioria de
fetos anencéfalos).

Existem doencas atualmente incuraveis,
dentre elas destacamos a Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD). A DMD & uma patologia
irreversivel que ocasiona a morte do doente
geralmente durante a segunda década de
vida. As mades destas criancas convivem com
o fantasma da morte desde o momento em
que foram informadas por seus médicos do
prognostico da doenca, inclusive podendo ter
um profundo sentimento de culpa por terem
doado ao filho o cromossomo X com o gene
“doente”. E natural que ocorra um processo de
negacdo da doenca, principalmente no inicio
dos sintomas, ja que a crianca tem uma vida
independente e ainda € capaz de andar e de
fazer suas atividades didrias sem maiores dificul-
dades. Mas a piora progressiva torna-se visivel
principalmente com a perda da capacidade de
andar e perda das atividades que antes eram
realizadas com certa facilidade.

Cabe a sociedade decidir pelo sofrimento
da mae e do filho, ou a propria mae usando
sua autonomia para a pratica do aborto “se-
letivo” legal?

Como é ver seu filho piorando a cada dia
e saber que & uma doenca incuravel e fatal?

O que estas mulheres pensam sobre o
aborto? Teriam elas vontade de ter outro filho
com a mesma doenca sabendo de sua evolu-
¢do negativa e passar novamente pela dor da
perda?

A partir destes questionamentos, que afli-
gem o dmago da autora, € que se deu a idéia
inicial desta pesquisa. Esses questionamentos
se deram a partir do convivio com estas maes
e da percepcdo do sofrimento, pois dia apods
dia ha a piora do quadro do paciente sem
que se possa atuar sobre esta piora de forma
realmente efetiva.

O aborto nao estava presente na lista de
situacoes de conflito moral que impulsionaram
o surgimento da Bioética nos EUA, nos anos
60 e 70. Tornou-se uma questio relativamente
importante para a bioética estadunidense com o
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fortalecimento da nova genética e popularizacao
dos exames pré-natais (DINIZ, 2003).

O Inicio da Vida Humana

A questio do comeco da vida humana ¢é
um problema complexo, que constitui objeto
de intensa discussio nas ultimas décadas, e
que, ainda hoje, permanece em debate (AR-
CHER, 1996).

O tema tem ganhado vigor devido a pro-
blematica da legalizacao do aborto; a reflexao
tenta definir o que € a vida humana e determinar
seu inicio. Porém, logo se percebeu que este
questionamento ndo abrangia a problematica,
pois € indiscutivel que ha uma nova forma de
vida desde a fecundacio do ovulo pelo esper-
matozoide, cuja identidade genética a define
como sendo da espécie humana. Foram, entao,
questionados: quando é que a vida humana se
torna moral e legalmente importante? Quando
¢ que o ser humano se torna pessoa? Nem a
ciéncia nem a teologia conseguiram responder
a estas indagacoes (ARCHER, 1996; BARCHI-
FONTAINE, 2004).

Podem ser destacadas duas posicoes da
igreja a respeito da honimizacio (infusio da
alma). A primeira, por Santo Alberto Magno,
defendia a tese da honimizaciao imediata, isto
¢é, infusio da alma a partir da fecundacao do
6vulo. Posteriormente, Sao Thomas de Aquino
(influenciado por Aristoteles) defendia a tese de
que a alma racional aparecia no homem aos 40
dias e na mulher aos 80 dias, quando podia,
entdo, se falar em pessoa. Assim, a existéncia da
alma racional dependia da existéncia da matéria
desenvolvida que funcionasse como suporte
para a alma humana. O embrido teria uma alma
vegetativa, em seguida uma sensitiva (como 0s
animais) e por tltimo, quando o corpo ja tivesse
forma humana, é que adquiriria a alma racional.
Podemos dizer que toda a tradicio da reflexdo
moral catblica sempre esteve muito incerta,
pois o magistério da igreja condenou as duas
posicoes extremistas (BARCHIFONTAINE, 2004;
OLIVEIRA, 1996).

Santo Afonso de Ligbrio admitia o aborto
terapéutico — caso a vida da mae corresse risco
—, porém o Papa Pio IX, com a divulgacao da
“Apostolica Sedia”, em 1869, condenou toda
interrupcdo voluntaria da gravidez. Neste século,
foi discutido e aceito o aborto indireto e passou-
se a aceitar a interrup¢do da gravidez em casos
de cancer de tutero e gravidez tubdria, ja que
as medidas necessdrias ndo matam diretamente

o embrido, mas tém por consequiéncia indireta
sua expulsdo. Todo e qualquer aborto direto era
considerado proibido; a posicio da igreja era
baseada na lei Natural, que impunha a moral
com principios absolutos e indiscutiveis, em que
a fecundidade humana é algo sagrado e intocavel
(encarnacao dos designios de Deus); e na escola
genética que defendia como humano o ser desde
sua concepcio (BARCHIFONTAINE, 2004).

O zigoto € considerado vida humana, mas
€ uma pessoa humana? A problematica do inicio
da vida humana ndo compete somente a teolo-
gia, trata-se também de uma questdo de refle-
xa0 humana e requer um conhecimento mais
global de cunho filosoéfico. Pode-se dizer que
ha necessidade de reflexdes multidisciplinares
(BARCHIFONTAINE, 2004; OLIVEIRA, 1996).

Segundo Callahan (1970), além da escola
genética, & possivel destacar duas escolas na
tentativa de definir o status do feto: a escola
desenvolvimentista que, enquanto a genética
do ser humano € estabelecida na fertilizacao,
é necessario certo grau de desenvolvimento
para que um individuo seja considerado ser
humano. Isto &, o potencial genético de alguém
ndo estard totalmente atualizado enquanto ndo
houver interacdo com o meio ambiente. Esta
visdo sugere que a vida comecaria a partir da
nidacio (implantacio do o6vulo no utero), a
partir da formacao do cortex cerebral, a partir
da formacdo fisica do individuo, ou, ainda, a
partir de sua saida do utero. A segunda escola
¢ a das consequiéncias sociais, que sugere que o
nascituro deve ser definido na base das conse-
quiéncias sociais, o que muda o questionamento
de “quando a vida comeca” para “quando a vida
humana comeca”. A partir deste ponto de vista, o
importante ndo ¢ a dimensao biolégica, mas sim
os desejos da sociedade em termos de normas
e morais (BARCHIFONTAINE, 2004).

