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RESUMO

Esta dissertacdo compreende um estudo bibliografico exploratério sobre as
anomalias da diferenciacao sexual (ADS). Seus objetivos sdo descrever, analisar e
sistematizar informacdes sobre tais anomalias, sobretudo em termos dos modos de
concebé-las e trata-las, para subsidiar e fundamentar a atuagéo fonoaudioldgica

com esses quadros, em equipes multi e interdisciplinares.

As ADS pbéem em xeque, ao longo da vida, questbes organicas, de
sexualidade e de constituicao psiquica, inclusive com desdobramentos que afetam o
trabalho fonoaudioldgico, pois, com frequéncia, ocorrem comprometimentos ou

sequelas na linguagem (oral e/ou escrita), na voz e na audigéo.

A pesquisa foi motivada por inquietacbes e questionamentos advindos da
pratica clinica com pacientes portadores de ADS. Em funcdo da escassez de
estudos fonoaudiol6gicos sobre o assunto, decidiu-se por fazer das indagacoes
clinicas o eixo de uma sistematizagao inicial da literatura especializada, introduzindo
suas questdes aos fonoaudiélogos, bem como apontando a pertinéncia de seu

trabalho nesse campo.

A literatura aponta para os severos problemas organicos das ADS (genéticos,
hormonais, etc.), para a angustia e o sofrimento de pais e pacientes, em funcédo da
condicao polémica, complexa e multifacetada que contorna os problemas ligados a

sexualidade humana.

Em dltima anadlise, a problematica em torno dessas anomalias configura-se
como campo gerador de transtornos de diversas ordens: afetivo-relacional, organica,
comunicacional, entre outras; o que demanda, dos profissionais da saude, formacéao

especifica, posicionamento, escuta clinica e trabalho em equipe.

Palavras-chave: anomalias da diferenciacao sexual, intersexo, fonoaudiologia, voz,

linguagem, trabalho multiprofissional em saude.



ABSTRACT

This issue encompasses a bibliography exploratory study on the Disorders of
Sexual Development (DSD). Its goal is to describe, analyze and systematize
information on such disorders, especially in terms of ways of conceiving them and
treating them to subsidize and give the speech support approach with this profile,

through multi-and interdisciplinary teams.

DSD questions, throughout life, organizational issues, sexuality and
psychological constitution, including developments affecting the speech work for
language sequels and damages often occur (oral and/or writing), in the voice and

hearing.

This issue was motivated by concerns and questions arising from clinical
practice with patients with DSD. In the light of the lack of speech therapy studies on
the subject, it was decided to make from clinical inquiries the axis of an initial
systematization of the original (specialized) literature, introducing their questions to
speech therapists, as well as highlighting the relevance of their work in this field.

The literature points out the severe organic problems of DSD (genetic,
hormonal, etc.), regarding distress and suffering of parents and patients due to the
controversial, complex and multifaceted condition that overcome problems related to

human sexuality.

Ultimately, the problem surrounding these anomalies sets itself as a generating
field of disorders of various sources: affective-related, organizational, communication,
among others; which demands from health professionals specific training, standpoint,

clinical listening and teamwork.

Key words: Disorders of Sexual Development (DSD), Intersex, Speech therapy,

Language, Health-related Multidisciplinary Work.
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INTRODUCAO

Esta dissertacdo compreende um estudo bibliografico exploratério sobre as
anomalias da diferenciacdo sexual (ADS), cujos objetivos sdo descrever, analisar e
sistematizar informacdes sobre tais anomalias, sobretudo em termos dos modos de
concebé-las e trata-las, para subsidiar e fundamentar a atuacdo fonoaudiol6gica

com esses quadros, em equipes interdisciplinares.

As ADS pbéem em xeque, ao longo da vida de seus portadores, questdes
organicas, de sexualidade e de constituicdo psiquica, inclusive com desdobramentos
que afetam o trabalho fonoaudiolégico, pois, com frequéncia, ocorrem
comprometimentos ou sequelas na linguagem (oral e/ou escrita), na voz e, mais

raramente, na audicao.

Os casos que acompanhei apresentavam transtornos de linguagem (oral e
escrita), de voz, de audicdo e também psiquicos (tracos autisticos, inibi¢oes,
alteragcées de comportamento, entre outros). Sempre os atendi em conjunto com a
equipe do hospital em que trabalhava, estruturada tal como recomendado por
padrdes cientificos e hospitalares, dada a complexidade dos quadros e dos manejos
necessarios, embora muitos fossem os desafios e os dilemas enfrentados em

nossas rotinas.

Trabalhdvamos a partir de estratégias (grupais e individuais, com os pais e 0s
pacientes) no ambito ambulatorial, nas enfermarias de especialidades e nas cirurgias

corretivas das genitalias. Particularmente, participei de todos esses processos,



15

acolhendo pacientes e familiares no trabalho fonoaudiol6gico e na equipe de saude,

buscando estabelecer uma pratica interdisciplinar.

No trabalho com pais e pacientes, tal como mencionamos em outras
publicacées (SILVEIRA et al., 2005; GALLI et al., 2005), usavamos as seguintes

estratégias:
o acolhimento e esclarecimento sobre as ADS no Grupo Vida';

o criagdo de espacos para expressao de sentimentos, duvidas e preconceitos

relacionados as doengas, em grupos centrados em uma tarefa;

o acompanhamento terapéutico durante a cirurgia corretiva, cujo objetivo era
informar aos familiares sobre 0 andamento da cirurgia, além de propiciar um
espaco para acolhimento, uma vez que essa situacdo implicava sofrimento
psiquico, como a angustia de morte vivenciada durante a espera. Tal intervengéao

era realizada pelos membros da equipe;

o definicdo de um espaco de interlocucdo entre as criancas e adolescentes,

por meio de Oficinas de linguagem, conduzidas pela fonoaudiologia.

Em todas essas acodes, a contundéncia dos problemas e de seus efeitos no
imaginario dos pais e dos profissionais de saude criava situacoes-limite, impondo
que se lidasse com questdes delicadissimas implicadas com a indefinicao do sexo
de seus filhos: expectativas, medo em relacdo ao futuro dessas criangcas em
sociedade e as dificuldades que encontrariam nas relagdes familiares, na escola,

etc.

' O trabalho do Grupo Vida, nome escolhido pelos pais, estd descrito com mais detalhes em
Fernandes et al. (2004).
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E preciso considerar que, mesmo “passada a violéncia do impacto da
desilusdo dos pais, essas criancas sempre sao lidas desde a doenga, da
impossibilidade de realizarem algo [...]” (BIRKMAM, 2003, p. 107). Quando é assim,
essas criancas tém seus corpos esculpidos a partir de suas “histérias mérbidas”, que
determinam como podem se constituir, ser acolhidos e lidos, primeiramente por seus

pais e depois por circulos sociais mais amplos.

Obviamente, embora isso seja dominante, nao é obrigatério que a histéria dos
sujeitos com ADS seja pensada e tratada exclusivamente a partir da anomalia,
mesmo que por esta seja continuamente atravessada. A clinica fonoaudiolégica que
buscamos construir ou favorecer, sem desconsiderar a relevancia e a poténcia de
tais transtornos orgéanicos, esta centrada na ideia de que as questdes organicas nao
estdo apartadas das psiquicas e sociais, ao contrario, sdo sobredeterminadas por

elas.

Assim, tratar os sujeitos com ADS é, forcosamente, uma tarefa complexa e
multifacetada, que precisaria se deslocar do tratamento da anomalia nela mesma ao
tratamento do sujeito e, a partir dele, de sua dimensao organica; da assuncao do
sexo da ciéncia a assuncao do sexo e da sexualidade do sujeito. Parece que esses
sdo alguns dos duros dilemas a serem enfrentados, sem dicotomias ou

reducionismos, por todos os profissionais de saude implicados nessa problematica.

Essas posicoes nasceram da experiéncia clinica de varios anos, em equipe
multiprofissional, no Hospital Infantil Darcy Vargas, na cidade de Sao Paulo. A
pesquisa, assim, foi motivada pelas inquietacées e questionamentos advindos dessa

pratica clinica com pacientes portadores de ADS.
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Em funcdo da escassez de estudos fonoaudiolégicos sobre o assunto,
decidimos fazer das indagacdes clinicas o eixo de uma sistematizacao inicial da
literatura especializada, introduzindo suas questdes aos fonoaudidlogos, bem como
apontando a pertinéncia de seu trabalho nesse campo. Foi assim que este estudo
delineou-se como uma pesquisa bibliografica de natureza exploratéria, inspirada
pelos dilemas da pratica e, por isso, transversalizada por posi¢cdes, percepgcoes e

memodrias clinicas da pesquisadora.

Investigamos a literatura especializada, principalmente, a partir das seguintes

questoes:

O que sao as ADS?

Como sao classificadas e caracterizadas?

Como tém sido pensadas e abordadas ao logo da histéria e atualmente,
especialmente em termos das formas de tratamento e do impacto social desses

quadros?

Como pensar as dimensdes psiquicas e sociais implicadas com as ADS?

Como situar a atuacdo fonoaudioldégica nas equipes que se ocupam das

ADS?

A partir dessas indagagdes, foram estabelecidas indicagbes basicas a

constituicdo de uma clinica fonoaudiolégica nesse universo.

Para atender a essas perspectivas, foi realizada uma reviséo bibliografica dos
trabalhos que abordam as ADS nas seguintes areas: medicina, psicologia,

psicanalise, ciéncias sociais e fonoaudiologia. O encontro com essas areas se
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delineou gradativamente, em fungédo do aprofundamento das investigagdes sobre as
ADS e seus desdobramentos na vida dos pacientes e de seus familiares, sob

diversos angulos.

Sendo assim, a dissertacao esta estruturada em cinco capitulos. No primeiro,
a anomalia € definida sob variadas oticas: dos mitos e lendas as producoes
cientificas e as visdes dos sujeitos envolvidos (pacientes, familiares e profissionais).
Nesse capitulo, também sdo apresentadas as polémicas relacionadas as

nomenclaturas e classificacées das ADS.

No segundo capitulo, sdo analisados alguns casos classicos de ADS
(descritos na literatura), bem como apresentadas as diversas fases que
caracterizaram as investigagdes e os tratamentos dessas anomalias. Aqui, ndo se
pretendeu um estudo exaustivo, mas buscou-se levantar aspectos que ainda
convergem ou ressoam na atualidade, bem como os que se diferenciam das

concepgoes e dos cuidados oferecidos atualmente.

No terceiro capitulo, discutem-se aspectos sociais e psiquicos implicados nas
ADS. No quarto, sdo analisados, mais detidamente, as formas de tratamento, o
trabalho em equipes de saude e as questdes relacionadas aos resultados dos

processos de cuidado.

No quinto e ultimo capitulo, com base no conjunto de proposicoes e questoes
que o antecederam, desenham-se 0s primeiros passos para uma clinica
fonoaudioldégica nesse universo, a partir de determinadas escolhas e posicoes:
privilégio a escuta, articulacao biopsiquica, etc. Além disso, sdo apontados desafios,
possibilidades e limites ao trabalho fonoaudiolégico, a partir da intensidade de nossa

experiéncia direta com as ADS.
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CAPITULO 1

Anomalias da diferenciacao sexual (ADS):
o mito, o tabu, a ciéncia e o real

Admitimos também que é no sexo que devemos procurar
as verdades mais secretas e profundas do individuo; que
é nele que se pode melhor descobrir o que ele é e aquilo
que o determina; e se durante séculos acreditamos que
fosse necessario esconder as coisas do sexo porque eram
vergonhosas, sabemos agora que é o proprio sexo que
esconde as partes mais secretas do individuo: a estrutura
de seus fantasmas, as raizes de seu eu, as formas da sua
relagdo com o real.

(FOUCAULT, 1978, p.4)

Todos sabemos, de algum modo, que 0 nNOsSSO sexo, para além de evento
determinado geneticamente, constitui uma espécie de plataforma a partir da qual
nos reconhecemos no mundo, fazemo-nos sujeitos. Isso ocorre a partir da
sobrecodificacdo do sexo bioldgico pela aventura da producao e do desenvolvimento
de nossa sexualidade: modos de desejar e de ser desejado; de se dispor ao
encontro com o outro; de querer estabelecer comunicagdo com o outro e de, por

meio dela, ser acolhido por ele.

Por isso mesmo, ndao € casual que nossa sexualidade seja uma das
condicbes de possibilidade daquilo que sentimos e das formas pelas quais nos
relacionamos e significamos nossas experiéncias. Transtornos ou abalos em nossa
sexualidade repercutem ao longo do tempo e em todas as esferas da vida pessoal e

social.
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As ADS sao marcas irreversiveis no corpo, que produzem efeitos e destinos,
simultaneamente, fisicos e psiquicos, geralmente problematicos; produzem também
representacdes no imaginario familiar e social, bem como concepcdes e teorizagdes
polémicas nas ciéncias. Comecemos, entdo, por um panorama introdutério, que
situe a questao e caracterize as ADS, sobretudo por meio das formas de defini-las e

de classifica-las, o que ja dard indicios da complexidade das questdes ai envolvidas.

z

E comum a associacdo do sujeito intersex com o hermafrodita. Segundo
Cabral e Benzur (2005), ativistas intersex e pesquisadores da tematica, essa
associacao esta presente em nosso imaginario cultural, sendo oriunda das artes e
da mitologia. A palavra hermafrodita surge na Grécia, na Idade Classica, e
representa uma combinacdo dos nomes de dois deuses: Hermes (filho de Zeus) e
Afrodite (deusa da beleza e do amor sexual). Um dos mitos de origem do primeiro
hermafrodita sugere que Hermes e Afrodite tiveram um filho de beleza estonteante,
de tal forma que teria despertado a paixdo de uma ninfa. Esta, tomada por seus
sentimentos, colou-se ao corpo de Hermaphroditus e os dois tornaram-se um,

conforme registrado por Fausto-Starling (2000).

Foucault (1978), a propédsito de seus estudos sobre teratologia no século XIX,
conta que o hermafroditismo ora era visto como um tipo de monstruosidade
(imperfei¢cdo da natureza), ora como desvio moral, uma vez que o desconhecimento
sobre o quadro favorecia a leitura de que poderia derivar ou favorecer escolhas e
opcbes sexuais libertinas, condenaveis: “Dai o interesse moral do diagndstico

médico do verdadeiro sexo” (p. 3, grifos do autor).

Muitos autores e pacientes criticam a associagdo dos casos de ADS (ou

intersexo) as histérias mitoldgicas, argumentando contra a possivel “mitificagdo”
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desses quadros em face da possibilidade de acontecer em qualquer familia, no
plano da realidade das pessoas. Nas palavras de Chase (apud FRASSINET, 2002,
p. 2), o termo “reforcaria a ideia de que o hermafrodita é fruto de uma fantasia, néo

podendo assim ser um amigo, um vizinho ou, e de modo especial, seu bebé.”

Embora bastante polémico, é constatavel que, para muitos, a primeira
representacédo sobre o quadro esta ligada as visdes fantasiosas. Ainda hoje, pouco
se fala sobre esses casos em nossa cultura e, por extensdo, o assunto € incomum
também nos servigcos de saude, provavelmente pelo fato de a sexualidade e de os
problemas a ela relacionados representarem um tabu, um interdito, limitando sua
abordagem e, consequentemente, tornando-a dificli e, frequentemente,

constrangedora.

Nesse sentido, 0 emaranhado de nomenclaturas e definicbes dos quadros de
ADS, tecido a partir de posicoes e valores de varios autores (profissionais,
pacientes, ativistas), e por meio de diferentes discursos (médico, socioldgico,
psicolégico e de senso-comum), ndo acontece por acaso. Tal variedade parece
apontar para a complexidade do tema e para a necessidade de reflexdo, uma vez
que tentar resolver os impasses acerca de definicdes supostamente corretas talvez
nao seja o caminho mais frutifero, justamente porque “é na indefinicdo do termo que
podemos analisar os muitos significados atribuidos aos intersex” (PINO, 2007, p.

153).

De modo geral, a expressdo relativamente comum? para se nomear esses

disturbios, a partir dos anos 1980, era estados intersexuais ou simplesmente

? Desde 2005, ap6s o consenso de Chicago, convencionou-se chamar tais distirbios de anomalias da
diferenciacdo sexual (ADS) ou disturbios da determinagdo e diferenciacdo sexual (traducdo de
Disorders of Sex development - DSD), na tentativa de oposicao ao termo intersexo. Nesta pesquisa a
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intersexo. As producdes da medicina, que privilegiavam tal nomenclatura, datam das
décadas de 1980 e 1990 (BIERICH, 1980; DAMIANI e SETIAN, 1995), enquanto que
as dos campos da psicologia social, ciéncias sociais e dos movimentos politicos
seguem utilizando-o até hoje (ACIOLY, 2007; CABRAL e BENZUR, 2005; CHASE,

2002; MACHADO, 2005).

