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A idéia de minha apresentacdo é explorar dois pontos que estdo nos argumentos juridicos
e éticos apresentados na inicial da ADPF 54. Eles sdo de duas ordens: 1. antropoldgica —
sobre o impacto do diagnéstico; 2. ética - sobre a experiéncia da tortura.

O Impacto do Diagndstico

1.

Em que momento uma mulher recebe o diagnéstico de anencefalia no feto? Em
torno da décima ou décima segunda semana de gestagdo. Ndo importa se foi ou
ndo uma gestacao planejada, esse € um momento da gravidez em que a mulher e
seu companheiro jA ocupam o espago social de uma nova familia. H4 a
expectativa da chegada do bebé. E esse € um dos principais demarcadores entre
a antecipacdo do parto por anencefalia e as situacdes de aborto em casos de
gravidez nao-planejada. O aborto pressupde o siléncio sobre a gravidez, néo
levando as mulheres a uma mudanca de identidade social. Ndo sédo futuras maes
que abortam, mas mulheres que ndo desejam uma gravidez em determinado
momento de suas vidas. Para as situac¢des tradicionais de aborto voluntario, néo
ha essa proximidade simbdlica e social entre a decisdo pelo aborto e o desejo da
maternidade.

Mas ha um detalhe afetivo nesse momento do diagnéstico. Em geral, o
diagnéstico é feito na ecografia em que a mulher busca conhecer o sexo do bebé
para dar inicio ao enxoval. Nesse sentido, € em um momento delicado da
gestacdo e da trajetoria reprodutiva do casal que o diagndstico da anencefalia é
conhecido. O diagnéstico exige uma suspensao do futuro da gravidez. A mulher
voltard do hospital e ndo iniciara o enxoval. N&o s6 ela, mas toda a sua rede de
relagdes familiares passa a experimentar o bindbnimo bergo e caixdo. Apesar de
dura, essa é a metafora que reproduz a experiéncia de todas as mulheres cujos
filhos ndo irdo sobreviver ao parto. Mesmo no caso daquelas que apostam em
milagre ou em erro diagnéstico, esse é o simbolismo que as persegue durante
toda a gestacéo.

Ap6s a suspeita de ma-formacdo no feto, a mulher é encaminhada para um
servico de referéncia em medicina fetal, onde novos exames sdo realizados. Para
as mulheres com experiéncia anterior de gestacdo, esses sao 0s primeiros sinais
de que algo esta diferente com esta gravidez. Acompanhar tais mulheres nesse
percurso médico permite identificar os mecanismos de negociagdo da informacao
entre elas e a equipe de saude. As mulheres ndo acreditam no primeiro
diagnéstico que escutam; elas buscam diferentes médicos e resistem ao
diagnostico de inviabilidade fetal.

O filme Uma histdria Severina mostra esse percurso diagnoéstico. Severina é uma
agricultora do brejo pernambucano que estava internada em um hospital na
mesma tarde em que o Supremo Tribunal Federal (STF) cassou a liminar que
autorizava a antecipagédo do parto por anencefalia. Ela foi mandada de volta para
casa. Por trés meses, peregrinou por hospitais e tribunais em busca de
autorizagdo para interromper a gravidez. Severina nos mostra como mesmo
mulheres pobres e analfabetas entendem o diagnéstico médico. Uma das cenas
mais delicadas do filme é uma em que Rosilvado, marido de Severina, segura a
ecografia do feto. Ele traduz as imagens para a camera e diz: “Ele nédo ira
sobreviver. Ele tem a cabeca torada”. O feto era anencéfalo. Nasceu morto, como
ocorre em mais da metade dos casos. Ser um feto com “cabeca torada” resume,




nos termos de Rosivaldo, um agricultor pernambucano, o diagnéstico médico.
Mas para nés, cientistas, médicos e juristas de centros urbanos, o feto
anencefélico também provoca discussbes sobre o vocabulario disponivel. Em
2004, pouco antes da cassagédo da liminar, o Conselho Federal de Medicina propos
a categoria médica de natimorto cerebral para o feto com anencefalia. Assim
como nao estamos diante das situacbes tradicionais de aborto - por isso o
conceito de antecipacdo terapéutica do parto -, nos deparamos com novos
fendbmenos médicos, que somente passaram a fazer parte de nosso horizonte de
saude e doenca nos ultimos 30 anos, com as tecnologias por imagem.

Em muitos casos, o que ocorre € uma luta desesperada contra o tempo dos
tribunais e da natureza para que o feto ndo atinja o peso de 500 gramas ou 20
semanas de gestacdo, a fim de evitar o sofrimento adicional do enterro. Um feto
com mais de 500 gramas necessita ser enterrado e ter atestado de 6bito. Essa é
uma das experiéncias mais dilacerantes para as mulheres, pois quase todas néo
poderdo acompanhar o enterro, uma vez que estdo internadas na maternidade
com outras mulheres, que acabaram de dar a luz seus filhos. Esse também foi o
caso de Severina, que somente conheceu o enterro de seu filho por meio do
filme. A Iluta contra o proéprio corpo é feita pelas mulheres de maneiras
inimaginaveis — algumas deixam de comer, outras, de dormir, e ha também as
que passam dias na cama a espera da decisdo judicial. Tudo isso para que o feto
n&o cresca e ndo precise ser enterrado. E uma resisténcia solitaria as duras leis
que ignoram suas experiéncias.

A Experiéncia da Tortura

1.