A neurofisioembriologia pesquisa a ati-
vidade elétrica do cérebro do feto. Existem
discussoes e pesquisas para identificar em qual
momento as conexoes siao estabelecidas com
o cortex. Cientistas, como Bergstrom (1963),
registraram atividades elétricas de embrides a
partir dos 63 dias em tronco cerebral e a partir
dos 84 dias no hipocampo, mas jamais conse-
guiram leitura do cortex cerebral. Especialistas
em medicina fetal e em neurofisioembriologia
relatam que o embrido ndo sente dor antes da
décima segunda semana; afirmacido registrada
no caderno de ciéncia e tecnologia do Estado
de Sio Paulo (FRANCO, 1991; BARCHIFON-
TAINE, 2004).

CADERNOS e Centro Universitirio Sao Camilo, Sao Paulo, v. 12, n. 4, p. 11-24, out./dez. 2006 13



Se afirmarmos que a pessoa € um individuo
racional, que individualidade significa indivisao
e se transferirmos este pensamento analisando
os acontecimentos de divisao celular, podemos
afirmar que isso acontece apos o décimo quarto
ou décimo quinto dia de fertilizacao; ja a ra-
cionalidade, podemos presumir estar aceitavel
somente quando ja se tenha formado o cortex
cerebral, pois é ele que constitui o substrato
biologicamente necessario para a formacdo do
nivel cultura-racional. Podemos dizer, de acordo
com os conhecimentos de hoje, que isso acon-
tece apos o terceiro més da gravidez, portanto,
com base nestes conhecimentos, segundo Mori
(1997) ndo se pode afirmar que o embrido deve
ser considerado como pessoa humana antes dos
trés meses (BARCHIFONTAINE, 2004).

Se ainda pensarmos que o momento da
morte € determinado pelo cessar da atividade
cerebral, teria de considerar-se que, no embrido,
ndo ha vida enquanto nele nao se registre uma
atividade bioelétrica cerebral (FRANCO, 1991).

O fato € que ndo se pode precisar o instante
do inicio da vida, sendo esta um processo pro-
gressivo que ndo surge de uma so6 vez, a ciéncia
pode indicar apenas o momento (fecundacao)
da “mistura dos DNAs” (SEGRE, 2006).

Como pode-se perceber a discussao do
inicio da vida humana € uma questao extre-
mamente polémica e torna o aborto uma das
questoes pragmaticas, porque nela reside a
esséncia dos dilemas morais e os conflitos da
Bioética (BARCHIFONTAINE, 2004).

Aborto

Etimologicamente, aborto é uma palavra
que se origina do latim abortus, composta por
ab, que quer dizer privacdo, e ortus, nascimen-
to, significando privacdo de nascimento. Platao
ja mencionava o incesto como indicacio do
aborto e Aristoteles defendia o aborto quando
a mulher ja tivesse um grande nimero de filhos
(SALVAT, 2002).

A palavra aborto sera utilizada como sin6-
nimo de abortamento, pois € mais comumente
utilizado, porém alguns autores preferem o
termo abortamento para designar a interrup¢ao
dolosa da gravidez, antes do sexto més, com o
argumento de que o aborto & o produto desta
intervencdo, e porque a palavra abortamento
teria maior significacdo técnica (BARCHIFON-
TAINE, 2004).

Uma conceituacdo classica do aborto, re-
presentando um consenso para a maioria das

correntes filosoficas, médicas e religiosas, seria “a
expulsao ou extracao de toda ou qualquer parte
da placenta ou das membranas, sem um feto
identificavel, ou de um recém-nascido vivo ou
morto, que pese menos de quinhentos gramas.
Na auséncia do conhecimento do peso, uma
estimativa da duracdo da gestacio de menos
de vinte semanas completas, contando desde o
primeiro dia do altimo ciclo menstrual normal,
pode ser utilizada” (ABEL, 1980, p. 99). Do
ponto de vista médico, o aborto foi conceituado
como a interrupcao da gravidez até a 20* ou
222 semana, ou quando o feto mede até 16,5
cm. Este conceito foi formulado com base na
viabilidade fetal extra-uterina e € mundialmente
aceito pela literatura médica atual, porém este
estdgio de viabilidade extra-uterina esta sujeito
a modificacoes em funcao do aperfeicoamento
da medicina neonatal (PESSINI, 2005).

O aborto espontineo € aquele que acontece
devido a causas naturais. Segundo uma pesquisa
realizada na Franca, 75% das concepc¢oes termi-
nam em aborto espontineo, sendo 60% antes
da mulher observar atraso da menstruacdo e
15% apods a gravidez ser conhecida. O aborto
pode ser uma eliminacdo dos produtos de uma
concepcdo com anomalias cromossOmicas, ocor-
ridas em dois tercos de abortos antes da sétima
semana de amenorréia (PESSINI, 2005).

O aborto provocado ou induzido € aquele
ocorrido com a intervenc¢do do homem. Algumas
das causas (ou indicacdes) podem ser: para salva-
guardar a vida ou a satde da gestante, chamada
indicacdo médica ou terapéutica; eugénica, assim
chamada quando o aborto é provocado para
eliminar um nascituro com alguma doenca fetal
ja constatada por exames pré-natais, podendo
também ser denominado aborto seletivo; socio-
econdmica, quando o aborto é provocado por
falta de condicoes de se criar uma familia; psicos-
social, quando provocado por receio de desonra
da familia: mae solteira, incapacidade de tomar
conta do filho, falha de meios anticoncepcionais,
impossibilidade ou falta de vontade de ter o
filho para ndo perder o emprego; ética, quando
o aborto é provocado por motivos chamados
morais, isto €, quando a gravidez & resultante
de estupro, incesto, adultério; cultural, quando
o aborto € provocado pelas mudancas de papéis
na sociedade, bens materiais, culturais, conforto
fisico e indicacdo politica, quando é resultante
de repressdao da taxa de natalidade, seguridade
social e politica de salarios (PESSINI, 2005).

Nos diversos paises do mundo, as leis
que norteiam o aborto induzido apresentam-se
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com abrangéncia variavel, desde aquelas que
o proibem sem nenhuma excecdo até aquelas
que o consideram um direito da mulher gravida
(GOLLOP, 1994).

Estao incluidos dentro da categoria mais
restritiva, em que o aborto € permitido somente
quando a gravidez representa um risco para a
vida da mae, cinqiienta e trés paises com mais
de um milhdo de habitantes, correspondendo a
25% da populacio mundial (GOLLOP, 1994).

Os valores morais envolvidos para a pra-
tica do aborto seletivo para fetos anormais
sao diferentes dos valores para as terminacoes
eletivas. Muitas anomalias sdo detectadas apos
0 2° ou 3° trimestre de gestacdo e justificam
o aborto seletivo tardio na Franca e nos EUA
(GELLER, 1993).