A medicina, mais contemporaneamente, problematiza essa forma de designar
genericamente o quadro (ao contrario das demais areas, que a privilegiam),

argumentando que traria em seu bojo duas problematicas:

1. o termo intersexo mantém ligacdo com o termo hermafroditismo (individuo
com os dois sexos), amplamente difundido entre a populagdo em geral, que
nao explica todos os quadros de ADS, e seria pejorativo, estigmatizante e,
portanto, fonte de “confusao e incertezas na cabeca do préprio paciente e dos
familiares” (DAMIANI e GUERRA JR., 2007);

2. 0 termo intersexo - sexo entre o masculino e o feminino -, para a medicina,
nao é possivel. Na verdade, tratar-se-ia de um quadro em que nao ha
(evidentemente, claramente) uma concordancia entre os caracteres sexuais
primarios, ou seja, entre os sexos gonadal, genético (tipo de cromossomo
encontrado) e fenotipico (DAMIANI, 2002).

Também s&o encontradas na literatura referéncias a esses casos como
quimeras (MACHADO, 2005). Esse termo é utilizado, segundo a autora, para referir-
se a condicdo genética de corpos que possuem, simultaneamente, tecidos
geneticamente diferentes (ovariano e testicular), como os casos de ambiguidade

genital, por exemplo. Segundo o Novo dicionario basico da lingua portuguesa, de

nomenclatura utilizada nesta pesquisa sera ADS, por ser a mais frequentemente encontrada na
literatura levantada para esta pesquisa.
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Aurélio Buarque de Holanda Ferreira (1995, p. 544), a palavra quimera quer dizer:
"1. monstro fabuloso; com cabega de ledo, corpo de cabra e cauda de dragao; 2.
[...]; sonho; 3. [...] absurdo”, o que faz alusdo ao impacto simbodlico das ADS,
mantendo-as no plano do tabu, do estigma ou daquilo que é da ordem do

impensavel (a ndo ser como absurdo), ao menos no campo do senso-comum.

Como se viu, um dos indices de complexidade do assunto sdo as formas
encontradas, ao longo do tempo, para nomear esses quadros, o que indica também
a dificuldade em defini-los. Entende-se, de modo geral, que a intersexualidade
revela um corpo que ndao se encaixa nos padrdes de corpos masculinos ou
femininos. Nessa diregcdo, Cabral e Benzur (2005, p. 284), das ciéncias sociais,

defendem que o melhor conceito para tais quadros seria o de variedade:

[..] quando falamos em intersexualidade nos referimos a todas
aquelas situagdes nas quais o corpo sexuado de um individuo varia
sobre o standard de corporalidade feminina e masculina
culturalmente vigente.

Variacado que, a luz do que se produz na medicina, seria traduzida por uma
incompatibilidade entre os varios sexos do sujeito: cromossdmico (retratado pelo
sexo genético — se 46XX ou 46,XY%), gonadal (referente ao tipo de gonada
encontrada, se ovarios ou testiculos, ou a mistura de ambos, e o horménio por ela
produzido) e o sexo fenotipico (que € a impressdo corpérea geral) (DAMIANI e

GUERRA JR., 2007).

® Essa sigla é uma convencdo biomédica e diz respeito ao niimero total de cromossomos de um
individuo. Desses, 23 cromossomos vém do pai e 23 da mae; 44 cromossomos sdo idénticos no
homem e na mulher, e os 2 Ultimos cromossomos sao diferentes, chamados de cromossomos
sexuais (um X ou um Y). Por exemplo: para se formar um individuo do sexo masculino, teremos 44
cromossomos idénticos + 1 cromossomo X + 1 cromossomo Y. Em uma mulher, teremos 44
cromossomos idénticos + 2 cromossomos X. O sexo cromossémico e genético é estabelecido na
fecundagdo e depende do O6vulo ter sido fecundado por um espermatozdide portador de um
cromossomo X ou portador de um cromossomo Y (MACIEL-GUERRA, 2007).
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Trata-se de corpos que ndo se enquadram no que Bordo (1997, p. 33) chama
de representacdes de corpos inteligiveis, que "abrangem nossas representacoes
cientificas, filosoficas e estéticas sobre o corpo — nossa concepcao cultural de corpo,

que inclui normas de beleza, modelos de saude e assim por diante".

Em ultima andlise, é possivel afirmar que se trata de corpos que deslizam nas
representacdes do que reconhecemos como adequado, situando-se, como assinala

Pino (2007, p.153), “nos intersticios entre o que é normal e 0 que é patoldgico”.

Chase (2002, p. 4), ativista intersex, define a problematica a partir da 6tica
dos pais e dos sujeitos com ADS; para a autora, a intersexualidade seria
“primeiramente um problema de trauma e de estigma, ndo de género". O trauma diz
do inesperado aterrador, do choque dos pais frente ao nascimento de uma crianga
com ADS; e o estigma fala da ferida perpetrada pela sociedade, na medida em que
tais sujeitos acabam por irromper, de modo radical, a fronteira — na qual ainda nos

reconhecemos — entre o masculino e o feminino.

De modo geral, hd uma grande confusdo entre sexo e género, e uma certa
tendéncia em se estabelecer relacdes biunivocas entre ambos. Exemplo disso é a
ideia, relativamente frequente no meio médico, de que, nas ADS, um corpo refeito
cirurgicamente (no qual o sexo bioldgico ficaria delimitado) definiria também o
género, sem que fossem suficientemente consideradas as dinamicas e

problematicas socioafetivas e culturais presentes na constituicido desses sujeitos.

No campo da psicologia, Acioly (2007, p. 30) faz uma sintese (entre as
possiveis) sobre o0 que seria a intersexualidade: “fen6meno que abrange fatores que

vao desde o nivel genético até o sociocultural na formagéo do corpo humano”.
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Na visdo da medicina, as anomalias da diferenciacao sexual (ADS) ou os
disturbios da diferenciacdo sexual (DDS) s&o entendidos como desvios da norma
anatomo-fisioldgica, decorrentes de discrepancia ou incompatibilidade entre
caracteres sexuais, repercutindo na formacao e desenvolvimento da genitalia interna
e/ou externa (DAMIANI, 2002), o que em situagbes normais de desenvolvimento

embrionario corresponderiam entre si.

Isso significa considerar que, para a medicina, um menino deve se
apresentar, necessariamente, como portador de génadas funcionais de seu sexo
(testiculos), ter sexo cromoss6mico “XY” e aparéncia fisica de menino; 0 mesmo se
daria no sexo feminino, cujas gbnadas esperadas sédo ovarios e Utero, e o cariétipo

“XX”.

As ADS compbéem uma area de estudo na qual estdo incluidas diversas
situacdes, como individuos que nascem apresentando as duas gbnadas - testiculos
e ovarios (casos de hermafroditismo verdadeiro); pessoas com 0rgaos genitais que
sao identificaveis com um sexo, embora nao sejam representativos daquilo que é
considerado ideal*; individuos que nascem com todas as caracteristicas hormonais e
genéticas do sexo, mas com alguma ma-formacao genital (por exemplo, meninas

gue nascem sem vagina).

Didaticamente, pode-se dividir o processo de diferenciacdo sexual em dois
momentos: a determinagéo gonadal, que é a transformacéo da génada bipotencial®,

indiferenciada, em testiculo ou ovério; e a diferenciacdo sexual, que ocorre a partir

* Por exemplo: clitéris grandes nas meninas (excesso de virilizagdo) e pénis pequeno nos meninos
(falta de virilizagdo), tratando-se, respectivamente, daquilo que se chamou de “femininos
masculinizados” e “masculinos feminilizados” (PINO, 2007, p.154).

® Até 7 semanas apds a fertilizacdo, o embrido humano é um organismo bipotencial, com primérdios
gonadais e genitais idénticos para os dois sexos (MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002).
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da g6nada diferenciada e que leva o individuo ao seu fenétipo final, incluindo ductos

genitais (estruturas internas) e genitalia externa (DAMIANI e SETIAN, 1995).

A forma mais encontrada de ADS é a apresentada com genitalia ambigua.
Por genitalia ambigua, conforme os autores supracitados, entende-se toda situagdo
em que houver duvida quanto a determinacéo do sexo, em fungcdo de uma anomalia

fisica na qual os genitais externos ndo apresentam aparéncia tipica.

Em relagdo ao grau da ambiguidade, normalmente variavel, o bebé pode
apresentar-se, aparentemente, como um bebé normal, mas com indefinicdo da
genitalia. Por exemplo, em se tratando de meninas, € possivel a ocorréncia de um
genital completamente virilizado (Prader grau 5), que se confunde com o genital do
sexo masculino (ver Quadro 1, com a classificacdo dos diferentes graus de
virilizacdo da genitélia). Por isso, designar o sexo de qualquer bebé baseando-se

apenas na aparéncia do genital seria um equivoco.

Ainda nas genitalias de aspecto feminino, com suspeitas de ambiguidade
genital, observa-se: “diametro clitoriano superior a 6mm; gbnada palpavel em regiao
labioescrotal; fusdo labial e massa inguinal que possa corresponder a testiculos”
(DANISH, 1982, p. 555). Portanto, nem sempre uma genitalia aparentemente normal
€ certeza de uma diferenciagdo sexual normal (DAMIANI et al., 2001; MACIEL-

GUERRA e GUERRA JR., 2007).

A propésito da avaliagdo do genital feminino, o Quadro 1 exemplifica os

diferentes graus de virilizagao possiveis para este sexo.
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Grau 1. Genitalia de aspecto feminino, somente com aumento do falo.

Grau 2. Maior aumento de falo, associado a fusdo posterior de saliéncias
labioescrotais.

Grau 3. Importante aumento do falo, associado a fusdo quase completa de saliéncias
labioescrotais, e presenca de seio urogenital com abertura perineal.

Grau 4. Falo de aspecto peniano, associado a fusdo completa de saliéncias

labioescrotais, e presenca de seio urogenital com abertura perineal na base do falo.

Grau 5. Falo de aspecto peniano bem desenvolvido, associado a fusdo completa de
saliéncias labioescrotais, e presencga de seio urogenital com abertura perineal no
corpo do falo.

Quadro 1: Classificagao de Prader (1956)6.

Como é possivel observar, as alteragdes sofridas no genital feminino farao
com que ele se aproxime, gradativamente, do genital masculino, sendo o de grau 5 o

mais proximo deste e, se ndo criteriosamente avaliado, faciimente confundivel.

Por outro lado, em se tratando de meninos, em uma genitalia de aspecto
masculino com suspeita de ambiguidade genital, seria observado, segundo critérios
propostos por Danish (1982, p. 555):

auséncia de gonadas a palpagdo; tamanho peniano (esticado) inferior

a 2,5 desvios-padrao da média de tamanho peniano normal para a
idade; gonadas pequenas, ou seja, maior didmetro inferior a 8mm;

¢ PRADER (1956) apud MACIEL GUERRA e GUERRA (2002).
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presenca de massa inguinal, que poderd corresponder a utero e
. . £ J:a 7
trompas rudimentares; e hipospédia.

s

E necessério destacar também que, além dos problemas de designacao do
sexo ao nascimento, nas ADS, algumas afeccbes podem ser manifestadas apenas
na fase puberal, pelo atraso em seu desenvolvimento ou pelo desenvolvimento de
caracteristicas sexuais do sexo oposto nessa fase: distribuicao tipicamente feminina
de pelos pubianos em meninos, por exemplo. Ou seja, nem sempre esses quadros
estdo ligados a uma condicdo de nascimento. A Sindrome de Klinefelter é
emblematica nesse sentido, pois seu diagnéstico se da por caracteres secundarios®

ao desenvolvimento de cada sexo, e ndo em fungao da genitalia (PINO, 2007).

Tao dificil quanto definir é a tarefa de classificar as ADS. As muitas formas de
se classificar essas anomalias, bem como o trabalho incansavel da medicina em
revé-las, reforcam as evidéncias do quéo ardiloso é esse campo. Subjacentes a
essas revisbes, ha multiplos questionamentos, tdo intricados quanto o préprio
assunto. De qualquer modo, as classificacbes ou normatizacbes médicas sobre o
que é esperado ou ndo para o masculino e o feminino sao feitas, via de regra, a

partir do crivo de padrdes de normalidade e anormalidade fisica.

No entanto, esse tipo de crivo ou concepgdo — como ja afirmamos — deixa de
fora um conjunto significativo de outras variaveis relevantes: sociais, psicolégicas,
culturais, etc. Nesse sentido, vale reiterar que as ADS sdao manifestacbes que,
embora em primeira instdncia se deem a ver no corpo fisico, ndo necessariamente

nele se resolvem, ou seja, os destinos psiquicos e sociais desses sujeitos ndo sao

! Hipospadia corresponde a alteracées em toda estrutura peniana. Ha varios graus de hipospadia: no
mais elevado, a genitalia masculina pode ser confundida com a feminina. Dentre as causas possiveis
estdo as alteracdes no metabolismo da testosterona (DAMIANI, 2001).

® Caracteristicas secundarias a uma outra patologia.
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construidos e determinados apenas pela condicdo anatomo-fisioldgica, implicando

também sobredeterminag¢des simbodlicas que recobrem tais marcas corporais.

Em outros termos, o conhecimento médico sobre as ADS, bem como as
definicbes e classificagdes decorrentes, expressa avancos acerca dos quadros
nosolégicos, todavia ndo da conta — e nem poderia — dos tabus, estigmas e outros

problemas afetivo-relacionais ai envolvidos.

Em todo caso, ha vérias tentativas de contornar as dificuldades de nomeacao
e classificacdo das ADS; elas procuram recobrir uma gama maior de fatores
envolvidos nos quadros. Exemplo recente desse tipo de esforgo foi o Consenso de
Chicago, em 2005 (LEE et al., 2006); nesse forum foi analisada e revista uma série
de nomenclaturas e de classificagdes em busca da construcdo de consensos e

acordos, ainda que parciais, sobre essas dimensdes.

No entanto, embora o evento tenha sido um marco politico e cientifico sobre
os estudos das ADS, as questdes terminoldgica e classificatoria ainda parecem
distantes de solucdo, como mostra a publicacdo brasileira® que revisou as
contribuicées daquele férum. Uma das criticas atribuidas a classificacao proposta
pelo Consenso de Chicago refere-se a troca dos nomes especificos das afeccoes
pelo termo ADS seguido do cariétipo correspondente’. DAMIANI e GUERRA JR.
(2007, p. 1013) argumentam que o diagndstico realizado com base nessa nova
forma faria, por exemplo, “uma crianga criada no sexo feminino com uma ADS 46,

XY néao entender por que esta no sexo feminino, se seu ‘cariétipo’ € masculino”.

° A esta publicacdo, somam-se os esforgos da versdo nacional do Consenso de Chicago, realizado no
lcr — FMUSP em agosto de 2007. Esse encontro teve como objetivo discutir aspectos da nova
classificagdo, divulgando-a para a comunidade cientifica, principalmente aos neonatologistas, pois
sdo eles que tomam conhecimento, em primeiro lugar, dos possiveis casos de ADS, quando do
nascimento das criancas, favorecendo, assim, o diagnéstico precoce.

% A mencionada classificagao esta publicada em Lee et al. (2006) e na revisao critica de DAMIANI e
GUERRA JR. (2007), autores brasileiros e esta apresentada no Anexo I.
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A classificacao que usamos nos capitulos subsequentes sera a proposta por
Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002), que divide as ADS em quatro grandes grupos e é
anterior ao Consenso de Chicago. Foi escolhida “por seu valor didatico”, em acordo
com o argumento de seus autores (p. 32). Vejamos, com mais detalhes, os quatro

grandes grupos propostos pelos autores:

I. Disturbio da diferenciacao gonadal: bebé nasce com gbnadas - testiculos ou

ovarios disgenéticos (com alteragées em seus genes).

II. Pseudo-hermafroditismo feminino: falso hermafrodita, porque tem um unico
tipo de tecido gonadal, apresentagcédo de cariétipo XX, genitdlia interna feminina e

externa ambigua.

III. Pseudo-hermafroditismo masculino: difere na apresentacdo do cariétipo

XY - individuo possui testiculos, e genitalia externa feminina ou ambigua.

IV. Outros: este conjunto compreende casos de malformacbdes genitais

complexas e sindromes genéticas associadas'".