As mulheres querem ter o direito de abreviar seu sofrimento. “Aborto” somente é
utilizado por elas para se referirem aos termos da lei penal que as impede de
decidir, mas nao para descreverem suas escolhas sobre anencefalia. Para
Severina, ndo era um aborto, no sentido penal do ato, o que cometia. Ela
simplesmente anteciparia o parto de um feto que nao sobreviveria. O conceito de
antecipacao terapéutica do parto é um retrato antropolégico de como as mulheres
gravidas de fetos com anencefalia descrevem o procedimento médico. Nenhuma
delas o apresenta como aborto. O que essas mulheres nos mostram é a dinamica
da vida social: o diagnostico de anencefalia langca uma situagdo ética inesperada;
diante disso, elas querem descrever suas escolhas em termos acolhedores para
suas proprias vidas, e ndo em nome de dogmas religiosos ou verdades absolutas
distantes de suas realidades. Elas nos forcam a entender que ha uma fronteira
entre diferentes experiéncias de interrupcdo da gestagdo. Por isso, acuséa-las de
eufemismo é desconhecer as particularidades da vivéncia do luto precoce imposto
pela anencefalia. O conceito de antecipagdo terapéutica do parto ndo apenas
permite esse giro juridico, ético, médico e moral, mas principalmente é
confortante as mulheres, pois se constitui em uma expressdo sensivel as suas
experiéncias de vida, a sua dor e ao seu luto.

Mas cuidar seriamente dessas mulheres e protegé-las do carater implacavel do
diagnodstico pressupde a liberdade de escolha. A aprovagdo da ADPF 54 néo
significa que as mulheres serdo obrigadas a tomar qualquer decisdo — em um
mundo diverso e plural como o nosso, cada mulher devera ser protegida em suas
escolhas. Muito embora a vasta maioria delas opte pela antecipacdo do parto,
algumas poucas poderao preferir levar a gestacdo a termo. Essas duas escolhas
devem ser garantidas. Hoje, infelizmente, a gestacdo de um feto com anencefalia
ndo é uma escolha, mas um dever. No caso da anencefalia, um dever de
prolongar o Iuto. Um dever de transformar o sofrimento involuntario em
experiéncia mistica. Um dever de espera sem sentido.

N&o héa confusédo entre anencefalia e outras mas-formagfes. Anencefalia ndo é
deficiéncia. Nao ha criancas com anencefalia no mundo. Deficiéncia é uma
expressdo de nossa rica diversidade humana, cujo desafio ético e de justica é
sobre o direito de estar no mundo. A ADPF 54 diz respeito apenas a anencefalia,




nado tratando de nenhuma outra situacdo de ma-formagédo ou de deficiéncia no
feto. Por isso, ndo h& o risco do renascimento da eugenia entre nés. Vivemos em
um estado democréatico que reconhece e protege as liberdades individuais, a
diversidade e a vulnerabilidade.

4. A imagem ecografica é clara, ndo ha confusdo médica. E ndo ha erro no
progndstico: a anencefalia é sempre letal. O caso de Marcela de Jesus ndo era de
anencefalia, como todas as associagbes médicas que me antecederam
demonstraram. Mas, mesmo ndo sendo um caso de anencefalia, a historia de
Cacilda e Marcela é preciosa para este debate. O mundo a ser protegido pela
aprovacdo da ADPF 54 é o de Severina e o de Cacilda, caso sua filha fosse
anencefalica. Nao ha escolhas vélidas para todas as mulheres — a decisdo pela
antecipacdo do parto deve ser entendida como matéria de ética privada;
portanto, como uma escolha a ser protegida pelo Estado, e cujo contetdo deve
ser delegado a cada mulher e sua familia.

5. Na auséncia de protecao juridica, as mulheres sdo alvo de tortura por parte das
instituicbes. Apo6s receber o diagnéstico de anencefalia no feto, Severina
peregrinou, durante quase quatro meses, por tribunais e hospitais a procura de
uma autorizagdo para interromper a gravidez. Como ela, outras mulheres
esperam por uma decisdo da Justica que, porém, nunca chega: ha perda de
objeto, categoria juridica que resume o fim da gravidez sem um pronunciamento
dos tribunais. Esse foi o caso do primeiro habeas corpus que chegou ao STF,
apresentado pela entidade que represento. Severina, assim como centenas de
outras mulheres que ja conheci, descreve seu sofrimento como um ato de tortura
do Estado contra ela. Sua dor foi ignorada por quem tem o dever de protegé-la. A
tortura ndo esta no acaso de uma gravidez de um feto com anencefalia, mas no
dever de se manter gravida para enterrar o filho apés o parto. Nem todas as
mulheres sublimam o luto precoce como Cacilda. A maioria, tal como Severina,
entende o sofrimento involuntario como um ato de tortura do Estado.

E com esse tema da tortura que gostaria de encerrar minha argumentacdo. Afirmar a
laicidade do Estado brasileiro nao significa ignorar a importancia das religides para a vida
privada das pessoas e de nossas comunidades morais. Significa reconhecer que, para a
vida publica, a neutralidade do Estado € um instrumento de seguranca e, neste caso, de
protecéo a salde e a dignidade das mulheres. O aborto provoca os limites da razéo publica
de nossa democracia, pondo em xeque as fronteiras entre as religides e nossos acordos
constitucionais. A anencefalia ndo ameaga nossa democracia, mas conviver com o
sofrimento involuntario das mulheres, sim. E um ato de tortura do Estado contra elas.
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