Segundo o Codigo Penal Brasileiro, promul-
gado em 1940, no Brasil, o aborto somente
é permitido em casos de violéncia sexual ou
se nao ha outro meio de salvar a vida da
gestante.

E indiscutivel que em 1940 nio era possivel
se fazer um diagnostico pré-natal de doencas
congénitas, sendo necessaria a revisao do Codigo
Penal e uma discussdo da sociedade brasileira
em relacio a opgdo da gestante de interromper
uma gravidez diante de uma anomalia grave e
incuravel (CESAR, 1997; GOLLOP, 1994).

Os avancos em DPN provocaram, nos pai-
ses desenvolvidos, no final da década de 60,
incansaveis discussoes na categoria médica e fora
dela, além de envolver os casais que estavam
gerando fetos anormais (GOLLOP, 1994).

A lei atualmente vigente no Brasil ndo é
capaz de impedir a ocorréncia do aborto clandes-
tino. Estima-se que para cada nascimento ocorra
um aborto provocado. Esta pratica ¢ perigosa
e a mulher poderd sofrer danos irreversiveis
a sua saude, provocando, assim, um aumento
de hospitalizacdes entre essas mulheres, sen-
do, hoje, a quinta maior causa de mortalidade
materna no pais (CESAR, 1997; DINIZ, 2003;
SARMENTO, 2000).

Quase nenhuma mulher deixa de realizar
o aborto por ser um procedimento ilegal. A
legislacao em vigor no Brasil ndo salva a vida
potencial de fetos e embrides, mas retira a vida
e compromete a satde da mulher.

A decisao quanto a concepc¢ao de um novo
ser vem da vontade de seus pais. Dentro da
“ética da liberdade”, esta autonomia fundamen-
ta-se nas necessidades de realizacdo pessoal e
ndo nas necessidades do grupo, que sdo tidas
como secundarias. Sob este ponto de vista ndao

existe a maternidade imposta, sendo valorizada
a liberdade da mae em interromper uma ges-
tacio. E claro que deve haver limitacoes nesta
decisdao, coerentes com a moral da sociedade.
Contraria o pensamento ético da maioria da
sociedade a idéia de se tirar a vida de um feto
a termo. A ética passa pela afetividade, ndo ha-
vendo racionalismo da aceitacio do aborto apos
trés meses de gestacao. A idéia do feto existir
como ser autdnomo a partir de determinado
momento estd presente em todas as culturas
(SEGRE, 20006).

Nao permitir o aborto é forcar o casal ou a
mulher a aceitar uma gravidez indesejavel, po-
dendo ser a gestacdo resultado de um dominio
insuficiente das informacoes e falha de métodos
contraceptivos, principalmente em um pais como
o Brasil (PESSINI, 2005). No caso da constatacao
de doencas graves e incuraveis, € forcar a familia
a passar por um sofrimento individual, no qual
a sociedade pode se solidarizar, o estado pode
oferecer alguns recursos, mas serd que vai ser
o suficiente para suprir as necessidades fisicas
e psicologicas do doente e da familia?

Fica afirmada, assim, a clara oposicao contra
a gestacdo imposta, restando apenas a defini-
cdo dos limites legais para tal procedimento,
de acordo com a idade gestacional para a sua
pratica (SEGRE, 1994).

Especialistas em Bioética se preocupam
em defender a ampliacdo do aborto, lutando
por torna-lo legal para casos de ma formacao
fetal ou doenca hereditaria que impossibilite a
crianca de ter uma vida normal. A condicdo de
escolha de ter ou ndo ter a crianca deve ser dos
pais, respeitando a autonomia do casal, pois so
eles saberdo se terdo condicdes financeiras e
emocionais pra ter um filho com doenca grave,
e ndo ser uma imposicado do estado (PESSINI,
2005; BARCHIFONTAINE, 2004).

Distrofia Muscular de Duchenne,
Aconselhamento Genético e
Diagnéstico Pré-Natal

As distrofias musculares formam um grupo
de doencas caracterizadas por degeneracao pro-
gressiva da musculatura estriada esquelética, sem
associacdo a ma formacdo no Sistema Nervoso,
apresentando-se clinicamente por fraqueza e
atrofias musculares, com grande variacao quanto
a intensidade do comprometimento motor e a
época do inicio das manifestacoes. Em geral
sio doengas causadas por defeitos genéticos
em genes responsaveis pela produciao de pro-
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teinas especificas do tecido muscular, podendo
ser transmitidas por heranca autossomicas ou
ligadas ao cromossomo X (FONSECA, 2002;
SHEPHERD, 1998).

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)
€ a mais comum e a mais grave das Distrofias
Musculares Progressivas, com incidéncia de 1:
3.500 recém-nascidos do sexo masculino. O ini-
cio das manifestacdes clinicas ocorre frequiente-
mente antes dos cinco anos de idade, quando a
mae percebe que a crianca tem dificuldade para
correr, subir escadas e apresenta quedas freqtien-
tes; a doenca evolui para a perda da marcha,
que ocorre por volta dos 7 a 13 anos de idade.
A perda de forca muscular é progressiva, com
inicio no cingulo do membro superior e cingulo
membro inferior, acometendo o tronco durante
a evolucdo e na fase final toda a musculatura
do corpo, levando o doente ao confinamento
em cadeira de rodas. A fraqueza da musculatura
do tronco em combinacdo com a acdao da gra-
vidade provoca graves deformidades na coluna
e prejudica a funcdo respiratoria, tornando a
tosse ineficaz e o doente propenso a infeccoes
de vias aéreas. Geralmente em conseqiiéncia da
insuficiéncia respiratoria o doente vai a Obito
durante a segunda década de vida (FONSECA,
2002; SHEPHERD, 1998).

Ha alguns anos, para saber se uma mulher
era portadora do gene da DMD, era realizado um
estudo de enzimas musculares, principalmente a
CK (Creatinofosfoquinase). Valores aumentados
dessa enzima no sangue indicavam que a mulher
era portadora do gene e, portanto, tinha alto
risco de vir a ter filhos com distrofia, no entanto,
valores normais nao permitiam uma conclusio
segura (ZATZ, 1974; ABDIM, 2000).

Atualmente, por meio do exame de DNA,
€ possivel, na maioria dos casos, detectar com
seguranca se uma mulher é portadora ou ndo do
gene da DMD e € possivel, também, a realizacao
do diagnostico pré-natal (DPN), que consiste
em saber, numa fase bem precoce da gravidez,
se o feto herdou ou nio o gene defeituoso, ou
seja, se serd uma crian¢a normal ou afetada pela
distrofia (ABDIM, 2006).