Cada um desses grupos comporta uma série de afeccoes. Caracterizaremos
somente as afeccdes de maior incidéncia (as mais encontradas nos servigcos de
saude), portanto aquelas com as quais tivemos maior contato. Elas seréo
apresentadas a seguir, por meio de tabelas, acompanhadas de comentarios, para
elucidacdo de aspectos importantes a compreensdo e para o entendimento da

relacao desses disturbios com sintomatologias afetas a fonoaudiologia.

"' Este grupo ndo sera abordado em detalhes na dissertacdo, por se tratar de malformagdes
complexas, com comorbidade alta e incidéncia bastante rara. Além disso, nosso percurso profissional
com esses casos é bastante limitado e, embora nosso estudo seja bibliogréafico, as indagacdes que
orientaram a pesquisa derivam da experiéncia clinica direta.
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Os aspectos socioafetivos ndo foram mencionados nos quadros, pois, com
excecgdo do grupo dos pseudo-hermafroditas masculinos e dos casos de hiperplasia
congénita de suprarrenais (os de maior incidéncia), ndo ha, na literatura pesquisada,

referéncias particularizadas sobre essas dimensdes, para cada afecgdo .

'2 Vale informar que existem pouquissimos estudos sobre o grau de incidéncia de ADS em brasileiros
e em ambito internacional. A estatistica de ocorréncia dessas anomalias é controversa. O estudo de
Santos (2006) traz uma estatistica aproximada desses casos, conforme registramos no Anexo Il.



Tabela 1 - Classificagdo de Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002).

CLASSIFICACAO )
AFECCOES ENCONTRADAS
DAS ADS
I. Distarbio da . . . Sindrome da | | ] Disgenesia
. Hermafroditismo | Disgenesia _ Sindrome de | Sindrome Homem
diferenciacao _ . regressao _ gonadal pura
verdadeiro gonadal mista . Klinefelter | de Turner . 46,XX
gonadal testicular tipo XY
Il. Pseudo- Por ingestao
hermafroditismo HCSR e/ou produgdo @ Idiopaticas Deficiéncias secundarias a quadros sindrémicos
feminino de andrégenos
lll. Pseudo- -
Deficiéncia 5 | Insensibilidade . . . . o
hermafroditismo Idiopaticas Deficiéncias secundarias a quadros sindrémicos

masculino

alfa redutase

androgénica

[43



Tabela 2 - Distdrbios da diferenciagio gonadal conforme caracterizados por Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002).

AFECCOES

CARACTERISTICAS CLINICAS BASICAS

Caracteres sexuais

Caracteres sexuais

primarios secundarios Designacéao sexual
Sexo Sexo Sexo e
genital genético gonadal Fllificacas fmamas |~ Voz
. ou Y assimétrico
Hermafroditismo 3 v ))EI dou @ Necessita reposicao | Nao ha g%iﬁ%ﬂgeedp%g:m%g ddeas
verdadeiro (HM) é oeni | disgenética hormonal mengéo cirdrgicas
] ] Normal nos dois
Dlsgene5|a_gonadal XX DG XX ¢ tipos / pouco ou Nio h4
(DG) pura tipo XX e § nenhum ~ Q sempre
XY XY DG XY & desenvolvimento | MeN¢#°
mamario
Disgenesia gonadal 3, © normais XX Necessita reposigdo | N&o ha .
mista (DGM) ou XY ¥ hormonal mengdo | ¥ oU se bem virilizado J
. Necessita reposi¢ao .
Slndﬁrome C.Ia 3 XY 3 hormonal para se hae h"a Nao ha uma regra fixa
regressao testicular desaivelver mengéo
, XY . . Auséncia de Nao ha
Sindrome de Turner < ou § mosaico | ® disgenética | gesenvolvimento mengéo Q
. Necessita reposicao s s
i 5 [ s T el
mosaico desenvolver
Diminui¢ao e - iz
4 ou é\ Pt Nao ha
Homem 46,XX XX § ou & _ fendénciad | a0 2
distribuicao feminina
. .
Legendas: 6\ (masculino); 9 (feminino); + (ambiguo).

£e
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A Tabela 2 mostra os disturbios da diferenciagcdo gonadal. Como se pode
perceber, ha sobreposicdo de algumas afeccbes; exemplo disso sdo os
hermafroditas verdadeiros (com cariétipo XX) e os homens XX, pois ambos

terdo manifestacdes semelhantes (MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002).

Em algumas afecgdes, as etiologias ndo estdo totalmente claras. E o que
acontece com o hermafroditismo verdadeiro que, apesar dos avancos da
biologia molecular a partir da década de 1990, “continua tdo obscuro quanto o

era ao surgir o mito do Hermafrodithus na Grécia Antiga” (op. cit., p. 33).

Ainda a propésito do hermafroditismo verdadeiro (HM), suas
caracteristicas clinicas sdo muito diversas, dificultando sua diferenciagdo das
outras afecgbes. Nele, observa-se um espectro que vai desde homens e
mulheres normais e férteis até ampla variacao no tipo de gbnada encontrada
internamente (sexo gonadal), sendo o ovotestis (fusdo entre ovarios e
testiculos) o mais frequente (MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., op. cit).
Quando o genital ndo é normal, e sim ambiguo, encontram-se hipospadia, fusdo
labio-escrotal incompleta (que faz o genital parecer com o masculino, uma vez
que a fusdo de grandes labios vaginais leva a aparéncia de um escroto) e,
frequentemente, associacdao de hérnias e gbnadas nao palpaveis, que podem
estar na regido inguinal ou em grandes labios vaginais (que faz com que o
genital externo parega assimeétrico, o que é considerado um dos indicios de um

quadro de ADS).

A conduta terapéutica, nesses casos, costuma ser guiada por critérios

exclusivamente médicos. Damiani (2002) e Miranda et al. (2005) afirmam que é
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0 aspecto da genitalia e as possibilidades cirargicas que conduzirdo a

designacao sexual.

Uma peculiaridade dos HM tipo 46,XX é a rara condicdo em que um
testiculo pode se desenvolver plenamente sem a presenca do cromossomo Y
(DAMIANI et al., 2005), o que, por exemplo, ndo acontecera com as disgenesias
gonadais (DG) tipo XY. De modo geral, elas referem-se a disturbios que geram
“uma incapacidade do 6rgao (o sexual) em diferenciar-se, desenvolver-se ou
cumprir suas funcdes” (DAMIANI, 2002, p. 443). Ainda segundo esse autor,
alguns casos mostram que a simples presenga do cromossomo Y (nas DG tipo
XY) ou do X (nas DG tipo XX) nao € garantia do desenvolvimento de um
testiculo normal. No primeiro caso, por nao conseguir se diferenciar
adequadamente, caminha em direcdo ao fendtipo feminino; e, no segundo,
porque ndao ha um desenvolvimento pleno dos ovéarios, em geral eles
permanecerdo com um desenvolvimento muito rudimentar (streak — fitas

fibrosas).

Diferentemente, nas DG tipo mistas, o sexo gonadal sera sempre
feminino, embora o genital possa apresentar-se com grande variabilidade:
aspecto masculino normal ou hipospadia; ambiguidade genital exuberante;
genitalia feminina com clitoromegalia (aumento excessivo do clitéris); genitalia
externa feminina inteiramente normal (DAMIANI, 2002). Nesses casos,
recomenda-se a escolha do sexo feminino quando o diagnéstico é feito em
idade precoce, com posterior reconstrucao cirdrgica da genitalia (construcao do
canal vaginal e reducéo do tamanho do clitéris). Porém, quando o diagnédstico é

tardio, e o sexo designado € o masculino, mantém-se a escolha; a retirada do
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testiculo, em ambos o0s casos, é obrigatéria devido ao alto risco de

malignizacao, conforme justifica o autor.

Nas DGM tipo XX, e na Sindrome de Turner, as caracteristicas sexuais
secundarias podem estar alteradas, com infantilismo sexual (auséncia de
desenvolvimento desses caracteres), o que pode levar a uma voz igualmente
infantilizada. Entretanto, ndo ha muitos subsidios teéricos para tal afirmacao,

ficando esse aspecto como questdo a fonoaudiologia.

Na otorrinolaringologia e na fonoaudiologia, os estudos, em sua maioria,
abordam as alteragdes do sistema auditivo’® da Sindrome de Turner e de
Klinefelter, pouco atentando ao aspecto vocal (BARRENAS, NYLEN e
HANSON, 1999; HULCRANTZ E SYLVEN, 1997; SILVA, 2004). Por isso, essas
duas sindromes sdo mais conhecidas, na fonoaudiologia, pelas alteragbes

auditivas que provocam.

A semelhanca do que ocorre nas DG tipo XY, na Sindrome da regressdo
testicular também se encontram alteracbes no desenvolvimento sexual
(embriolégico), que falha na diferenciagédo (completa) para o sexo masculino,
por desenvolvimento anormal da gbnada (testiculo) ou porque esta néao
responde a acao de seus hormdnios. Encontraremos auséncia de gbnadas e
testiculos rudimentares, e ndo ha regras fixas que orientem a designacao sexual

(DAMIANI, 2002).

No grupo dos Homens XX, ha desenvolvimento para o lado masculino

sem a presenga do cromossomo Y e sem alteragdées importantes na estrutura

'3 Essas alteracbes vdo desde malformacées da orelha externa até deficiéncia auditiva
condutiva e neurossensorial e zumbido.
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peniana. Na maioria desses casos (80%), ndo ha ambiguidade genital. No
entanto, veem-se outros tipos de alteracdo: infertilidade, estatura mediana,
ginecomastia'®, diminuicdo da pilosidade facial e tendéncia a distribuicdo
feminina dos pelos pubianos (DAMIANI et al., 2005). Embora se perceba
tendéncia a alteracdo dos caracteres sexuais secundarios, ndo ha mencao as
alteracoes de voz nesses individuos, o que leva a inferir que esse talvez nao
seja critério importante para os especialistas médicos que cuidam desses
casos, ou que as alteragdes vocais sejam sutis, mais perceptiveis aos
fonoaudi6logos, que sao especialistas em voz. Isso igualmente reitera a
necessidade do fonoaudidlogo nas equipes hospitalares e ambulatoriais que

atendem a essa populacao. Voltaremos a esse assunto mais adiante.

' Segundo Setian (2002, p. 548), ginecomastia “consiste no aumento visivel e palpavel da
glandula mamaria do menino, geralmente adolescente. Pode ser uni ou bilateral, é considerada
uma condicao benigna”.



Tabela 3 - Pseudo-hermafroditismo feminino conforme caracterizado por Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002).

CARACTERISTICAS CLIiNICAS BASICAS
~ Caracteres Caracteres
AFECCOES sexuais primarios sexuais secundarios Designacio sexual
Sexo Se’xo Sexo Pilificacao / mamas Voz
genital | genético gonadal
Se ndo tratada, ha 9 ou 6‘
Hiperplasia congénita de P exagerada pilificacao
suprarrenais (HCSR) . XX P em idade nao Agravada virli:l)igggggzcrlm(:o?;ae%t%edo
esperada diagnéstico
Deficiéncia de a XX Normais sem
. . aromatase iy Normal
Por ingestdo placentéria T 9 reposi¢éo hormonal 9
e/ou
producao de Doenca ,
androgenos materna ¥ XX ? re o,:?rg?)a;lsofr?lrgnal Normal Com corre%lo cirargica
virilizante anormal Posi¢ do ggenital °

: A + i
Legendas: (? (masculino); S? (feminino); + (ambiguo).

8¢
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O grupo do pseudo-hermafroditismo feminino compreende disturbios da
diferenciacao sexual feminina, dentre eles, as hiperplasias congénitas de
suprarrenais'® (HCSR), de longe, as mais encontradas (BACHEGA et al., 2004).
Compreendem diferentes deficiéncias enzimaticas'®, que alteram o metabolismo
do cortisol: na tentativa do corpo em aumentar sua fabricacdo, ha um aumento
das glandulas adrenais; a parte mais externa da adrenal, o cértex, é a
responsavel pela producdo de trés tipos de horménios: cortisol, aldosterona e
andrégenos. Nas HCSR, esses horménios sao produzidos de maneira anormal
(DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002; LEMOS-MARINI et
al., 2005). Esse tipo de deficiéncia (21 hidroxilase) é responsavel por mais de

90% dos casos de HCSR (BACHEGA et al., op. cit.).

Além das caracteristicas clinicas gerais, descritas na Tabela 3, observa-
se virilizacdo acentuada da genitalia externa em fetos femininos. No periodo
pds-natal ocorre em ambos 0s sexos, com ou sem perda de sal. Essa virilizacao
acentuada, no menino, determinara um falo de propor¢cdes nao correspondentes
a idade cronolégica (DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002;
LEMOS-MARINI, 2005). Com as meninas, essa virilizacdo pode determinar, ao
nascimento, uma designacao equivocada, assinalando o bebé para o sexo
masculino. Isso porque, neste sexo, a secrecdo aumentada de testosterona
adrenal e da conversédo da androstenediona em testosterona leva a diferentes
graus de masculinizagdo (DAMIANI, op. cit.; MACIEL-GUERRA e GUERRA JR.,

op. cit.).

'® Também chamada de hiperplasia adrenal congénita (HAC). No texto, usaremos a sigla HCSR,
por ser a mais recorrente nos textos pesquisados.

'® Qutras formas de HCSR, por deficiéncia de outras enzimas, s&o encontradas nos estudos de
Damiani (1995, 2001, 2002) e Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002).
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Se o diagnostico das HCSR néo é feito precocemente, a acédo prolongada
dos horménios fara com que o clitéris tenha um crescimento desproporcional,
com exagerada pilificacdo em idade n&o esperada (bastante precoce) e
aceleracdo do crescimento'” (DAMIANI, 2002). Em relacdo a voz, podem
ocorrer alteracdes irreversiveis, passiveis de modificacdo apenas com cirurgia
e, posteriormente, com fonoterapia (TSUJI, 2003). Podem ocorrer também a
perda de sal e, em situagcées graves, a desidratacdo relevante e a acidose
metabdlica (desequilibrio acido-basico), que se correlaciona & hipoacusia'®.
Sobre a forma nao classica das HCSR (mais leve), é importante ressaltar que
0s sintomas se iniciam mais tardiamente, por meio de pubarca precoce,
alteragbes menstruais, hirsutismo, infertilidade, podendo também ser

assintomatica (BACHEGA et al., 2004).

Se para os endocrinologistas essas sado as primeiras caracteristicas
visiveis nas HCSR, para autores de outras areas sao as alteragdes vocais que
primeiro chamam a atencdo. O trabalho de Damst (1970), j& na década de
1970, relatava alteracdes vocais em pacientes com essa deficiéncia, anteriores
as manifestacbes mencionadas, o que pode servir como indicio de secregéo
aumentada de testosterona, denotando, por exemplo, descontrole
medicamentoso, muito comum nas HCSR. A literatura considera que essa € a
unica forma de ADS que pde os pacientes em risco de morte, principalmente os
recém-nascidos (DAMIANI, 2002;. MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002;

LEMOS-MARINI et al., 2005).

"7 Vimos pacientes com idade cronologica de 5 anos, cuja idade 6ssea correspondia a 10/11
anos. Em geral, trata-se de casos sem prosseguimento ou com interrupgdes no tratamento.

'® Essa informacdo advém de informagéo oral obtida em discussdo de casos com equipe de
nefrologia pediatrica do Hospital Infantil Darcy Vargas.
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A deficiéncia de aromatase placentéria e a doenca materna virilizante séo
outras duas causas de pseudo-hermafroditismo, decorrentes de ingestdo e/ou
producdo de andrégenos pela mae'®. Na gravidez, a ingestdo de hormonios
virilizantes ou defeitos na aromatase (enzima responsavel por uma série de
sinteses envolvendo a testosterona) podem levar a virilizagdo materna e do feto

(DAMIANI, 2002).

Embora sem muita experiéncia com esses casos, vale menciona-los em
fungdo das alteracdes encontradas e da raridade de seu acometimento. Para os
bebés, as alteracbes mais comuns sdo as seguintes: o genital feminino, na
deficiéncia de aromatase placentaria, pode ser ambiguo e, na doenca materna
virilizante, fugira aos padrdes femininos; ambos necessitam de corregédo
cirurgica do genital (GUERRA JR., 2002). As meninas portadoras de deficiéncia
da aromatase terao niveis de hormonios masculinos elevados em toda infancia,

conforme mesmo autor.

19 Acompanhamos um caso de virilizagdo materna durante a gestagdo, sem grandes

consequéncias para o feto, mas com alteracées importantes para a gestante, dentre elas,
alteracdo consideravel da freqiéncia fundmanetal, que se correlaciona ao pitch (sensagao
psicoacustica de frequéncia da voz: se grave, média ou aguda) (NAVAS, 1989).



Tabela 4 - Pseudo-hermafroditismo masculino conforme caracterizado por Maciel-Guerra e Guerra Jr. (2002).