A inovacdo técnica pelo diagnodstico pré-
natal permite prever com 95% a 99% de precisio
a ocorréncia da doenca. Além das anomalias
cromossdmicas, o DPN permite a deteccdo
de anomalias anatdmicas, por meio da ultra-
sonografia. Alguns exames mais sofisticados
também merecem destaque: biopsia de vilocorial
(biopsia da placenta em inicio de formacgdo), o
mais utilizado, que é a amniocentese (coleta de

liquido amni6tico por puncao abdominal), e a
cordocentese (punciao do cordio umbilicaD).

Este desenvolvimento tecnologico € contro-
verso e altamente discutido pela sociedade, as
condutas tomadas frente ao diagnostico pré-natal
sdo variaveis dependendo do contexto cultural
(BOUCHARD, 1995).

O conceito de autonomia tem sido ampla-
mente discutido desde que principios da ética
biomédica o identificou como um dos marcos
fundamentais da conduta moral. A escolha livre
e individual parece derivar dos contextos de
direito individual, liberdade negativa, habilidade
para autodeterminacdo racional. O ser humano
é capaz de refletir sobre o tipo de vida que
gostaria de ter e as acdes que gostaria de rea-
lizar sempre que tivesse contato com outro ser
humano. Tem o poder de decisdo sobre a acao
a ser tomada e € mestre de si mesmo.

Para John Stuart Mill (1806-1883), “sobre si
mesmo, sobre seu corpo e sua mente, o indivi-
duo é soberano.”

O DPN de anomalias fetais foi uma aqui-
sicdo incorporada a medicina na década de 50
nos paises desenvolvidos e iniciada no Brasil
em 1979 (GOLLOP, 1994). Nos paises onde as
técnicas de DPN foram desenvolvidas, havia
um contexto politico, legal e ético favoravel ao
aborto, que era legalmente permitido. Tem sido
de reconhecimento publico como pré-requisito
para a moralidade das modernas técnicas de
DPN, que o aborto deveria ser uma decisdo in-
dividual, quando muito familiar (DINIZ, 2003).

O DPN tem por objetivo o diagnostico
de doencas e deficiéncias do embrido, porém
grande parte dos problemas detectados nao
possui tratamento ou cura, o que faz em casos
mais graves e limitantes a escolha da mulher por
uma interrupcao da gravidez, porém, caso algum
problema seja detectado no feto, o aborto nao
podera ser indicado, pois € um procedimento
ilegal no Brasil (DINIZ, 2003).

Em entrevista, médicos geneticistas tém
uma posicdo contraria ao aborto em casos de
Sindrome de Down, porém fala-se sempre em
apoio ao desejo do casal. Existiram casos ex-
postos em um relatério médico mostrando o
impacto que a crianca pode gerar para a familia
a pedido dos genitores visando o abortamento.
Este laudo foi incluido em um processo seguin-
do o mesmo curso dos processos envolvendo
fetos anencéfalos, porém sem perspectivas de
um parecer favorivel. E reconhecido que a
crianca com Sindrome de Down, e colocaremos
em questdo também a DMD, poderio ter certo
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grau de autonomia e, nos casos de Duchenne,
até certa idade devido as complicacoes da
doenca que causario mobilidade restrita, sdo
reconhecidas as dificuldades da familia frente
a deficiéncia no que se diz respeito a inclusio
do deficiente fisico, tratamento necessario,
transporte, etc.

O Estado impede a mulher de interromper
a gravidez por vias legais nestes casos, mas nao
disponibiliza recursos educacionais, de saude
e tantos outros necessarios para o desenvolvi-
mento e promog¢ao da qualidade de vida para
estas criangas, bem como apoio emocional aos
familiares (GUILLAN, 2005).

O diagnostico de uma ma formacio irre-
versivel podera terminar em aborto clandestino
dos fetos. Nos casos de hospitais particulares, a
mulher tem maior respaldo e seguranca quanto
a este procedimento (GUILLAN, 2005).

Por tudo isso a autonomia reprodutiva do
casal encontra-se coagida mesmo em casos de
anencefalia e permanece dentro de uma indi-
cacio médica (GUILLAN, 2005).

Em paises contrarios ao aborto, onde os
argumentos de autonomia reprodutiva da mulher
ndo tém valor, o debate se baseia em argumentos
ao redor da qualidade de vida, que é diminuida
no caso de condicdes de deficiéncia. Se a defi-
ciéncia nao fosse uma condi¢cdo extremamente
limitante da autonomia do individuo, niao ha-
veria tantas campanhas de vacinacdo contra a
poliomielite e a rubéola em mulheres em idade
reprodutiva, isto a fim de evitar uma condicao
incapacitante (BARROS, 2005).

No Brasil, como a introducdo das técnicas
de diagnostico pré-natal s6 ocorreu em 1979, o
debate em relacdo ao aborto seletivo se iniciou
muito depois do ocorrido nos paises de primeiro
mundo. Na verdade, esta questdo sO recebeu
espaco na imprensa e passou a ser discutida
pela sociedade brasileira a partir de 1992, quan-
do foi constituida a Comissao de Estudo para
Reformulacdo do Coédigo Penal, sendo que a
parte especifica dos crimes contra a vida foi
orientada por uma subcomissao, presidida pelo
desembargador Dr. Alberto Franco. Um grupo de
conselheiros do Conselho Federal de Medicina
ja havia elaborado um estudo contemplando
uma possivel descriminalizacio do aborto por
anomalia fetal até 24 semanas de gravidez.

Porém, ainda existe grande resisténcia
politica quanto a reformulacdo da legislacao
com projetos de lei no Congresso Nacional. A
intransigéncia moral que domina o debate impe-
de as propostas de mudanga do Codigo Penal,

mesmo baseadas em principios de liberdade e
constitucionalidade (DINIZ, 2003).

Sabendo-se que atualmente nao ha trata-
mento efetivo para a DMD, isto é, ndo existe
cura, o aconselhamento genético tem sido
fundamental para a prevencdo da doenca. O
Centro de Estudos do Genoma Humano, lo-
calizado na Universidade de Siao Paulo — USP,
¢é especializado neste atendimento e realiza o
diagnostico clinico e laboratorial desta doenca
genética, além de identificar nas familias pos-
siveis portadores assintomaticos em risco de
virem a ter descendentes afetados. Nas sessoes
de Aconselhamento Genético, os geneticistas
orientam os consulentes quanto aos riscos de
repeticdo da DMD em geracoes futuras. Ainda
sdo prestadas informacdes sobre o prognostico
e a evolugdao da doenca e sobre a existéncia de
condutas e tratamentos (ABDIM, 2006).

OBJETIVO

O objetivo do trabalho foi conhecer e
relatar a opinido de mulheres que tiveram ou
tém filhos portadores de Distrofia Muscular de
Duchenne em diversos estdgios da doenca,
quais suas consideracoes sobre a liberaciao e
realizacao do aborto e do aborto terapéutico e
quais os conflitos frente a uma doenca genética,
cronico-degenerativa.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa de campo, pros-
pectiva, realizada por meio de entrevista com
maes de portadores de Distrofia Muscular de
Duchenne.

A presente dissertacio teve seu projeto
aprovado pelo Comité de Etica da Associacio
de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD) e
pelo Centro Universitario Sio Camilo.

Para a realizacio desse estudo, foram se-
lecionadas mulheres, maes de portadores de
Distrofia Muscular de Duchenne, cujos filhos
estivessem em acompanhamento regular em
algum dos setores de reabilitacio da AACD pela
solicitacdo das listagens aos setores especificos.
Foram selecionadas, ainda, maes de portadores
de Duchenne que ndo estavam mais em acom-
panhamento na Institui¢io, mas que haviam
solicitado relatorio médico sobre a condic¢ao
de seus filhos no periodo de janeiro de 2003 a
setembro de 2005.

Todas as maes foram esclarecidas do objeti-
vo da pesquisa e, ap6s a obtencdo do termo de
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consentimento livre e esclarecido, TCLE, foram
convidadas a responder um questionario misto,
com perguntas abertas e fechadas quanto ao
seu conhecimento da doenca e sentimento a
respeito do aborto. Foram excluidas as mulheres
que ndo quiseram participar da pesquisa apos
serem informadas e esclarecidas pela autora
utilizando o TCLE.

Procedemos a entrevista de acordo com o
questionario. Na primeira parte, foram coletados
dados como: idade, escolaridade, faixa de renda,
religiosidade, nimero de filhos vivos e Obitos,
nimero de afetados pela DMD, utilizados para
a caracterizacdo da amostra. Na segunda parte,
foram feitas perguntas sobre abortamento. A
majoria das perguntas era fechada e avaliava
o grau de conhecimento da entrevistada sobre
a doenca do filho, sobre o aborto e opc¢ido de
aborto em algumas circunstancias supostas.
Foram feitas duas perguntas abertas, onde em
uma a mae relatava a respeito da compreensao
da doenca do filho e na outra a mide podia se
expressar acrescentando algo que nao havia sido
perguntado ou até mesmo fazendo perguntas a
entrevistadora.

A entrevista foi gravada e posteriormente
analisada pela entrevistadora, a autora do pre-
sente trabalho.

Para a analise dos resultados, as respostas
obtidas nas perguntas fechadas foram categori-
zadas considerando os seguintes critérios:

Procedeu-se ao estudo da possivel corre-
lacao dessas caracteristicas com as respostas as
questoes sobre abortamento.

Para a avaliacdo das respostas obtidas nas
perguntas abertas procedeu-se ao método de
andlise do contetdo segundo Bardin (1979). As
perguntas fechadas que nao foram diretamente
respondidas também foram analisadas por este
método, procurando identificar novas categorias
que se repetissem e pudessem caracterizar uma
nova condicio.

Antes de finalizar, era perguntado a en-
trevistada sobre sua vontade de ter um apoio
psicologico. No caso de resposta positiva, a
mesma era encaminhada ao servico de psico-
logia infantil da instituicio (AACD), que ficou
responsavel pela conduta terapéutica.

RESULTADOS E ANALISE DOS DADOS

Neste estudo foram entrevistadas 42 mu-
lheres, com idade média de 41 + 8.47 anos. No
grupo estudado, observamos uma baixa escola-
ridade, predominando mulheres com o primeiro

grau incompleto (52,38%), sendo a maioria deste
grupo de individuos que concluiram até a 42
série do ensino fundamental.

Quanto ao aspecto da religiosidade, 57,15%
se declararam catodlicas, sendo que a gran-
de maioria das catolicas ndo sdo praticantes
(70,83%). Considerando todas as respostas, as
nao praticantes somaram o total de 52,39% para
47,61% de praticantes. Observou-se, também,
que a religiao evangélica tem um total maior de
praticantes quando comparado com as demais
religides.

A renda familiar das participantes era predo-
minantemente baixa, consistindo de dois salarios
minimos (33,34%) em sua maioria, seguida de
um salario e trés saldrios minimos (26,19%).

Segundo alguns estudos, quanto maior a
renda familiar, maior o nimero de mulheres que
sdo favoraveis a liberacao (CESAR, 1997). Porém,
a grande maioria das entrevistadas da nossa
pesquisa possuia renda baixa, impossibilitando
assim a comparacdo com estes estudos.

Em relacdo ao nimero de filhos, observou-
se que a maioria das mulheres (35,72%) tinha
dois filhos, seguido de trés filhos (28,57%). Em
95,24% dos casos, um filho apenas era afetado
pela doenca e a grande maioria (78,58%) nao
havia passado por perda (6bito) de nenhum fi-
lho, seja em decorréncia da doenca em questdo,
seja por motivos diversos.

A primeira pergunta fechada mostrou que
92,86% sabiam o que era aborto, sendo que
23,80% passaram por um aborto (4,76% provo-
cado e 16,66% espontineo). Ao ser questionado
se o aborto deveria ser liberado, as respostas
positivas somaram o total de 30,95%, e quando
indagado se deveria ser liberado apenas caso o
feto apresentasse alguma doenca, esse nimero
foi elevado para 57,14%. Porém a pesquisa mos-
trou que apenas 38,10% admitiram que fariam
o aborto em algum caso, e apesar de 100% das
entrevistadas saberem o nome da doenca dos
seus filhos, 7,14% das mulheres relataram que
ndo haviam sido informadas do prognostico da
patologia. Mas de alguma forma, na pergunta
seguinte (aberta) todas sabiam responder algu-
mas caracteristicas da doenc¢a. Mesmo com estes
dados, o nimero de mulheres que abortariam,
caso soubessem da doenca do filho pelo DPN,
somaram o total de 11,90%, sendo que este
nimero aumentou quando foi indagado de uma
segunda gravidez com a patologia em questdo
(30,96%) e observou-se que independente-
mente de ser legalizado ou ndo esse nimero
manteve-se.
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Com o intuito de saber se a religido inter-
feria nas respostas relacionadas com o aborto,
foram agrupadas todas as mulheres que eram
praticantes, independentemente da religido, e
ndo praticantes.