CARACTERISTICAS CLINICAS BASICAS
AFEC(}OES Caracteres Caracteres sexuais
sexuais primarios secundarios Desi . |
esighagao sexua
Sexo Sexo Sexo Pilificacao / Vv g
- . oz
genital genético gonadal mamas
2 Distribuicao de Precoce, preferencialmente 9
Deficiéncia de 5a redutase 3 3 pelos normais / | Agravada®
ausente &' possivel também
Se fenétipo &
o . Nao ha
;::?:;étr):ilcl:ga(?le\) IAP J 3 3 Variavel mencio | © teste + da Testosterona exogena = 3
parcial (P) ou Se ndo = Q
total (T
M IAT o Escassa ou N&o ha Regra geral
3 d ausente mengao Q sem dificuldades

. N«
Legendas: @ (masculino); Q (feminino); + (ambiguo).
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2 No levantamento bibliografico realizado, pouquissimos autores fazem referéncia ao aspecto vocal. Ha mengao a voz no estudo de Pino (2007, p.168), ndo
diretamente relacionado a descricdo clinica da ADS. A autora refere-se a “variagdo de entonagao”, o que permite subtender que pode se tratar de distarbio
vocal.
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Distarbios dos tecidos alvo-dependentes de andrégenos sdo causas do
pseudo-hermafroditismo masculino. Destacamos as duas afec¢gdes mais frequentes:
deficiéncia da enzima 5a redutase e sindrome da insensibilidade androgénica (IA

forma T = total, forma P = parcial).

N

A excecao da forma T, cujo fendtipo é completamente feminino, a IAP e a
deficiéncia da enzima 5a redutase, quando presentes, resultardo em ambiguidade
genital. As IAP, inclusive, apresentam diferentes graus de genitalia ambigua. Como
vimos na Tabela 4, o sexo genético e gonadal sempre serdo masculinos, em ambos
os casos. O diagnéstico nas IA (P ou T) é feito pela presenca de massa inguinal em
regido pélvica (os testiculos podem se localizar em eminéncias labioescrotais ou em
forma de hérnia inguinal). E isso que traz o paciente em idade pediatrica ao médico,
auxiliando no diagndstico precoce. Quando ndo ha tal massa inguinal, o paciente
chega ao profissional com queixa de saida de sangue pela urina — amenorreia

primaria (DAMIANI, 2002).

A regra médica geral nas insensibilidades (IAP e IAT) é a designacao do sexo
para o feminino, com posterior reconstrucéo cirdrgica da vagina®'. Do ponto de vista
médico, as IAT nao trazem dificuldades, uma vez que o corpo é “cego em relagdo a
presenca da testosterona” e, com isso, a genitdlia externa se desenvolvera
completamente feminina (DAMIANI, op.cit., p. 448); 0 mesmo nao acontece com as
estruturas internas, levando a menina a infertilidade. Entretanto, nos casos parciais,
quando o fenétipo tender para o lado masculino, os pacientes sao submetidos ao

tratamento (teste) da testosterona exdgena (pomada). A favor desses

' Essas meninas apresentam cavidade vaginal em fundo cego, 0 que levara a corregao cirdrgica da
genitalia (DAMIANI, 2002). Nas pacientes com as quais tivemos contato, a reconstru¢do da vagina foi
feita com tecido intestinal, o que acarretou, segundo as adolescentes, um corrimento muito fétido. E
na adolescéncia esta era uma das tematicas mais recorrentes.
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procedimentos, os referidos autores argumentam que, se estdo mais para o espectro
masculino, é porque a insensibilidade ndo é tdo alta. Em resultado positivo, opta-se
pelo sexo masculino (DAMIANI, 2002; FAUSTO-STARLING, 2000; MACIEL-

GUERRA E GUERRA JR., 2002; CORREA, 2005).

A IAP tem caréter hereditario e, quando detectada, investiga-se a familia toda.
De forma geral, se esses pacientes (sexo designado masculino) ndo forem tratados,

terdo virilizagao insuficiente, acarretando ginecomastia e infertilidade.

Se, no caso das IA, é a presenga de hérnia ou massa inguinal que traz os
pacientes ao hospital, na deficiéncia da enzima 5a redutase é a alteragdo do genital
que chama a atencdo. Como isso acontece em idade variavel, ha dificuldades na

(re)designacao sexual.

Observa-se, nesses casos, que nos primérdios do desenvolvimento a
suspensao da conversdo da testosterona (T) em diidrotestosterona (DTH),
fundamental para completa virilizacado masculina (DAMIANI, 2002; HACKEL et al.,
2005) fara com que a genitalia externa, embora ambigua, desenvolva-se mais para o
sexo feminino. Mais tarde, por acdo da T, as estruturas internas desenvolvem-se
para o lado masculino e, na puberdade, sera observado um aumento da producao
de T, o que leva a um “aumento do falo, voz grave?® e desenvolvimento muscular
corporal excessivo®®” (DAMIANI, op. cit., p. 447). O autor comenta ainda que nessa
fase “a maioria dos pacientes passam a desenvolver comportamento masculino,

criando sérios problemas familiares e sociais” (DAMIANI, op. cit., p. 447). Porém,

2 No levantamento bibliografico realizado, pode-se ver que pouquissimos autores fazem referéncia
ao aspecto vocal. No estudo de Pino (2007, p.168) ha mengao a voz, no entanto a autora fala de
“variacao de entonagdo”, o que pode acontecer com qualquer individuo, ndo constituindo, a priori,
uma alteracao.

8 Atendemos criancas portadoras de ADS e com alteracdes fonoaudioldgicas, que apresentavam aos
5 ou 6 anos de idade uma musculatura bastante definida, a semelhanga de atletas.
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quando diagnosticado precocemente, o melhor a fazer, do ponto de vista médico, é

dirigir a conduta para o sexo feminino, com retirada das génadas (DAMIANI, 2002).

s

A literatura médica considera que essa patologia é “bastante rara, mas de
grande interesse para a compreensdo dos mecanismos da acdo androgénica no
processo de diferenciacdo sexual, bem como nos fatores que influenciam o

comportamento sexual” (DAMIANI, op. cit., p. 447).

®

Este capitulo introduziu o tema das ADS. A seguir, a partir de casos
consagrados na literatura, procuramos responder as indagacbes sobre como a
ciéncia e a sociedade puderam pensar e compreender tais anomalias ao longo dos
tempos, bem como observar as abordagens que foram privilegiadas (ou possiveis) e
os desdobramentos clinicos e socioafetivos que, em alguma medida, derivaram

dessas condutas profissionais.
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CAPITULO 2

Casos classicos de ADS:
sujeitos em sofrimento e desafios clinicos

2.1 Herculine Barbin: o hermafroditismo no século XIX

Um dos casos mais famosos de hermafroditismo, amplamente divulgado na
Franca do século XIX, é o de Adelaide Herculine Barbin®*. Barbin nasceu na prépria
Franca, em 1838, numa época em que as formas menos ébvias de intersexualidade
nao seriam facilmente reconhecidas. Declarada erroneamente como mulher, viveu
grande parte de sua vida assim, embora como um ser “desengoncado, pouco
gracioso e cada vez mais aberrante” (FOUCAULT, 1978, p. 6). Desde sempre, a
sensacao de abandono e de falta de lugar a acompanharam. Ela conta: “Sofri muito,
e sofri sé! Sé. Abandonado por todos! Nao havia lugar pra mim nesse mundo, que
me evitava e considerava maldito” (FOUCAULT, op.cit., p. 13).

Criada longe de sua mée, em funcao da pobreza e da auséncia paterna,
Barbin conviveu, grande parte de sua vida, apenas com mulheres. Desde pequena
sua educacao foi confiada a religiosas, quer em abrigos para sobreviventes de

guerra, quer em conventos, na qualidade de aluna interna. Apés completar o curso

% O caso de Herculine Barbin (hermafroditismo) foi publicado por Michael Foucault apenas em 1978.
Em seu préprio texto, Barbin é designada ora por Camille, ora Alexina. Mais tarde quando refaz seu
registro, aparece seu nome masculino - Abel.
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normal, aos 19 anos, Barbin passou a trabalhar num internato em L... . La conheceu
Sara, irma da senhora A., dirigente do internato. Mas os lagos que ligavam Barbin a
essas pessoas era maior; pois ela era tida pela familia da senhora A. como uma
filha. Era na casa dessa familia que Barbin passava suas férias quando ndo podia
visitar sua méae. Mais tarde, Sara se revelaria seu grande amor. Dois anos mais
tarde, Barbin j& assumira a direcdo do internato com ela, o que sé fez aumentarem
0s rumores e maledicéncias na cidadezinha de L... . Em contrapartida, seu corpo
cada vez mais destoava do esperado a seu sexo e posi¢ao, assim como sua relagéo
com Sara. Temendo arruinar a reputagdo da mocga, em funcdo de sua condicéo,
cada vez mais clara para Barbin, foi forcada a tomar uma decisdo. Aos 21 anos

deixou tudo para traz para assumir sua condicéo de “verdadeiro” rapaz.

Embora tivesse em seu intimo a certeza de sua condicdo e “dever”, sua
decisao foi precipitada pelo padre de B... (cidade de sua mae), a quem confessou

seu segredo, e pelo médico que a diagnosticou como hermafrodita:

O monsenhor me esperava. ‘Estive com o doutor’, disse ele, ‘e ja
soube de tudo’. Apés uma longa reflexdo, eis o que decidi: vocé
voltard a L... por alguns dias ainda, a fim de minimizar os rumores
que possam surgir com sua partida. Com isso lhe dou um voto de
confianca. Nao abuse dele. Faga-se substituir o mais rapido possivel e
volte aqui para falar comigo. Depois encontraremos um meio para lhe
dar um novo lugar na sociedade. (FOUCAULT, 1978, p. 77)

O monsenhor é quem decidiu 0os passos seguintes de Barbin, até que fosse
julgada pela corte e, posteriormente, autorizada a mudar de sexo. Foi nesse periodo
que se viu também obrigada a despedir-se de seu Unico e verdadeiro amor — Sara,
dos lacos estabelecidos em L... e dos “dias mais felizes de uma vida consagrada ao
abandono e ao frio isolamento” (FOUCAULT, 1978, p.83). Tempos depois, ela viria a

se arrepender daquilo que julgou “um imperioso dever” (FOUCAULT, op.cit., p. 78).
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Em 1868, apds sobreviver ao processo de mudanga de registro, mas nao

conseguindo adaptar-se a vida como homem, suicidou-se.

Sua histéria revela uma trajetéria de sofrimento, preconceito e exposigéao, mas
também de coragem em face da necessidade de assumir seus desejos, que nao
correspondiam ao esperado para o sexo que lhe fora designado. Sua biografia
possibilitou que viesse a tona uma problematica impensavel na sociedade daquela

época.

As primeiras classificacdes médicas desse tipo de afeccdes, baseadas em
critérios exclusivamente morfolégicos, foram feitas no século XIX. Essa foi a
chamada “Era das Génadas”, em funcdo justamente de as classificagbes e
procedimentos terem se apoiado na morfologia da genitdlia. Esse periodo
compreende o século XIX e inicio do século XX, até os anos de 1950 (DREGER,

1999).

Como bem assinala Foucault (op. cit., p. 1), na Era das Gbnadas nao era
mais possivel compreender os hermafroditas como aqueles em que se
“‘lustapunham, segundo proporcdes variadas, os dois sexos”, como se fez durante
muitos séculos, admitindo-se que eles tivessem os dois. Na Antiguidade e na ldade
Média, houve diversos registros de condenacdes a morte dos ditos hermafroditas, ao
mesmo tempo em que existia também “uma abundante jurisprudéncia de tipo
totalmente diverso”, que simplesmente |hes permitia o direito de escolha. Ao

nascimento,

era papel do pai ou padrinho (os homens é que ‘nomeavam’ a
crianca) fixar, no momento do batismo, o sexo que deveria ser
mantido. Se fosse o caso, aconselhava-se escolher dentre os dois sexos
0 que parecesse dominar, o que tivesse ‘maior vigor’ ou ‘calor’
(FOUCAULT, 1978, p. 2 e 3).
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Na idade adulta e préximo ao momento de se casar, era possivel a troca do
sexo caso o hermafrodita ndo concordasse com o que lhe atribuiram na infancia.
Foucault (op.cit., p. 2) afirma que havia apenas um imperativo: “uma vez escolhido o
sexo, ele ndo mais o poderia trocar, € 0 que havia entdo declarado deveria ser

mantido até o fim de sua vida, sob pena de ser considerado sodomita®”.

No entanto, segundo Jesus e Bastos (2004, p. 25), muitos casos de
intersexualidade no século XIX provavelmente “tendiam a ser camuflados no interior
da intimidade das familias ou, eventualmente, a serem exibidos em feiras como

atragdes circenses, em conjunto com exotismos e escatologias em geral.”

Na atualidade, abordagens sensacionalistas a respeito desse tipo de entidade
nosolégica sdo ainda comuns em certas midias e, 0 que é mais problematico, em
instituicoes relacionadas a saude. Vemos essas situagcdes com alguma frequéncia
em servicos de saude. Uma vez, em um equipamento em que atuamos, a mae de
uma menina com HCSR disse que faziam fila na porta do quarto pra ver o seu bebé
“mafrodita”; o bebé “sem sexo”. Uma outra mae contou que, quando souberam, em
sua cidade, do problema de seu bebé, de uma hora para outra, teve que se deparar

com jornais e imprensa televisiva em sua porta.

Esses casos revelam o quanto as familias ficam vulneraveis e expostas, e
quanto seus bebés sao atrelados a condicdo de aberracbes. Além das situacoes
mencionadas, que, com raras excecdes, sdo bem préximas do que se passava no
século XIX, é preciso considerar que, naquela época, as limitagcdes técnicas para o

diagnostico e o tratamento desses casos eram inumeras. O reconhecimento dessas

%% “Eram essas mudancas de opcdo e ndo a mistura anatdmica dos sexos que engendravam a maior
parte das condenagdes de que se tem noticias na Franca, na ldade Média e no Renascimento”
(FOUCAULT, op. cit., p. 2).
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anomalias dependia fundamentalmente da ectoscopia, capaz de perceber apenas
alteragdes grosseiras (JESUS e BASTOS, 2004). Ao lado dessas limitacoes,
existiam também questbes morais e preconceitos quanto a exposicao desses
problemas (aspecto genital e comportamento sexual). Sobre isso, Jesus e Bastos

(op.cit., p. 26) afirmam:

os partos eram feitos sem que houvesse permissdao ao médico de
olhar o perineo da paciente e o exercicio da medicina era fortemente
ligado as atividades eclesiasticas. A exposicdo de dismorfismos
genitais esteve limitada a esfera privada, exceto em circunstancias em
que a exibicdo do grotesco fosse o objetivo: nestes casos a
miserabilidade dos envolvidos era a tonica. Pontificam uns poucos
relatos esparsos de casos, sempre abordados como exotismos.

s

E o que se viu no caso de Barbin, na medida em que “uma pia e modesta
educacao lhe manteve na mais honrosa ignorancia” (FOUCAULT, 1978, p. 134). A
imprensa de Paris considerava que foi sua “educacao crista a inocente venda que
tapava a verdade” (FOUCAULT, op. cit., p.133), aludindo ao poder que a religiao

exercia em termos de controle sobre o corpo e sobre 0 sexo.

Em relacdo ao tratamento, ndo havia nada a ser oferecido, pois esses
quadros apenas comecgavam a ser considerados afec¢cdes a serem tratadas; o que
predominava era um imaginario, ao mesmo tempo, fantasioso e moralista: os
individuos eram tomados como monstros, entidades divinas ou diabdlicas, dai

também sua associagdo as divindades mitoldgicas.

Tais “monstruosidades” se referiam a problemas na esfera da sexualidade
numa época em que a discussao dessa tematica era muitissimo restrita. Embora em
menor grau, hoje ainda é assim, inclusive na esfera cientifica: nos manuais e livros
sobre as ADS, o esforco em delimitar nomenclaturas e classificagdes deriva

também, as vezes explicitamente, da tentativa de afastar, o mais possivel, a
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discussdo do campo da sexualidade, sobretudo da homossexualidade e da

transsexualidade.

Na vida de Barbin, por exemplo, dois médicos a examinaram e pouquissimo
puderam fazer por ela. O primeiro, em funcdo de dores na regidao pélvica, a
examinou e descobriu seu “segredo”, ficando “terrivelmente atordoado”, mas nada
dizendo a paciente sobre 0 exame, a ndo ser um “adeus senhorita” que, segundo

Barbin, foi dito com “um meio sorriso” (FOUCAULT, 1978, p. 68).