Observou-se através dos dados obtidos
na tabela 1 que a religiosidade foi uma das
caracteristicas que interferiram nas respostas
sobre o aborto, sendo as nao praticantes mais
favoraveis a despenalizacio do aborto do que
as que tinham pratica religiosa. Hardy 1994
constatou na sua pesquisa com 138 alunas
em uma universidade brasileira que 82 delas
ja tinham realizado aborto clandestino, sendo
que a declaracao de nao religiosidade € um

indicativo a realizacao do aborto. Em outro
estudo realizado por Pedrosa 2000 com mu-
lheres que haviam provocado pelo menos um
aborto, foi constatado que as nove mulheres
que foram entrevistadas se declararam como
catdlicas nao praticantes.

Observa-se, também, que o namero de
mulheres favoraveis a liberacdo do aborto se-
letivo aumentou significantemente nos 2 grupos
estudados em relacao a liberacao do aborto
de fetos sem deficiéncias. Este dado vem de
encontro com Blindon et al. (1993), o qual in-
dicou 73% de favoraveis a legalizacao do aborto
seletivo na opinido publica dos norte-americanos
(GLOVER, 1996).

PERCENTIL DE MULHERES FAVORAVEIS E
CONTRA O ABORTO E ABORTO SELETIVO

Legalizagiio do Aborto

Legalizagio do Aborto Seletivo

Tabela 1

PRATICANTES NAO PRATICANTES
contra: 85% contra: 54,55%
a favor: 15% a favor: 45,45%

contra: 50%
a favor: 50%

contra: 36,36%
o favor: 63,64%

PERCENTIL DAS RESPOSTAS DAS PERGUNTAS 10, 11 E 12
DO QUESTIONARIO REALIZADO

No aborfariam o filho com DMD
Nao abortariam atualmente se estivessem gerando outro filho com DMD
No abortariom atualmente se fosse procedimento liberado

Tabela 2

Pode-se constatar, também, observando os
dados relacionados na tabela 2, que maes que
se declararam como ndo praticantes religiosas
admitiram em maior nimero a idéia de aborto
no caso de DMD que as mulheres que se de-
clararam praticantes religiosas.

Passaremos a andlise do contetdo para
serem observados os dados, contradi¢coes e va-
riaveis de algumas das entrevistas, considerando
novas categorias: Categoria 1 — Significacao do
aborto; Categoria 2 — Conlflitos vivenciados no
processo da doenca; Categoria 3 — Expectativas
da mae.

Categoria 1: Significacio do aborto

A categoria “Significacio do aborto” foi
constituida pelos relatos que manifestaram

PRATICANTES NAO PRATICANTES
95% 63,63%
85% 54,55%
85% 54,55%

as idéias relacionadas com as perguntas que
abrangeram diretamente a questio do aborto.
Optou-se por transcrever apenas a narrativa de
algumas entrevistadas, pois o discurso de muitas
delas se repetia. Os discursos que as mulheres
expuseram para definir, discutir e expressar
seus sentimentos relacionados com o aborto
compreendeu as subcategorias: anticoncep¢ao,
autonomia, experiéncia com a doenca, moral
(arrependimento, culpa, falta de coragem, de-
ficiéncia mental) e religiosidade. Observou-se
que algumas destas categorias apareceram en-
trelacadas em uma mesma narrativa.

A anticoncepcido foi abordada por muitas
mulheres que relataram atualmente existir va-
rios métodos e que estes estdo acessiveis para
a populacdo, portanto se mostraram contrarias
a liberacao do aborto, ja que ha maneiras de
prevencao da gravidez.

CADERNOS e Centro Universitirio Sao Camilo, Sao Paulo, v. 12, n. 4, p. 11-24, out./dez. 2006 19



Os discursos acerca da anticoncep¢ao mos-
traram que a populacdo estudada tem profundo
conhecimento dos métodos anticoncepcionais e
entendem que, por isso, que a maioria das mu-
lheres da sociedade que nao deseja ficar gravida
deve usar estes métodos para se prevenir, e
ndo realizar um aborto. A informacao prestada
pelo aconselhamento genético que € fornecido
na AACD e também no Projeto Genoma foi
reportada e € de conhecimento das mulheres
portadoras, portanto algumas nao admitiriam o
descuido da gravidez, ja que tinham risco de
gerar outro filho com a distrofia, sendo que ja
haviam sido informadas disso.

Os direitos sexuais e reprodutivos sdao
fundamentais para os direitos humanos, sendo
reconhecidos os direitos do casal ou da mulher
de tomar decisdes sobre a reproducio, sendo
livre de discriminacao (PIMENTEL, 2002).

O direito do aborto € entendido pelos li-
berais como um direito auto-determinado e por
feministas como uma decisao moral particular.
A individualidade liberal da autonomia moral e
pessoal constitui a concepgdo da personalidade,
€ visto como algo que reside no individual pro-
prio, porém é exercida dentro de um contexto
social e politico (GIBSON, 2004).

As entrevistadas afirmam que se deve ter
autonomia sobre seu proprio corpo e sobre sua
vida, ja que uma crianca, principalmente com
deficiéncia, mudaria definitivamente a dindmica
didria, interferindo na situacio econdmica e
principalmente psicolégica (como foi descrito
acima). Quem sabe se tem condicoes financeiras
e psicologicas de criar um filho com limitacoes?
A mulher como ser autbnomo ou a sociedade?
Quem tem o direito de interferir na vida e na
conduta, ou julgar a moral de uma pessoa que
opina por fazer um aborto?

O feto passou a ser paciente, ao qual se
deseja proporcionar uma excelente qualidade de
vida. Mas qual sera sua qualidade de vida em
um pais com as condi¢des do Brasil? (GOLLOP,
1994).

A convivéncia com uma crianca com certas
limitacoes e que tem a sobrevida relativamente
curta, traz transtornos psicologicos, econdmi-
cos e sociais as familias afetadas. Quem dara
suporte psicologico e econdmico as familias,
principalmente a mae?

“Abortaria sim. Um ja da trabalho, € uma luta
muito grande pra cuidar. Vocé nao tem condi¢coes
financeiras, & cadeira de rodas, goteira, hospital
[...]. S6 eu sei o que eu tenho passado tudo é
dificil pra a crianca deficiente” (Caso 29).

“Abortaria (pausa) se eu soubesse que era
uma doenga assim grave. Tem crian¢a que morre
com 14/15 anos, ele esta até durando. Eu ja vi
muitas maes que seus filhos morreram logo com
a doenca” (Caso 37).

“Em primeiro lugar eu iria querer saber a
fundo sobre a doenca, hoje pelo que eu passo,
eu ndo deixaria meu filho vir ao mundo jamais,
jamais...” (Caso 39).

O conhecimento da doenca, do prognostico
e a convivéncia com o filho doente que a cada
dia que passa mostra-se mais debilitado fisica-
mente, necessitando conforme a progressio da
doenca de cuidados intensivos, sendo totalmente
dependente de terceiros, e na grande maioria
dos casos a responsabilidade € da mae, trazem
sentimentos de sofrimento de ambas as partes
(filho e mae) e o medo da morte, que esta pre-
sente consciente e inconscientemente e sabem
que isso ird acontecer antes da segunda década
de vida. Os problemas financeiros foram nova-
mente relatados nesta categoria, muitas deixam
de trabalhar em funcdo do tratamento do filho,
como foi reportado por uma delas e a dificuldade
de ter uma crianca com deficiéncia e os gastos
com ela proporcionados devido ao tratamento
e aquisicdo de equipamentos necessarios.

Os conflitos vivenciados pela mulher que
deve decidir por abortamento ou nio pdoem a
prova a consciéncia moral da pessoa, por dizer
respeito a conduta humana em sua qualificacao
do bem e do mal, do permitido e do proibido,
do correto e do incorreto. Decidir pela realizacao
de um aborto induzido, implica juizo de valores,
por meio de sentimentos, atos éticos de compe-
téncia individual (PEDROSA, 2000).

“Quando era nova, ndo queria ser mae
solteira. Minha cabeca hoje € diferente, me arre-
pendi.” “[...] se eu descobrisse que meu filho ia
parar de andar, ia pra cadeira de rodas, perder
0s movimentos, eu ia matar ele? Acho que nem
pensar” (Caso 33).

O estudo de Costa (1995) mostrou que das
mulheres que tiveram aborto induzido 48,8% re-
lataram sentimentos de depressao, tristeza, culpa,
entre outros, como nos mostra os dois relatos
acima, em que podemos identificar o sentimento
de arrependimento e culpa por terem realizado
abortamentos induzidos no passado.

Freqientemente a decisao de abortar ¢
colocada como se fosse uma escolha facil, es-
quecendo-se que o aborto é uma conseqliéncia,
seja de uma gravidez indesejada, ou, como
mostra esta pesquisa, de um ato “preventivo”
ao sofrimento.
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Foi transcrito um aspecto bastante visto nas
entrevistas e dizem respeito também a afetivi-
dade, a interacdo e ao carinho que devem existir
em uma relacao de mae e filho. Foram reportadas
situacoes em que as mulheres admitiram um
abortamento induzido caso o filho fosse uma
crianca com retardo mental, uma crianca sem
interacdo com o meio e principalmente com a
mde; mostrou-se a importincia da afetividade.
O que foi observado com as mies entrevistadas
neste estudo condiz com Glover (1996), que de-
clara que aparentemente a sociedade considera
o retardo mental uma deficiéncia com magnitude
suficiente para justificar o aborto induzido.

“Uma crianga problematica vocé sofre com
ela, vocé sabe que nao evolui, s6 ta vivendo
porque vocé cuida, da comida. Acho que eu faria
sim, se me falasse que ia ser assim. No caso, uma
crianca que entende o que vocé fala, que vocé
vé alguma evolucio é diferente” (Caso 5).

Conflitos vivenciados no processo
da doenca

A categoria “Conflitos vivenciados no pro-
cesso da doenga” foi constituida pelos relatos
que manifestam as emocoes relacionadas com
a convivéncia com os filhos doentes. Os dis-
cursos que as mulheres expuseram para definir
e expressar seus sentimentos relacionados aos
conflitos no processo da doenca compreendeu
as subcategorias: tristeza (depressao e realismo)
e afetividade.

Demonstracoes de imensa tristeza pela dor
de ter perdido o filho ou por saber que ira
perdé-lo um dia, de ver companheiras perdendo
seus filhos, ou até mesmo a surpresa do filho
perguntar ou querer falar sobre a morte que esta
por vir, o relato da tragédia que ¢ a doenca e
a dificuldade de lidar com o filho no processo
da morte. E mesmo que o filho esteja bem no
momento, as informacdes que estio em toda
a parte (internet, vendo outros doentes) traz o
sofrimento e antecipacdo da dor, vivenciando
entdo o processo antes do tempo.

A depressao vivenciada pela mae ¢ uma
realidade constante, a maioria mesmo que nao
relatado verbalmente faz uso de antidepressivos,
na tentativa de amenizar o processo do sofrer. A
depressao pode chegar ao extremo apds a morte
do filho, ao ponto da mae pensar em suicidio.
Neste caso, o marido esteve sempre presente
na vida da mulher, mostrando a importincia de
contar com alguém em momentos tdo dificeis
como a separacao pela morte.

“A gente tem medo, que nem agora que o
tempo passa tem mais idade, agente tem medo
de perder ele. La na AACD ja aconteceu de al-
guns meninos falecerem, isso mexe muito com
a gente” (Caso 31).

Expectativas da maéae

A categoria “Expectativas da mae” foi cons-
tituida pelos relatos que manifestam esperanca
na medicina e em Deus. Compreendendo a sub-
categoria: esperanca (cura e religiosidade).

Os relatos sobre o conhecimento da rea-
lidade da doenca e do futuro que é certo ndo
impedem as demonstracoes de esperanca da
descoberta da cura, que estd muito relacionada
com o que a midia traz sobre células-tronco. As
manifestacoes trazem esperanca nos avancos da
medicina e também em milagres religiosos.

“Que é muito grave, ndo tem limite e s6
um milagre de Deus para acontecer uma cura.
Tem a esperanca na célula-tronco, eu como
mie de Duchenne vivo nesta fé, que Deus dé
entendimento ao homem para descobrir a cura,
¢ uma dor muito forte” (Caso 17).

CONCLUSAO

Segundo Arch (2005), a maioria das pessoas
deficientes (chegando a citar a distrofia muscu-
lar) se véem como pessoas saudiveis. Relata,
ainda, falha dos Bioeticistas ao concluirem que
um deficiente nunca conseguird reunir recursos
fisicos, psicologicos e cognitivos para uma vida
satisfatoria.

E claro que cada ser humano é individual,
age e tem sentimentos de acordo com sua vida e
o momento em que estdo vivendo. Arch (2005)
relata, ainda, que os profissionais da satude e
os bioeticistas erram em afirmarem que todos
os problemas da vida de um deficiente sdo
conseqiiéncia de si e ndo de fatores externos.
E claro que os fatores externos influenciam na
locomoc¢io do deficiente, na sua insercio no
mercado de trabalho, entre outras. Mas como
fica a autoconfianca e auto imagem de uma
pessoa que nao consegue segurar e beber um
copo de 4gua, que ndo consegue fazer suas
necessidades diarias sem que alguém o ajude?
Esta pesquisa ndo foi realizada com profissionais
da satde e nem com bioeticistas, foi realizado
com mies de criancas com DMD que sabem
mais do que ninguém as limitacdes enfrentadas,
e apenas duas entrevistadas expuseram alguma
dificuldade externa, ao passo que a maijoria

CADERNOS e Centro Universitirio Sao Camilo, Sao Paulo, v. 12, n. 4, p. 11-24, out./dez. 2006 21



expds sentimentos de sofrimento e dificuldade
vivenciados por elas e seus filhos.