O segundo médico ficou “orgulhoso porque seguramente era a
primeira vez que via algo do género” (FOUCAULT, op.cit, p. 75).
Responsabilizou-se pelos achados, mas tratou apenas de |he fornecer
subsidios para a inevitdvel mudanca de registro civil e de designacéo sexual.

Sobre essa passagem, Barbin comentou:

eu ndo esperava que sua investigacdo fosse tdo detalhada. E me
desagradava ter que contar a ele meus mais caros segredos.
Respondi, portanto, em termos moderados a algumas perguntas que
me pareceram mais uma violacdo (FOUCAULT, op. cit., p.75)

Na Era das Génadas nao era possivel a correcéao cirargica do sexo, embora
conste que a cirurgia, definida como ciéncia médica, exista desde o inicio da propria
medicina. Nessa época, as cirurgias se limitavam a tentativas desesperadas de
salvacdo em situacdes de absoluta inevitabilidade, por sofrimento atroz ou risco de

morte (JESUS e BASTOS, 2004).

Fatores como técnicas e mecanismos de anestesia, bastante rudimentares,
também compunham esse cenario. Por isso, “ndo fazia sentido a corre¢do para
malformacdes nao fatais” (JESUS e BASTOS, op.cit., p. 27). Foi no final do século

XIX, com o avango do conhecimento e da tecnologia médica, que esse cenario
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passou a ser questionado. Varios casos de hermafroditismo comecaram a ser
diagnosticados, provavelmente por maior procura por atendimento médico e pelo

inicio da ginecologia como especialidade (SPINOLA-CASTRO, 2005).

O desenvolvimento da anestesia foi o que possibilitou a realizacdo de
bidpsias, colaborando na compreensao dos quadros de hermafroditas verdadeiros.
Sobre esse aspecto, no inicio do século XX, a medicina comegava vislumbrar outras

possibilidades:

obteve-se um dominio razodavel da principal causa de
morbimortalidade: a infeccdo poés-operatéria. Através de técnica
asséptica e antimicrobiana, descoberta ja na década de 30 do século
20, o trabalho dos cirurgides passa a depender fundamentalmente da
habilidade técnica, engenhosidade e capacidade intelectiva. A partir
dai ja ndo ha empecilhos técnicos considerados insuperaveis para a
reconstrucdo genital (JESUS e BASTOS, op. cit., p.29).

A partir dai, recomendava-se, do ponto de vista da medicina, que
“diagnosticassem um unico sexo nos organismos andémalos e que ajudassem a
eliminar as caracteristicas incompativeis com o sexo diagnosticado” (SPINOLA-
CASTRO, op. cit., p. 49). Foi assim que se iniciou a caminhada rumo a uma era de

duras intervengdes nos corpos intersexuados.

2.2 Os casos de Cheryl Chase e David Reimer: ser homem ou mulher, uma
questdo decidida pela anatomia

Esses casos, amplamente citados na literatura, sdo insignias de uma era
marcada pelo afa da normatizacédo: a chamada “Era Cirurgica”, que teve inicio nos

anos de 1950 e foi até os anos de 1980. No inicio desse periodo, foram realizadas
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as primeiras cirurgias para se “construir” o sexo, possibilitadas pelos avangos da

medicina cientifica.

Se, por um lado, os avangos nas técnicas contribuiram para o inicio das
cirurgias nesses casos, por outro, foi crucial a emergéncia do conceito de identidade
de género, do psicblogo e sexologista John Money (1955), com o qual (pelo seu
impacto também na esfera médica®®) rompeu-se a légica de que o sexo era somente

determinado pelo organico.

Considerado um marco na histéria da intersexualidade, Money afirmava que
as pessoas nascem com identidades neutras. O género e o sexo poderiam ser
mudados até os 18 meses, uma vez que “as gbnadas, horménios e cromossomos
ndao determinam automaticamente o género” (MONEY, 1955, apud SPINOLA-
CASTRO, 2005, p. 49). O comportamento sexual ndo viria totalmente de um "instinto
natural”, e sim da educagéo e dos processos de socializagdo?’. Confrontava-se aqui,
por meio de um discurso simétrico ao da medicina, a ideia de supremacia dos
aspectos organicos na determinacdo do sexo e do género, embora a énfase nos
aspectos da natureza e da binariedade do sexo ndo tenha sido colocada em xeque,
pois 0s intersex continuavam a ser considerados “frutos de desenvolvimento
anormal, necessitando de tratamentos para se tornarem homens e mulheres”

(FAUSTO-STERLING, 2000, p. 46).

Assim sendo, era o cirurgido pediatra, baseado nas possibilidades cirdrgicas

apresentadas pela anatomia, que designava o sexo da crianga (chamado de "sexo

%6 Vale dizer que a ideia de que 0 sexo nao € apenas determinado biologicamente ja existia ha muito
tempo, na filosofia e, sobretudo, na psicandlise. Porém, havia muita resisténcia a conceitos de
disciplinas consideradas nao-cientificas na area médica.

#” Money considerava que, apdés 24 meses de idade, “a crianga corria o risco de ter uma identidade de
género ambigua” (apud SPINOLA-CASTRO, 2005, p. 50).
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de criacao"). De acordo com as prescricdes de Money, recomendava-se que as
criangas intersexuadas nao deveriam saber os motivos da operagcdo e muito menos
de sua condicdo. Do ponto de vista médico, tal revelagdo poderia interferir na
identidade de género do paciente, que fora assegurado pela correcao cirargica da

genitalia (MONEY, 1955, apud SPINOLA-CASTRO, 2005).

O caso de Bruce®, na verdade David Reimer, & época um bebé de oito
meses de idade, foi um daqueles em que foram testadas as teorias de Money; para
ele “Bruce seria um perfeito candidato”. A troca do sexo deveu-se a um acidente em
procedimento de circuncisdo, que acabou por extirpar o pénis. Apds esse episddio,
com consentimento dos pais e sob a orientagdo médica de que seria dificil cria-lo
como menino, sofreu uma cirurgia de (re)designacao sexual para o sexo feminino,
passando a se chamar Brenda. Necessitou de varias reconstrugdes cirurgicas e, na
adolescéncia, apds 3 tentativas frustradas de suicidio, reverteu-se a cirurgia. Seu
caso foi publicado em 1972 por Milton Diamond, médico responsavel pelo tratamento
(FRASSINETTE et al, 2002). Em 4 de maio de 2004, David Reimer cometeu

suicidio, morrendo aos 38 anos.

A tragica histéria de David mostra que “o que parecia ser a solugéo, tornou-se
um pesadelo para as pessoas que sofreram as primeiras cirurgias quando criangas”
(PINO, 2007, p. 167). Se ha um aspecto positivo resultante da Era Cirurgica foi o
inicio dos movimentos politicos e da organizacéo de pacientes (por volta da década

de 1980), que passaram a contestar os “procedimentos destinados a criar corpos

?8 John/Joan foi 0 nome usado na biografia, intitulada “menino ou menina” escrita por John Colapinto.
Bruce foi 0 nome dado por seus pais ao nascimento (1965), e Brenda sua identidade feminina apés
redesignagao sexual. Ja adulto e de volta ao sexo masculino, David foi o nome por ele escolhido.
David é irméao gémeo de Brian (REIMER, 2004).Parte de sua histéria encontra-se disponivel em:
http/www.cbc.ca/news/background/reimer/. Acesso em: 10 jan. 2008.



55

normais, que, na verdade, criavam corpos traumatizados, mutilados, sem

sensibilidade e com perda de fungdes” (PINO, op.cit., p. 167).

s

E nessa época também que surgem grupos de autoajuda e a publicacédo de
biografias que, segundo Pino (op.cit., p.167), “foram as maneiras mais eficazes para

tornar publicas ou menos invisiveis as histérias de vida dessas pessoas”.

A biografia de Cheryl Chase® corrobora essa afirmagao. Primeiramente, por
tornar publica a experiéncia pela qual ela e outros pacientes passaram, ao terem
seus corpos des-feitos, e também porque sua experiéncia resultou na fundagéo da

Intersex Society North Americam (ISNA).

Chase nasceu no final da década de 1950. Sobre a fase inicial de vida, ela
conta que a equipe médica, apds o parto, decidiu ndo deixar que sua mae a visse,
porque ainda ndo poderiam decidir a qual sexo ela pertencia. Menino ou menina?
Sua anatomia nado respondia essa pergunta, pois ela havia nascido com

ambiguidade genital.

Segundo Chase, em duvida, os médicos resolveram decidir por si mesmos,
sem informar ou consultar os pais. Apéds trés dias, apresentaram o bebé a mae: um
menino “lamentavelmente deformado, com um pénis muito pequeno, altera¢des na

posicao da uretra e sem testiculos descidos” (CHASE, 1999, s.p.).

Os sentimentos de vergonha e angustia marcaram seu nascimento, ela conta.
Seus pais se preocupavam: “0 que aconteceria se mais alguém visse os genitais do

bebé?” (CHASE, op.cit., s.p.).

29 Paciente portadora de ADS e fundadora da ISNA, importante associacdo norte-americana de
familiares e pacientes portadores de ADS. Encontramos parte de sua historia, nos arquivos da ISNA.
Disponivel em: http://www.isna.org/node/40. Acesso em: 20 jul. 2008.
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E curioso pensar que, passados mais de 50 anos, essa ainda é (serd que
algum dia deixara de ser?) uma das perguntas classicas e corriqueiras nesse tipo de
clinica, quase sempre atrelada a uma outra: quem é meu filho(a)? Duvidas que, na
Era Cirargica, s6 poderiam ser respondidas pelos médicos por meio de intervencoes
cirdrgicas: busca do suposto sexo adequado, o que tiraria o sujeito daquilo que
Foucault (1978, p. 6) chamou de “limbo de uma nao-identidade”, referindo-se ao
caso Barbin (um século antes do de Chase). A medicina n&o tinha muito a oferecer,
ao menos no comego dessa Era. Aos pais restava lidar com os sentimentos, as

duvidas e o siléncio da equipe médica.

Voltemos ao caso. A familia de Chase (movida por suas duvidas e medos)
resolveu leva-la a uma outra equipe médica, de especialistas em intersexo. Aos 18

meses, ela, que ainda era Charly, virou Charyl.

No diagnéstico, “os médicos chegaram a conclusao que nao se tratava de um
pénis muito pequeno, mas sim de um clitéris monstruosamente grande”. A partir
disso, “era s6 tratar de fazer a cirurgia dos genitais, trocar toda roupa azul por rosa e
mudar de cidade, nao dizendo a ninguém o que havia se passado” (CHASE, 1999,

s.p.). O clitoris de Chase foi inteiramente cortado.

A equipe também “assegurou aos pais que ela cresceria feliz, saudavel e
heterossexual” (CHASE, op.cit., s.p.). Mas nao foi bem isso que Chase encontrou
pela frente. Ela recordou as sequelas: “Cresci miseravel, timida, suicida, na solidao,
social e sexualmente disfuncional, e lésbica” (CHASE, op.cit., s.p.). Aos 22 anos,
descobriu seu diagnéstico, mesmo sem ajuda médica e enfrentando muitos
empecilhos. Em seus relatos, conta que foi somente nesse momento que se deu

conta do que havia se passado:
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Eu me dei conta de que todo mundo em minha familia - meus pais,
tias, tios, avos, [...], todo mundo - havia conspirado para manter-me
na obscuridade. Eu me dei conta de que cada vez que qualquer um
deles me olhava, eles deviam estar pensando sobre minha histéria de
mudanga de sexo, perguntando-se quem era eu.

Aos 35 anos, ap6s uma crise emocional importante, Chase decidiu reconstruir
sua histéria, enfrentando, como ela diz, “seu ser intersex” (CHASE, 1999, s.p.). A
partir dai, comegou a procurar pessoas que haviam passado pelo que passou. Foi
entdo que fundou uma das entidades mais importantes de que se tem noticia na

atualidade: a ISNA, como mencionado anteriormente.

Do caso de Chase, é possivel recolher uma série de evidéncias, entre elas:
auséncia de recursos e de possibilidade de manejo clinico mais acolhedor a época;
falta de condicdes das equipes médicas para lidar com o campo dos afetos, no
sentido de uma atencdo a saude mais integral, com oferta de servicos mais

preparados para cuidar desses sujeitos e escuta-los.

O primeiro caso de intersexualidade de que se tem noticia no Brasil remonta a
década de 1970 e re-editou a viruléncia da questdo. Tratava-se de uma mulher
portadora da Sindrome de Klinefelter, que viveu durante anos com uma genitalia
incompativel com seu género®’. Ao procurar um ginecologista, enfrentou dificuldades
para realizar a cirurgia corretiva; primeiro em funcédo da auséncia ou insipiéncia da
discussao ético-social e cientifica sobre tal fenbmeno e, por conseguinte, também
pela escassez de legislacéo brasileira sobre o assunto. Nao obtendo resposta a seu
drama, desesperada, decepou seu pénis e voltou ao hospital, dizendo que eles, os

médicos, seriam obrigados a fazer algo. Apds esse fatidico episédio, cirurgides

% Desse caso podemos destacar também o quanto um sujeito pode subverter as classificacdes
médicas, uma vez que na Sindrome de Klinefelter o fenétipo corresponde ao masculino e as
caracteristicas sexuais secundérias sdo facilmente desenvolvidas com reposicdo hormonal. Mas
nesse caso o género designado pelo préprio sujeito era o contrario, necessitando assim da corregao
cirlrgica ainda nao prevista a época.
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brasileiros reuniram-se em uma junta médica para estudar seu caso e, apds

autorizagao da justica, decidiram opera-la (CARLONI, 1971).

Um outro aspecto das cirurgias corretivas, tao criticadas na Era Cirurgica, € a
frequéncia com que sao criados corpos femininos. A pesquisa da socidloga Sharon
Prevés demonstra tal situacdo. A autora entrevistou 37 pessoas com intersexo e “em
81% dos casos as pessoas foram criadas como meninas, apenas em 19% como

meninos” (PREVES, 2001, p. 30).

Cabral e Benzur (2005, p. 291), ao criticarem as cirurgias indiscriminadas
realizadas nessa Era, relatam que “na maioria dos casos criam-se corpos femininos
por questbes que transcendem a ordem bioldgica e cirurgica”. E vao além, quando

afirmam que

tanto do ponto de vista médico e do saber biol6égico, quanto dos
anseios sociais é mais fécil criar corpos passivos aos quais se exige
pouca atividade e sensibilidade. E no ditado médico: It's easier to poke
a hole than to build a pole (E mais facil cavar um buraco do que
construir um poste). Criar um 6rgdo como o pénis que possa vir a nao
desempenhar a funcionalidade e os atributos da masculinidade é
mais complicado para a ordem cultural e social (CABRAL e
BENZUR, op.cit., p.291).

Muitos trabalhos mostram que os critérios levados em consideracao para
fazer a cirurgia também variam de acordo com o que se espera de cada género.

Sobre esse aspecto, Machado (2005, p.68) considera que

para o sexo feminino, o primeiro fator considerado é a preservacao da
capacidade reprodutiva, depois a possibilidade em ter relagdes
sexuais prazerosas e poder ser penetrada por um pénis. Para o sexo
masculino em primeiro lugar preserva-se o tamanho e a possibilidade
erétil do pénis, depois a capacidade de sentir prazer, associado a
ejaculacdo e a capacidade para penetrar uma vagina e, finalmente, a
reprodugdo e a possibilidade de urinar em pé. Ou seja, aos homens
preserva-se primeiramente a sexualidade heterossexual e para as
mulheres se preserva a reproducao e a maternidade.
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A realizacdo indiscriminada de cirurgias foi duramente criticada, tanto do
ponto de vista da funcionalidade quanto em relacdo a escolha do sexo; isso porque
nao se pode apostar no estabelecimento de uma identidade de género apenas
considerando possibilidades anatdémicas. Muitos ativistas intersex, no mundo inteiro,

tém como objetivo banir tais cirurgias.

Muitos trabalhos que abordam a construgéo da identidade de género, a partir
de teorias em que o imperativo ndo é somente o organico, mas também o social e 0
cultural, comecaram a surgir. Varios autores apontam atualmente que sao os
ditames sociais e as crencas no género que definem o sexo, designando alguém
como homem ou mulher, e ndo apenas a medicina (MACHADO, 2005; PINO, 2007;
ACIOLI, 2007). Mas ainda que a medicina ndo se ocupe suficientemente das
questbes relacionadas a autonomia reivindicada pelos individuos para gerir seus
corpos, Pino (2007, p.165) relembra que os médicos nao poderiam ser

“endemoniados” por suas posi¢des, uma vez que

a medicina ndo é a grande vila da histéria, antes, é parte da ordem
social que exige que as pessoas tenham um sexo verdadeiro -
homem-masculino e mulher-feminina - e que essa verdade esteja
sinalizada no corpo. A anatomia ainda funciona como o lugar
primério para anunciar a verdade dos sujeitos.

As questdes levantadas a partir dos casos de Charyl e David foram cruciais
para despertar o olhar dos profissionais de saude a necessidade de se inventar
outros modos de cuidar desses pacientes e de seus familiares, apostando ndo na
separacao entre corpo € mente, como se “um mundo ‘real’ de genes e hormédnios
existisse a parte do da fala e dos atos da gente” (CALIGARIS, 2008, s.p.), mas na
livre escolha, no direito de decidirem quem sao e o que querem ser e fazer com seus

corpos.
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O momento atual é marcado, embora seja dificil de se avaliar quanto, pela
aposta em novas composi¢oes de trabalho com esses casos, enfocando as equipes
multidisciplinares e os pacientes. Na literatura, este novo momento é chamado de

“Era do Consenso”. Passemos a ela.

2.3 O caso Bahia: possibilidades de um cuidado mais humanizado

N&o ha uma data exata que demarque a entrada na Era do Consenso. Ela, na
verdade, representa o resultado de uma série de fatores, motivados, principalmente,
por aspectos éticos e pelas formas de assisténcia ofertadas aos pacientes. Ha
noticias de que os primeiros esforcos foram impulsionados quando a Era Cirargica
atingiu seu ponto de inflexao, no inicio da década de 1990. Somados a isso, temos
0Ss avanc¢os nos “estudos sobre a biossintese dos horménios sexuais, o advento e
aperfeicoamento da citogenética humana e das técnicas de biologia molecular”,
abordados em reunibes cientificas que marcam esta fase®’ (MACIEL-GUERRA e

GUERRA JR., 2005, p. 1).

Mas foi principalmente a partir da publicacdo do livro Intersex in the Age of
Ethics, de Dreger, em 1999, que todas estas questdes ganharam evidéncia no
cenario mundial, colocando no centro dos debates as discussdes sobre os aspectos

psicossociais, éticos e legais** (MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2005).

¥ Como o Simpoésio Sex differentiation: clinical and biological aspects, na Inglaterra em 1995, o Fifth
International Workshop on Fetal Genetic Pathology, realizado no Brasil em 1996.

% Também abordados em importantes reunides cientificas, como o First World Congress e o
Simp6sio The genetics and biology of sex determination (Inglaterra, 2001), o Hormonal and Genetic
Basis of Differentiation Disorders (Temple, EUA, 2002).
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Mais recentemente, a literatura aponta outras conquistas, como um olhar
voltado a qualidade de vida desses individuos, chegando até a dar vez e voz aos
préprios pacientes no universo académico-cientifico®® (MACIEL-GUERRA e

GUERRA JR., 2005).

Embora ndo se possa ainda avaliar como a expressdo de pacientes e
familiares pode repercutir na vida e no tratamento, ou que usos Ihe s&o atribuidos
pelos profissionais de saude, o fato de se dar voz aos pacientes e familiares aponta
para uma mudanca de posicao dos profissionais. Exemplo disso foi a inser¢ao de
orgaos representativos dos pacientes num dos Congressos recentes de maior
repercussdao (0 Consenso de Chicago, 2005). Esse encontro teve diversas
finalidades, uma das quais a de dar direcionamento a investigacdo e ao manejo das
criancas portadoras de ADS e a seus familiares, reafirmando, novamente, a
importancia de aspectos bioéticos e o atendimento multi e interdisciplinar (LEE et al.,

2006).

No Brasil, temos experiéncias bem sucedidas nesse sentido, algumas até
pioneiras. Um exemplo disso é o trabalho do Hospital Infantil Darcy Vargas, citado
na literatura desde a década de 1980 (BRAZ, SAMPAIO e MUSTACHI 1984;
SANTOS e ARAUJO, 2003). Mais recentemente, sao os trabalhos de Galli et al.
(2005) e Silveira et al. (2005) que inovam. O primeiro, por instituir as oficinas de
linguagem, cujo objetivo foi criar um espaco dialégico e de produgao discursiva para
0S pacientes, uma comunicacao entre pares como dispositivo de tratamento; e o
segundo, por se propor a desenvolver uma série de estratégias voltadas aos

familiares, como o grupo de pais e a iniciativa, embora ainda incipiente, de formar

% Outros eventos como o The management of ambiguous genitalia, realizado na Franga, no ano de
2003, o Intersex: from gene to gender, na Alemanha, em 2004 e o Consenso de Chicago (2005)
também propiciaram a manifestagio dos pacientes e entidades.
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uma associacado. Encontramos na literatura outras instituicées pelo pais que também
contribuem com a ampliagdo nos projetos de tratamento e acolhimento desses
pacientes, como o trabalho da Unicamp, no GIEDES (MACIEL-GUERRA e GUERRA
JR., 2002), e o Grupo da Bahia®* (que fundou uma das primeiras Associacdes de

pais do pais).

Os caminhos trilhados na atualidade apontam para uma possivel abertura
prospectiva & construcdo de papéis mais ativos para pacientes e seus familiares. E
nesse contexto que o caso de Bahia torna-se bastante emblematico, pois o relato de
sua histéria de vida agregou valor ao estudo das ADS, na medida em que |he

conferimos importancia simétrica aos aspectos organicos (ACIOLY, 2007).

Bahia nasceu com uma ADS (deficiéncia de 5a redutase) e inicialmente foi
dado como menina, criado, por isso, como Bahianinha. As passagens abaixo

ilustram o processo do rapaz, de estranhamento do préprio corpo:

quando minha mae colocou eu e minha irma de lado ela notou certa
diferenca. (...) Quando menor ela ja tinha me colocado (ao lado de
minha irmd) mas eu s6 comecei a perceber que tinha alguma coisa
diferente aos 7 anos (ACIOLY, op. cit., p. 58).

Em outra passagem, o que seria uma brincadeira de crianga se tornou uma

situacao de estranhamento e exclusdo, agora vivenciada com as irmas e a mae:

Uma vez tomando banho nés trés juntos, eu Janine e Erica ... a gente
comecou a brincar no chuveiro e ela comecou a me zoar ja no
chuveiro. Ela falou ‘ndo tem, ndo é igual a minha ndo, né mae? Ai
minha mde falou ‘sai do banheiro Bahiana’. Ai eu peguei e sai do
banheiro. E quando ela saiu eu bati nela. Ai meu pai bateu nos dois e
minha mae nunca mais deixou eu tomar banho com elas. Desde os

% Em relagdo ao trabalho desse grupo, tivemos acesso a um manual de orientacdo elaborado por
equipe de profissionais no tempo em que trabalhamos com o atendimento a esses pacientes no
Hospital Infantil Darcy Vargas. Tivemos acesso a informacao citada no / Simpdsio Internacional de
ADS, realizado em agosto de 2007, no Instituto da Crianca da FMUSP.
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sete anos eu ndo tomo banho com ninguém. E meus pais s6 disseram
para elas que a ‘Bahiana é diferente’.” (ACIOLY, 2007, p. 58)

E nessa idade também que a familia decidiu vir a S0 Paulo para tratar do
filho; seu pai ja havia conseguido uma vaga em um hospital, mas seu tratamento foi

interrompido por uma doenga do pai, sendo retomado apenas anos mais tarde.

Ao inserir-se em outros grupos, como a escola, Bahia conta que “todo mundo
via a diferenga”, cada vez mais evidente; diferenca que nao era apenas genital, mas
se referia a seu jeito “desengongcado e sem afeicdo aos brinquedos e brincadeiras
que atraiam as outras meninas” (ACIOLY, op. cit., p. 61). Mesmo tendo iniciado um
tratamento, a autora conta que Bahia ainda n&o sabia de sua condicdo, ou melhor,
nao sabia os “porqués”. Seus pais nada haviam lhe falado, preferindo manter
segredo, enquanto as experiéncias de Bahia acabavam por explicita-lo. Ele s6
contava com o olhar do outro para descobrir quem era. Sua madrinha e a avd
exerceram papel importante na medida em que o concebiam como menino, diziam a

mae:

“Mundinha, coloca na sua cabeca que ndo tem condigdes de vocé
chamar ela de Bahiana. Acostuma chamar de Bahia. Nao adianta, ndo
adianta. Olha o jeito que ele admira mulher, olha o jeito que ela fala.”
(ACIOLY, op. cit., p. 64)

Embora ele tenha contado com figuras importantes para se aproximar de sua
decisdo, a mée o via como menina e, assim, necessitava “ter seu corpo ajustado

para tal” (ACIOLY, op. cit., 64). Aos 12 anos, sua rotina de hospital comegou, para

fazer seu corpo adequadamente feminino. Como ele mesmo relatou: “se eu sou

isso, eu quero ter” (referindo-se aos seios que as meninas tinham e ele néo). Seu
primeiro tratamento psicolégico foi para prepara-lo para cirurgia e adequa-lo ao seu

suposto sexo. Como a terapia hormonal ndo surtiu efeito e ele continuava a
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virilizar®®, comecaram os questionamentos: “serd que estad acontecendo que o
organismo € muito forte, o remeédio é, assim, fraco?” (ACIOLY, 2007, p. 66). Bahia
parecia ter sofrido “uma certa recaida”, percebeu o quanto a rotina médica® para o
ajuste corporal comecou a tornar-se desgastante; isso 0 ajudou a entender que
aquela ndo era uma escolha sua. Embora confuso, ao menos para uma pessoa ele
se apresentava como homem, uma amiga que achava que ele era gay. Mas seus
documentos, a matricula escolar, a chamada na escola estavam sempre la para
lembréa-lo. E sua voz também:
Um professor pensou que eu estava querendo zoar com a cara dele e
me levou na diretoria. Nossa! Minha voz tava super (grossa), e eu
falei “presente’, e ele pegou e falou ‘quem que falou ai, quem é o
engracadinho?” Eu falei: ‘sou eu, eu ndo estou brincando’. Perguntei
pra todo mundo “‘meu nome ndo é Bahiana, gente?” E ele pensou que
todo mundo tava zoando, que eu era gay. Ai ele me levou pra
diretoria e levou alguns minutinhos pra explicar. (....) Ai o professor:
‘ai desculpe, desculpe’ (....) Depois o professor passou a me chamar

de ‘Bé’. Engragado que quando acontecia isso ninguém gostava de me
chamar de Bahiana, era Bé ou Bahianinha.” (ACIOLY, op. cit., p. 74)

Muitas outras situagcées ocorreram até que resolvesse conformar seu corpo
como o de um homem. O que deflagrou tal atitude foram as limitagcdes que seu corpo
impunha para uma relacdo pessoal mais intima e o rompimento de um

relacionamento:

Se vocé é um rapaz normal vocé t4 namorando, vocé tem sua livre e
espontanea vontade pra fazer o que quiser com sua namorada. O que
acontece comigo? Eu sou um rapaz. Se a menina quer assim, vocé
sabe que a menina estd a vontade, ela quer uma coisa a mais. Eu
sempre falo: ‘ndo d4, ndo da.” (ACIOLY, 2007, p. 80)

% Como vimos no capitulo anterior, € isso que acontece com casos de 5a redutase: se designados no
sexo feminino, necessitam seguir as prescricdes médicas, que incluem tratamento hormonal e cirurgia
do genital.

% Na ocasido, era tratado no Instituto da Crianca da Faculdade de Medicina da USP. A autora conta
que, até agosto de 2007, Bahia ja tinha 6 anos de acompanhado nessa institui¢éo.
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E nesse momento de crise que Bahia retornou ao Instituto da Crianca
decidido pela cirurgia, apos 5 meses de afastamento. Sua histéria mostra que, sem a
intervencgdo cirurgica precoce, ele teve a oportunidade de viver bio-psiquicamente as
questdes e as dores da diferenca, descobrindo quem era e quem queria ser; iSSO
mais tarde lhe permitiu resolver autonomamente, reconstruir seu corpo por meio da

cirurgia (ACIOLY, op.cit.).

Tal histéria de vida talvez nos convoque a refletir que “o verdadeiro caminho
nao existe, ou antes, ele é tdo e somente a experimentacao de cada um” (GUERRA
NETO apud ACIOLY, op. cit., p. 89). Nas palavras de Bahia: “aconteceu tudo no seu
tempo, porque se vocé apressa, depois vocé vai se arrepender” (ACIOLY, op.cit., p.

81). Sobre a equipe do hospital, Bahia relata que

Até o Dr. (endocrinologista) falou assim: ‘o tempo que vocé precisar,
o tempo que durar a gente vai estar aqui. Quando vocé resolver, a
gente faz. Porque se tomar uma decisdo errada sem chances. Nao tem
volta’. (ACIOLY, op. cit.,p. 81)

A jornada de Bahia somam-se esforcos e avancos do conhecimento sobre
esses quadros. Embora as conquistas sejam relevantes, ha muito que se estudar e
fazer no que diz respeito a essas anomalias e aos sujeitos que delas sofrem. Banir
as cirurgias em fungédo da sensacgao de mutilagéo fisica e psiquica (reais em muitos
casos) foi uma das primeiras reivindicagcoes desta Era, mas nédo a unica. Os anseios
das familias e as pressdes sociais emergiram, fazendo despontar uma série de
estudos sobre a subjetividade dos sujeitos portadores de ADS. O caso Bahia é um
dos exemplos de como essas equipes puderam repensar formas de intervencao, de
tomar decisbes — ndo apenas do adiamento da cirurgia corretiva — e de pensar

sobre quando os sujeitos estdo prontos para ela (ACIOLY, 2007).
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Enfim, talvez o desafio agora seja, além ou aquém de qualquer concepcao

cientifica, admitir que o

mais provavel [é] que exista um mundo s6, no qual interagem
fenomenos descritos de jeitos diversos, mas que pertencem a uma
tnica realidade, a nossa, feita de descargas hormonais, obrigacoes
indumentédrias e comportamentais, genes, xingdes, chapoletadas,
neurotransmissores, conselhos, amores e caricias (CALIGARIS, 2008,

s.p.)
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CAPITULO 3

Aspectos sociais e psiquicos das ADS

Os casos apresentados no capitulo anterior delinearam um quadro geral
sobre como as ADS puderam ser pensadas e tratadas pela sociedade e pelos
saberes cientificos ao longo dos dois ultimos séculos. Indicaram ainda o inicio do
controle médico sobre a variedade do sexo no corpo, assim como das sexualidades
"perversas”, do controle médico sobre a sexualidade a partir daquilo que a

sociedade considerou (considera) social e moralmente condenavel.

O corolario moral implicado no tratamento das ADS, inclusive, se desdobra e
se emaranha no entendimento das ADS como patologias (FOUCAULT, 1978; PINO,
2007). Por isso mesmo, e durante muito tempo, houve uma busca incessante para
definir, no ambito dos tratamentos médicos, o “verdadeiro sexo” dos sujeitos
portadores de ADS. Tal imperativo moral ficou muito evidente nas abordagens

dispensadas aos casos de Herculine Barbin, Charyl Chase e David Reimer.

No caso de Bahia, vé-se na literatura esbocos de permeabilidade a incluséo
de outros discursos e atores sociais, ampliando os modos como 0 corpo
intersexuado e, sobretudo os sujeitos, podem ser vistos e pensados. Observa-se,
por exemplo, um movimento de inclusdo de outras variaveis, além das anatémicas e
fisioldgicas, na definicdo do sexo: experiéncias e desejos do sujeito portador da ADS

e de seus familiares; contexto e condi¢cées de pertencimento social, etc.

A ocorréncia de variagdes sexuais ao nascimento é um fato, mas a forma

como respondemos a elas é socialmente construida (CABRAL e BENZUR, 2005).
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Sao essas construgdes, sempre dinamicas, que determinam as ideias sobre género.
N&o podem, portanto, ser entendidas como consequéncias do sexo organico, Como

era comum na Era Cirurgica (casos de Chase e David).

A assuncdo de movimentos organizados de pacientes, familias e
profissionais, e os estudos das identidades intersex, no campo da psicologia e das
ciéncias sociais, apoiados, por exemplo, no conceito de variedade, também
contribuiram para ampliar nossos horizontes. Assim, “quando falamos de
intersexualidade n&o referimos um corpo em particular, € sim um conjunto muito
amplo de corporalidades possiveis” (CABRAL e BENZUR, 2005, p. 284). Nesta

direcédo, Goellner (2003, p. 29) considera que

um corpo nao é apenas um corpo. E também o seu entorno. Mais do
que um conjunto de musculos, 0ssos, visceras, reflexos e sensacdes, o
corpo é também a roupa e os acessoérios que o adornam, as
intervengdes que nele se operam, a imagem que dele se produz, as
maquinas que nele se acoplam, os sentidos que nele se incorporam, os
siléncios que por ele falam, os vestigios que nele se exibem, a
educacdo de seus gestos... enfim, é um sem limite de possibilidades
sempre reinventadas e a serem descobertas.