O fato de muitos portadores de deficiéncia
achar sua vida agradavel ja foi documentado
(ARCH, 2005). Em estudo feito por Ray (1984),
mais da metade das pessoas com paraplegia iden-
tificam posturas positivas em relacao a si mesmas
depois da deficiéncia. Serd que foi perguntado
ao deficiente se ele pudesse escolher, ter uma
vida com autonomia de decisoes e principalmen-
te de locomover-se sobre suas proprias pernas
sem necessitar de auxilio, fazendo uso de seu
direito de ir e vir? Ou continuar dependendo
de terceiros e de cadeira de rodas? Sera que a
autora acima citada quis dizer que as pessoas
sao mais felizes com limitacoes fisicas?

Entdo por que as pessoas com limitacoes
fisicas vao buscar tratamento? Para simplesmente
ficarem do jeito que estao?

Ou por que se investem tantos recursos no
Brasil e no mundo com pesquisas com células-
tronco, visando ao tratamento e a tio sonhada
cura para diversos problemas que causam limi-
tacoes? Nao parece um pouco contraditorio?

Uma pesquisa feita com Ginecologistas e
Obstetras parisienses e americanos mostra que
78% concordam com o aborto seletivo no 3°
trimestre gestacional caso o feto seja portador
de DMD e 11% concordam na interrupcao da
gravidez até o 2° trimestre. Os resultados mos-
tram que apenas outras trés doencas tiveram
a porcentagem mais elevada na opinido dos
médicos, foram: espinha bifida, trissomia do 21
e toxoplasmose (GELLER, 1993).

Gollop (2006) expds que, em 32 anos
de experiéncia em aconselhamento genético,
orientou mais de 20 mil casais e que 90% dos
diagnosticos de Sindrome de Down realizados
durante a gravidez acabaram em aborto clandes-
tino. Houve, também, o relato de que ha muitos
anos se faz o aconselhamento e diagnoéstico in-
tra-uterino, pela biologia molecular nas mulheres
que tém risco de serem portadoras da DMD;
elas sdo encaminhadas pelo Projeto Genoma da
Universidade de Siao Paulo, mas nao ha dados
sobre a decisao de abortar das mulheres que
recebem o resultado do diagndstico positivo
para a doenca.

Zatz (1999) verificou que mulheres com
nivel socio-educacional mais baixo tiveram mais
filhos enquanto que houve uma diminuicao na
natalidade de mulheres que ja haviam passado
pelo falecimento do doente com distrofia muscu-
lar de Duchenne na familia, fato nunca reportado
anteriormente em artigos (EGGERS, 1999).

Existem relatos de irmds de doentes com
DMD que, cientes de serem portadoras do gene
da patologia, preferiam inicialmente ser esterili-
zadas a abortar, porém, apos estarem gravidas,
buscaram o diagnostico pré-natal dispostas a
abortar caso o feto esperado fosse portador da
doenca. No geral, as irmas de pacientes com
DMD ndo mostram significante diminuicdo da
reprodutividade comparadas com tias e pri-
mas. Uma possivel explicacio € que, devido
a juventude, ha dificuldade da percepcio do
cuidado com uma desordem degenerativa e
letal, por outro lado a necessidade de cumprir
a maternidade pelo menos uma vez possa ser
maijor que o medo de ter uma crianca afetada
(EGGERS, 1999).

Nao existem artigos publicados especifica-
mente sobre o aborto seletivo em Distrofia Mus-
cular de Duchenne, porém pode-se fa-zer uma
analise a partir de alguns artigos que comentam
sobre a doenca e reportar alguns outros que
falam de anomalias fetais generalizadas.

Mostrou-se com este estudo que a religio-
sidade apresentou na populacdo entrevistada
interferéncia frente as opinides, sendo que a
tendéncia de maior flexibilidade nas respostas
positivas a liberacao do aborto ocorreu em casos
de ma-formacao fetal ou doenca genética.

Decidir-se pela realizacio de um aborto
seletivo implica juizo de valores morais, em que
prevalece a ética individual e ndo a imposicao da
sociedade ou da igreja. A autonomia da mae e a
vida do feto sdo aspectos relevantes a serem con-
siderados. O valor moral foi notado fortemente
quando perguntou-se sobre a liberacao do aborto
seletivo, no qual houve aumento significativo nas
respostas favoraveis dos dois grupos: praticantes
e ndo praticantes religiosos, prevalecendo a moral
individual de cada entrevistada.

Apenas 5 entrevistadas declararam que se
soubessem da doenca do filho em questao opi-
nariam pela interrup¢do da gestacdao, aumentan-
do para 13 respostas positivas no caso de uma
gravidez atual; esta opinido se manteve mesmo
que o procedimento fosse legalizado. Estes dados
nos mostraram que a ilegalidade ndo impede as
mulheres de interromper a gravidez se assim
desejarem, e que o vinculo afetivo com o filho
ja nascido e inserido em um contexto de afeto
familiar e social € maior do que um feto que
ainda nio tem historia de vida com a mae.

O fato de serem entrevistadas apenas maes
que procuram e levam seus filhos para trata-
mento médico e terapéutico também pode ter
influenciado nos resultados.
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Pode-se dizer, também, que a confianca em
Deus e na descoberta da cura para a patologia
foi um fator bastante mencionado e pode ter
influenciado também nas respostas que foram
negativas a realizacio do aborto pela entrevis-
tada, jd que a esperanca em Deus € nos novos
avangos da medicina proporcionariam no presen-
te e no futuro a cura para seus filhos, inclusive
em gestacoes futuras.

Por fim, as respostas positivas a liberacao
do aborto seletivo pelas maes de pacientes com
DMD foram maiores que as negativas, mas ocor-
reu o contrario quando se indagou pela vontade
da realizacdo do procedimento por elas, porém
este dado pode ter sido influenciado pelas va-
ridveis descritas.

A Distrofia Muscular de Duchenne € uma
doenca suficientemente grave para justificar uma
Interrupcao Seletiva da Gravidez?

Esta resposta é individual, autondmica e
quem deve opinar pela manutencdo da gravidez
ou ndo, € a genitora.
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