O corpo, como produgédo afetiva e sociocultural, € constituido na e pela
linguagem. Por meio da linguagem, determina-se o que sao corpos adolescentes,
saudaveis, belos, da moda, descuidados, negligenciados, doentes..., instituindo-lhes
marcas e identidades. Isso implica em “perceber sua provisoriedade e as infinitas
possibilidades de modifica-lo, aperfeicoa-lo, significa-lo e ressignifica-lo” (FIGUEIRA,

2003, p. 65).

z

E menino ou menina? Nos casos das ADS, essa pergunta, em geral, ndo tem
resposta imediata, pois a marca corporal ndo revela — sem ambiguidades — o qué ou

quem € o sujeito. Cercados pela duvida e pela ambiguidade vivem centenas de
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milhares de pessoas, pois “0 que é verdade na realidade carnal, o € ainda no plano

imaginario e simbdlico” (DOLTO, 2002, p. 31).

A intersexualidade borra “a linha entre masculino e feminino”, levando os pais
a ficarem “emocionalmente traumatizados pelo nascimento de uma crianga com
ambiguidade genital” (CHASE, 2002, p. 4). Essas sensacdes marcardao a relacado

inicial, fundante e determinante na vida da crianca.

O bebé nasce dotado de muitas possibilidades anatomo-fisiolégicas, porém
ainda imaturo do ponto de vista cerebral. Sera na relagdo com o outro, em principio
aqueles que cumprirdo as funcdes materna e paterna, que de seu corpo podera (ou
ndo) surgir um sujeito. O bebé humano necessita do outro para humanizar-se, de
alguém que possa investi-lo de energia libidinal®”; que possa nele reconhecer gestos
e mimicas faciais como dotados de autoria. Assim, mesmo sabendo que estamos

diante de alguém que nao se reconhece como sujeito, tratamo-lo como se fosse.

Mais tarde, sera esse investimento macico da mae sobre o corpo do bebé que
possibilitara o investimento da propria crianca em si. Mas, quando isso falha, o que é
possivel no caso do nascimento de uma crianca com ADS, vé-se minguar a forca

desse investimento parental na constituicao subjetiva da crianca.

Nesses casos, 0 nascimento de um bebé com uma ADS, aos olhos dos pais,
pode se revelar um real monstruoso, uma coisa a parte, aterrorizante em razao de

sua diferenca (ARSEMET, 2003). Diferenca que, no caso dos pais de Chase,

3 A libido, energia do aparelho psiquico, é postulada por Freud como substrato das transformacées
da pulsdo sexual quanto ao seu objeto (deslocamento dos investimentos), quanto a meta
(sublimagéo, por exemplo) e quanto a fonte de excitagdo sexual (diversidade das zonas erdgenas).”
(LAPLANCHE E PONTALIS, 1998, p. 265-6).
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geraram e revelaram o assombro: “0 aconteceria se mais alguém visse 0s genitais

do bebé?” (CHASE, 1999, s.p.).

Esse real insuportavel é capaz de gerar crises, desestabilizar a familia,
instalando um impasse que perpassa todas as decisGes praticas que os pais
precisam tomar em relacdo ao bebé: escolha do nome; como tratar a crianga; como
e quando contar aos amigos, familiares e vizinhos; como agir diante deles

(BITTENCOURT e CESCHINI, 2002; FERRARI, 2002).

Sentimentos de frustracdo, medo e ansiedade, decorrentes desse
nascimento, serdo manifestadas através da angustia de morte®® (SILVA et al., 2006).
Mas de que morte se fala nesses casos? A do corpo fisico ou a do bebé imaginado
pelos pais, radicalmente diferente daquele que se apresentou a eles no nascimento?

No trabalho com pacientes portadores de ADS, ambas as possibilidades existem.

A morte simbdlica, no caso de um bebé com ADS, radicaliza o que Terzag e
Coriat (2000, p. 20) afirmam acontecer com pais de bebés que nascem com lesdes
cerebrais ou outras malformacdes. Para eles, seus bebés se apresentardo como
“‘impostores”. Ainda segundo os autores, “pode ai se instalar um hiato derivado da
incompatibilidade entre realidade e ficcao”. O registro organico da diferenca (radical
em alguns quadros de ADS) deixara fora de lugar o bebé, isto é, os pais ficardo
impossibilitados de se reconhecerem nele, de se verem nele refletidos. Por
conseguinte, fica ameacada a possibilidade de se vincularem ao bebé, por vezes
comprometendo a inscricdo simbdlica dessa crianga na familia (JERUSALINSKY,

2002).

% Nas hiperplasias congénitas de suprarrenal (HCSR) e sindromes malformativas, observamos essa
situagdo. Logo apds o nascimento, o bebé portador de HCSR pode sofrer processo de desidratagao
grave e chegar a obito.
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O bebé “sem lugar’ também pode ndo ganhar um nome, poiS seu Sexo
encontra-se indefinido. Dessa forma, as ADS®* impéem algo ainda mais grave, pois
mais do que um bebé “impostor”, sem lugar aos olhos dos pais, ele corre o risco de
talvez ndo poder vir a “ser algo”, pois se encontra envolvido em situacdo que
suspende o tratamento pelo simbdlico, pelo direito, pelo estado civil, pela via do
nome, esperando o momento de trazé-lo de volta pela designagédo de um dos sexos

(ARSEMET, 2003).

Por essa razao, Mengarelli (1994, p. 59) chama a atencao para necessidade
de se perguntar sobre quem € essa crianca para além da fungcao comprometida, pois

quando isso nao acontece, ela corre sérios riscos:

Se por ambiguo entendemos aquilo que se presta a varios sentidos e,
por consequéncia, a um sentido incerto, a genitalia sendo ambigua,
impede, suspende o acolhimento da crianga como menino ou menina.
As letras a e o e toda a série de objetos derivativos da vigéncia de
uma destas letras (cor de roupa, tipo de brinquedo, detalhe de
acessorios, etc.) ficam suspensas.

Ficam suspensas, pois a ambiguidade sexual, muitas vezes, impede que 0
desejo deposite sua marca. Como resposta, os pais tendem a manifestar ansiedade
e angustia: “Doutor, toda crianga tem nome na incubadora e o meu tem RN. Além do
mais, todos tém estetoscopio azul ou rosa e 0 meu é cinza” (SILVA et. al., 2006,

p.110).

Na cena que os autores descrevem, observa-se também a marca da cultura
sobre objetos considerados de meninos ou de meninas. A aparente neutralidade do

cinza revela a dubiedade, a incerteza e, por isso, gera dor. Sofrimento que fala do

% Referimo-nos aqui, especificamente, aos quadros de ADS que trazem consigo uma ambiguidade
genital, fator que impede a defini¢cdo, de imediato, do bebé em um dos dois sexos, como abordado no
primeiro capitulo.
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desejo ndo satisfeito, de inscrever uma marca simbolica, um nome, com tudo que ha

de intrinseco a essa escolha.

Freud (1914) afirma que os filhos representam, para os pais, aquilo que eles
sao, aquilo que foram, aquilo que quiseram ser ou aquele que foi uma parte de si
mesmo. Os pais amam-se em seus filhos, por meio deles. Escolher para eles um
nome € sonhar com o que eles serdo, de acordo com um desejo colocado sob a

forma de ideal.

A funcdo do nome nao se restringe a designacao da pessoa que o porta. O
nome é, por exemplo, significante da relacdo da mée com a criancga, e isso dara a
crianga uma identidade social e simbdlica (DOLTO, 2004), desde que a mae nao o
chame de outros nomes, que nao contenham um significado e ndo tenham sido por
ela escolhidos, tais como: “fofinho, docinho, e nené” (DOLTO, op.cit., p. 35). Alias,
isso & muito comum no caso de criancas que nascem com alguma ADS com

ambiguidade genital*.

A imagem do corpo se constréi na relagdo de investimento que os pais tém
com seus filhos: narcisismo parental. A atribuicho do nome €& um desses
investimentos. Muitas vezes, os pais sonham com o nome de seus filhos desde
antes do nascimento e a partir dele tecem uma histéria para o bebé. No caso das
ADS, ha uma quebra desse narcisismo (MENGARELLI, 1994), determinando ou
influindo na construgcdo da imagem do corpo (sa ou malsa), até porque é a partir
desse investimento que o bebé cria uma imagem de seu corpo. Essa imagem

constréi uma representacdo no imaginario da crianca e, mais tarde, esse

“ Essas criancas, se diagnosticadas logo ao nascimento, ndo poderdo ter um nome atribuido, nem o
registro civil, até que se complete a investigacdo diagndstica. Nos diagnésticos tardios, quando
indicada a redesignacéao sexual, sera feita a troca do nome.
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investimento fard com que a crianga perceba os limites entre seu corpo e o do outro,

passando a ter nogao de interior e exterior (PARISI, 2003).

A imagem corporal é formada pelas experiéncias conscientes e inconscientes;
por toda a vida as vivéncias e decisdes acerca de nossos corpos influirdo nela. Dolto
(2004) propde que a imagem corporal é formada por duas instancias, distintas e
constitutivas, do corpo: esquema corporal e imagem inconsciente do corpo, que

possuem uma relacao de interferéncia matua. O esquema corporal refere-se

a uma realidade de fato, sendo de certa forma nosso viver carnal no
contato com o mundo fisico. Nossas experiéncias de nossa realidade
pendem da integridade do organismo, ou de suas lesdes transitorias
ou indeléveis, neurolégicas, musculares, 6sseas e também, de nossas
sensagoes fisioldgicas viscerais, circulatérias - também chamadas de
quinestésicas. (DOLTO, 2004, p.10-11)

Nas ADS, essa realidade, de fato, mostrar-se-4 as mées na hora da troca de
fraldas: os genitais de meninas com ADS, excessivamente virilizadas, assemelha-se
ao genital dos meninos. Diversas vezes ouvi, nas enfermarias do hospital, as maes

dizerem o quanto era dificil olharem suas filhas na hora da troca de fraldas.

Os cuidados com o bebé revelam intimidade e sintonia na diade, mas para
essas maes impdem, insistentemente, a condigcdo intersexual. A alteracdo no
esquema corporal do bebé, em funcado da anomalia, pode suspender ou até mesmo
impedir o olhar materno: aquele que oferece acolhimento, delineia a imagem
corporal e confere pertencimento a humanidade. Na crianga com ADS, o corpo néao
evoca semelhancas com a linhagem familiar, ao contrario, gera angustia; essa
angustia, muitas vezes, sé pode encontrar algum alivio quando os filhos sao

submetidos a cirurgia corretiva do genital.
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Significa dizer que, da impossibilidade do olhar materno gerar marcas e das
constantes intervengbes nos corpos das criangas com ADS, decorrem
consequéncias para o desenvolvimento do bebé e de sua imagem corporal, pois

esta é

a sintese viva das experiéncias emocionais: inter-humanas,
repetidamente vividas através das sensacOes erdgenas eletivas e
arcaicas ou atuais. Ela pode ser considerada como encarnagao
simbolica inconsciente do sujeito desejante e, isto, antes mesmo que o
individuo em questdo seja capaz de designar-se a si mesmo pelo
pronome pessoal Eu e saiba dizer Eu. (...) A imagem do corpo é a
cada momento, memoria inconsciente de todo o vivido relacional (...)
é atual, viva, em situagdo dinamica. (DOLTO, 2004, p.14-5)

Assim, enquanto o esquema corporal esta ligado a uma representacdo da
espécie, a imagem corpo é peculiar a cada um dos individuos, representando as
particularidades de sua histéria. Talvez em fungéo das lembrangas de um tempo em
que viveram experiéncias em outro sexo e em outra condicdo familiar (angustias
frente ao diagnostico de ADS), Chase e David tenham insistido em saber de suas
histérias, demonstrando o quanto o sujeito guarda na memdéria o que se passou em

Seu corpo.

O esquema corporal é “intérprete ativo ou passivo da imagem do corpo”
(DOLTO, 2004, p. 14). Quando existem perturbacées precoces do esquema
corporal, ha grandes possibilidades de resultarem em transtornos na imagem
inconsciente do corpo. Essa possibilidade é dada, segundo Dolto (op.cit.) pela falta
das “relacdes linguageiras”, no sentido de “falar-se”, “comunicar-se”. Essa falta de
comunicacao esta assentada no impacto da anomalia na vida dos pais. Arsemet

(2003, p. 159) considera o seguinte:

A ambiguidade genital ndo realiza uma espécie de desvelamento
desse real, de alguma coisa diante da qual todas as palavras param,
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todas as categorias fracassam, objeto de angustia por exceléncia?
Talvez ndo exista outro tipo de resposta sendo a angustia, uma
angtstia que vem de um ponto em que o sujeito ainda ndo foi
realizado e que ainda ndo é apreensivel como tal.

Acompanham esses fatores o sentimento de estranhamento e o medo de
morte iminente do bebé, como mostram trechos do estudo*' de Silva et al. (2008,
p.109):

“Doutor, estou em panico em saber dessas coisas, como vou saber
I P )
dar esses montes de remédios a ela?” (mae).

“Quer dizer que meu filho pode morrer a qualquer momento?”
(mae)

Essas falas demonstram cenas que podem ocorrer com criancas nascidas
com hiperplasia congénita de suprarrenais (HCSR), cuja manifestacdo, muitas
vezes, da-se por um quadro de desidratacdo grave, levando a necessidade de
internacdo, as vezes em UTI. Atendemos a muitos casos de bebés recém-nascidos
assim, alguns até passaram por intercorréncias no processo de internagéo,
chegando a ficar meses internados; e, de um quadro de desidratacdo grave,
contrairam infeccdes, problemas respiratérios, sofreram intubacgéo orotraqueal® e,
por conseguinte, estiveram muitas vezes na iminéncia de morte. Nesses momentos
vale pensar que a morte se superpde a vida e isso incidird nos pais para além dos

riscos organicos: incidira no estabelecimento dos lagos afetivos do bebé com seus

familiares (sobretudo a mae) (JERUSALINSKY, 2002).

*''O autor entrevistou um total de 15 pais, sendo apenas 3 pais e 0 restante, maes; essa categoria
(medo) se manifestou em todos os pais, independente da gravidade do quadro no momento do
estudo (SILVA et al.,2006, 109).

“2 Esses bebés, em geral, chegam cedo ao hospital, algumas semanas apdés o nascimento. A
intubacao e extubacao podem provocar alteracées no padréo de sucgéo e degluticdo do bebé; aqui
também se insere o trabalho fonoaudiolégico.
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A autora explica que esses eventos ficam temporalmente superpostos na vida
dessas familias, e para que o desenvolvimento ocorra € necessario “um certo

»43

intervalo entre nascimento e morte™”, que nao diz s6 do

tempo cronolégico de vida que efetivamente passa para todos, mas
também a possibilidade de articulagdo de uma temporalidade légica:
que um bebé seja suposto como sujeito pelo Outro (ainda sem sé-lo
de fato) é que permite que venha a sé-lo. Ser enlacado pelo desejo do
agente materno (que encarna o Outro) a tal temporalidade é
constitutivo do sujeito no bebé. O outro antecipa o que ainda esta por
se organizar, desde o funcionamento das fun¢des organicas do bebg, e
toma a producdo do bebé como um enigma a ser decifrado para,
deste modo, poder responder a demanda que nele supde
(produzindo satisfagdo ou provacao) (JERUSALINSKY, 2002, p.170-1)

Mas, “quando morte e nascimento se superpdem, o risco € que se perca a
dimensao temporal [...]; quando € a morte que se espera o risco é o de que caia a
ilusdo antecipatéria e seus efeitos constitutivos para o bebé” (JERUSALINSKY, J.,

op.cit., p. 171).

No acompanhamento fonoaudioldégico a essas criangas, sempre surgia a
pergunta: como seria possivel, para os pais, decifrar o pedido destes bebés, até
porque falar sobre a anomalia era implicitamente vetado no ambiente hospitalar.
Muitas vezes, 0 que se via era a necessidade de um segredo em torno dessas

criangas, o que também é mencionado no estudo de Silva et al. (2006).

Dolto (2002, p. 10) comenta que as palavras (faladas ou n&o) teréao relevancia
sobre 0s acontecimentos que marcam a vida da crianga; a comunicacao
interpsiquica produz efeitos "tenha-se consciéncia disso ou ndo, cada vez mais
cedo, ja na vida fetal, mas principalmente depois do nascimento, entre seu bebé e o

seu meio, genitores e irmaos”. Quando se trata de bebés precocemente perturbados,

“® A autora trabalha a partir de uma ideia de Lacan, que “situa o desenvolvimento como uma viagem
pontuada entre nascimento e a morte” (LACAN, 1973/74 in JERUSALINSKY, 2002, p. 170).
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€ imprescindivel dizer-lhes com palavras o porqué da separagao entre eles e seus
pais, podendo assim prevenir 0 agravamento de seu sofrimento ou a entrada nele

(DOLTO, 2004, p. 85):

Quando o sofrimento é falado, as pulsdes em jogo se abrandam pelo
fato de se ter encontrado alguém que a escute. Desse modo, o desejo
ndo estanca diante de uma impossibilidade de satisfazer de outra
forma que nao através da morbidez do sofrimento.

Até porque “o ser humano é marcado pelos contatos verdadeiros que
manteve com o consciente e inconsciente das pessoas que vivem a sua volta”
(DOLTO, op. cit., p. 30). Esses contatos sao mediados pela palavra do outro, que lhe
fala sobre a origem dos problemas, pois 0 que nao é verbalizado pode provocar uma

falha no processo de simbolizagdo. Segundo Eliacheff (1995, p. 142),

a atividade simbdlica da crianga que ainda ndo fala traduz-se em
nivel das funcdes corporais presentes que nado necessitam de
aprendizagem: respiracdo, digestdo, sistema imunolégico, percepgdes
sensoriais, expressoes, etc.

Essa ideia faz compreender porque na vigéncia do “segredo sobre a
intersexualidade” alguns bebés com hiperplasia (HCSR) permaneciam tanto tempo
internados e desenvolviam tantas outras complicagbes, como mencionado
anteriormente. O corpo do bebé adoecido s6 pode manifestar o sofrimento, num
primeiro momento, por meio de sintomas no corpo (ELIACHEFF, 1995). Mas quando
submetido a linguagem, o corpo do bebé pode “expressar algo além das
manifestagdes bioldgicas”, porque a linguagem, como afirma a autora (p. 142-3),
parece ser “organizadora, capaz de instalar, modificar e deslocar as condi¢gbes do

funcionamento do corpo bioldgico e do psiquismo”.
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Se for assim, a ADS precisaria deixar de ser um interdito, um segredo no
discurso da familia; deveria ser um aspecto a ser desmistificado e suportado pela

equipe de saude nas relagcdes com os pacientes e seus familiares.

Associado a vigéncia da anomalia, em certos casos, 0 prenuncio da morte
também pode intensificar nos pais a procura de um culpado (SILVA et al., 2006).
Nesse sentido, o relato de um pai € elucidativo: “Mas de quem é a culpa? Na minha
familia ndo tem isso. S6 pode ser culpa dela” (SILVA et al., op.cit., p.110), referindo-
se a mae. Em mais um relato, h4 outro aspecto nada incomum: “Meu marido me

deixou logo depois que ela nasceu” (SILVA et al., op.cit., p.110).

Estas falas demonstram como os pais podem (ou ndo) se ligar ao bebé, e que
histéria vao tecendo em meio a crise. Com frequéncia, fica dificultado o transito
comunicativo entre os pais e destes com seus bebés, para que eles realizem trocas

afetivas e possam dizer e elaborar o estado em que a crianga se encontra.

Vejamos, agora, o que acontece com pais de bebés com insensibilidade aos
androgenos (insensibilidade aos horménios precursores das estruturas masculinas),
outra forma de ADS. Esses bebés, antes de serem assinalados a um dos sexos,
passam por testes para se verificar se respondem, ou ndo, a agao da testosterona.

Quando as respostas sdo negativas, recebem designacao para o sexo feminino.

Nesses casos, as vezes, ouve-se dos pais que seus filhos eram meninas
porque a medicina “ndo sabia” fazer um pénis. Em algum lugar do imaginario dos
pais ainda existe 0 menino que seu desejo acalentou. Esse desejo € alimentado pela
expressao do cariétipo de sua filha e pelo tempo em que a medicina testou se um
menino apareceria. Quando a insensibilidade é total, o corpo néo respondera a acao

dos hormébnios masculinos e, por isso, desde o0 nascimento, essas criancas terdo
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fenotipo feminino e caridtipo masculino (XY) 44. Assim, também é comum certos
fantasmas para as maes: esperam que da fralda saia um pénis ou que nasga barba

no rosto, quando essas meninas se tornarem adolescentes.

A insisténcia de tais questées, ao longo do tempo, incidird sobre o
desenvolvimento de linguagem da crianga, uma vez que “o sujeito fala desde onde
ele é falado, investido, correspondendo a imagem que lhe é atribuida, desde o
desejo do outro sobre a crianca” (BIRKMAN, 2003, p. 44). Significa dizer que,
embora a cirurgia corretiva seja uma das maiores preocupacoes e temores dos pais,

como observado no trabalho de Silva et al. (2006), em muitos casos tem-se

a impressdo de que, quando se corrige anatomicamente a morfologia,
as marcas simbdlicas parecem conservar os tragos da ambiguidade,
cabendo a elas encarregarem-se da singularidade da crianga”
(ARSEMET, 2003, p. 159).

Talvez seja também por essa razao que um dos medos dos pais relacione-se
com a sexualidade da crianga. Atentos as brincadeiras, escolhas de brinquedos e
jogos, os pais, as vezes, tendem a considerar ou a imaginar disposicao
“‘homossexual ou sexual precoce” (SILVA et al., op. cit., p.113). No entanto, é
comum e saudavel que meninas se interessem por brinquedos de meninos e tenham

atitudes semelhantes, e vice-versa, o que pode gerar preocupacao de seus pais.

Temendo a homossexualidade, os pais cobram mais dos filhos(as) condutas e
comportamentos quanto a sexualidade, em fases nas quais isso ndo é questao para
as criangas. O que ocorre aqui € uma espécie de confusao de “linguas”: os pais
encontram-se desde sempre envolvidos em questbes, no caso da ADS, que incluem

o contato com os 6rgéos genitais, mas sem se darem conta de que, por tras delas,

* Quando a insensibilidade nio é completa a designacdo sexual revela-se mais dificil para a
medicina e a atribuicdo do sexo dependerd de fatores como aparéncia dos genitais, condi¢cdes
cirlrgicas, resposta ao teste da testosterona (DAMIANI, 2002).
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esta a sexualidade. As criancas falam com os pais a partir do que Ferenczi (1933)
chamou de linguagem da ternura, no sentido do ludico, que nao exclui a
sensualidade, mas que esta bem distante da genitalidade. Os pais, as vezes sem
reconhecer o universo infantil, usam uma forma mais comum ao mundo adulto: a

linguagem da paixao, justamente no sentido genital.

Decorre dai, a interdicdo da exploracéo, pela crianca, de seu corpo e do corpo
do outro, num momento em que essa incursdo contribui em seu desenvolvimento,
sua autopercepcao e autoimagem. Tal situacdo, nas ADS, também ajudaria a
expressar em palavras o “mal-estar”, ou seja, as marcas organicas que essas
anomalias imp6em. Na falta de palavras, a crianca faz sintomas, conforme vimos em

Dolto e Eliacheff.

Essa incompatibilidade entre as linguas dos pais e a dos filhos impede uma
comunicacao real. Com o passar do tempo, a racionalizacdo se tornara um dos
mecanismos de defesa e de enfrentamento (precario) desses problemas (SILVA et
al., 2006). Em outras palavras, de maneira complementar, os pais se prendem a
realidade imediata da situacado (anatémicas e morfoldgicas) e, muitas vezes, deixam
que seus fantasmas, em relacdo a condicao de seus filhos, assumam o controle da

situacao.

O desenvolvimento da crianca e as vicissitudes as quais esta sujeita,
poderdao, em certos momentos, ser amplificados, funcionando como indices de
perpetuacao e/ou de re-edicao do sofrimento inicial, uma revivéncia da ambiguidade,

mesmo que, do ponto de vista organico, esta esteja superada.

Por essa razao, a adolescéncia deve ser entendida como um momento

também fundamental a constituicido subjetiva de uma crianca com ADS; momento
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esse permeado por muitos temores: rejeicdo, isolamento, marginalizacdo social e
vitimizacao por preconceito (SILVA et al., 2006). A preocupacado com a sexualidade
reaparece com forca, ao mesmo tempo em que anuncia, para a fase adulta,

possiveis problemas de infertilidade e riscos de hereditariedade.

Assim, as questdes da sexualidade so6 se definem e se confirmam ao longo do
tempo e, como vimos, muitas sdo as variaveis a serem consideradas. Variaveis que
devem ser o foco da atencdo da equipe de saude que se ocupa dos sujeitos com

ADS. Lacan (apud FERRARI, 2002, p. 470) postula que

ha um tempo para ver, para compreender e um para concluir. Assim,
a logica que rege os deslocamentos do sujeito parece ndo se prender

N

aos fatos na realidade como tal, mas a interpretacdo que este lhe
confere e a forma como se apropria dela.

Tal apropriacdo, em certa medida, dependera também do tratamento que as
equipes de saude vao ofertar, de como poderédo se dispor e enfrentar os dilemas

impostos pelas ADS. E sobre os dilemas da “cura” que trataremos a seguir.



82

CAPITULO 4

Os dilemas da “cura”

Abordar os aspectos relacionados ao tratamento das ADS é uma tarefa dupla:
considerar os tratamentos propriamente ditos e, ao mesmo tempo, problematiza-los.
Eles requerem um arsenal de tecnologias: exames e estudos de biologia molecular
(para exatidao diagndstica), cirurgias de precisdo e tecnologias mais leves; aquelas
que exigem capacitagdo humana para lidar com questdes afetivo-relacionais e

sociais. Além disso, os tratamentos sdao extensos e vao do nascimento a vida adulta.

A intersexualidade é um “pathos tragico, no sentido aristotélico, de um
caminho de redescobrimento que ndo se resolve em nenhuma redencao” (CABRAL
e BENZUR, 2005, p. 295); de uma subjetividade que se constitui na vivéncia
encarnada do estranhamento. “Nesse sentido, a experiéncia intersex € um produto
paradoéxico, cruelmente paraddxico, dos procedimentos médicos destinados a
erradica-la” (CABRAL e BENZUR, op.cit., p. 295). Isso porque ndo ha como
erradicar as marcas psiquicas que tais quadros imprimem na subjetividade: os

paradoxos ndo tém resolugao.

Tais marcas, fisicas e simbdlicas, necessitam de espacgo e tempo, de lugar de
existéncia; de um lugar no qual ndo se pretenda somente o ajuste organico, pela
designacao de um suposto "sexo verdadeiro", que mantenha (a qualquer preco) “a
correlacdo entre corpo, comportamento, sexualidade e caracteres secundarios do
corpo (barba, seios, pelos, entonagédo da voz, largura dos ombros)” (PINO, 2007, p.

168).
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Em linhas gerais, os tratamentos das ADS comportam:

1. terapia medicamentosa, a fim de repor o hormbénio que se encontra em
producao irregular ou ausente na génada (DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA
e GUERRA JR., 2002);

2. cirurgia dos genitais, seja para adequacdo, seja para reconstrugcédo
(DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002; ISNA®);

3. acompanhamento terapéutico, de cunho fonoaudiol6gico, psicolégico, social

(DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA e GUERRA JR., 2002; SILVEIRA, 2005).

A literatura especializada situa o tratamento das ADS no plano dos desafios,
permeados inclusive por dilemas médicos: nem todos os quadros de ADS estao
totalmente claros. E a partir dessa constatacdo que Maciel-Guerra e Guerra Jr.
(2005, p. 2) afirmam: “Infelizmente, ainda ndo ha respostas para muitas das
questdes cruciais quanto a etiologia, fisiopatologia e progndstico individual e familiar
em diversas situacdes”. E acrescentam: “Se por um lado, a existéncia de tantas
questdes em aberto instiga e fascina os pesquisadores dessa area, por outro lado é
fonte de angustia no direcionamento do tratamento” (MACIEL-GUERRA e GUERRA

JR., op. cit., p. 2).

Em outras areas, como psicologia, ciéncias sociais e, mais recentemente,
fonoaudiologia, escassos sdo o0s estudos que abordam diretamente o tema
(ACIOLY, 2007; GALLI e SOUZA, 2008), revelando as lacunas existentes no
tratamento em termos comportamentais, sociais, afetivos, relacionais e

comunicativos.

*® Informag6es obtidas no site da ISNA, em orientagdes aos pacientes e familiares. Disponivel em:
http://www.isna.net/. Acesso em: 10 jun. 2008.
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Nesse sentido, Ferrari (2002) chama a atencdo para a necessidade de
sistematizacdo no trabalho terapéutico realizado com esses pacientes na infancia,
principalmente com os pais, pois sao especialmente eles que, acolhendo e
reconhecendo a crianga, neste ou naquele sexo, ajudarao em seu desenvolvimento,
em sua percepgao corporal, em sua autoimagem e também no desenvolvimento

sexual.

A pesquisa de Silva et al. (2006) indica que, em todas as fases do
desenvolvimento das criancas com ADS (acompanhadas durante o tratamento), ha
dificuldades dos pais em lidar com situacées concernentes a anomalia, revelando a
complexidade da problemética e seu potencial de desestabilizacdo da familia.
Também por isso, o tratamento das ADS convoca um trabalho integrado, que passa,

necessariamente, por relagées interdisciplinares (NUNES, 1998).

Alias, nenhum problema de saude, a rigor, é unidisciplinar, como afirma
Minayo (1991, p.191):

Nenhuma disciplina, por si s6, da conta, no campo da sadde, do

objeto a que perseguimos; porque este envolve, ao mesmo tempo, as

relagdes sociais e o social propriamente dito, as expressdes

emocionais e afetivas e o biolégico, que traduzem, por meio da satde

e da doenca, as condi¢des sdcio-historicas e culturais dos individuos e
grupos.

Nessa direcdo, a literatura e a experiéncia clinica nos servicos de
atendimento as ADS sugerem abordagens mais abrangentes. Os autores sao
categéricos em afirmar que um trabalho integrado e preocupado ndo somente com
aspectos médico-biolégicos pode amenizar o sofrimento, ou maneja-lo de forma
mais eficaz (DONAHOE E SHINITZER, 1996; DAMIANI, 2002; MACIEL-GUERRA E

GUERRA JR., 2002; SILVEIRA et al., 2005).
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Como se operam as intervencbes realizadas pelos diversos profissionais
envolvidos com os casos? Vejamos alguns aspectos do tratamento a partir das

acoes realizadas com os familiares e seus bebés nos momentos iniciais.

Nasce o bebé. Ha dois caminhos possiveis para o nosso futuro paciente
chegar até o tratamento: a partir de uma suspeita diagndstica na maternidade ou,
mais tardiamente, em funcdo de sintomas tais como: desidratagcdo, amenorreia
primaria, crescimento acelerado com consequente puberdade precoce, ou hérnias.
Essas alteracbes podem ser percebidas por profissionais de saude, mas
normalmente as queixas partem da prépria familia, como sugere Damiani (2002, p.
453): “com certa frequéncia é a familia quem primeiro suspeita de que alguma coisa

esta errada com os genitais da crianca”.

Quando o paciente e seus pais chegam da maternidade para o tratamento, é
a propria instituicdo que se incube de encaminha-los a um hospital de referéncia
para acompanhamento®®. Em geral as familias ficam longos periodos nos hospitais
infantis especializados, em alguns casos o0s pacientes sdo acompanhados até a
entrada na vida adulta, sendo encaminhados, entao, a um hospital que atenda essa
faixa etaria. Quando ha a possibilidade genética de reincidéncia de um quadro de
ADS, o nascimento do segundo filho ser4 monitorado pela equipe*’ do hospital
infantil, podendo receber tratamento ainda no Utero materno, como nos casos de

hiperplasia das adrenais.

*¢ O hospital em que atudvamos recebia pacientes de todas as regiées do estado, e de fora também.
Nao podemos, contudo, pormenorizar como se davam esses encaminhamentos por falta de
conhecimentos de um fluxo organizado para os casos até o momento em que |la atuamos em conjunto
com a equipe. Um de nossos projetos era pensar sobre esta questéo.

" Dependendo de como se estrutura a familia e o servico, teremos mais ou menos chances de
abordagem nos casos.
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A equipe de saude que acompanhard os pacientes pode reunir diversos
especialistas: médicos (geneticistas, endocrinos, urologistas, ginecologistas),
assistentes sociais, psicélogos, magistrados, fonoaudiélogos e socidlogos. A
interface com o sistema judicial acontece, por exemplo, quando ha necessidade de
suspensao do registro civil (a0 nascimento) ou autorizacdo para realizagdo de

cirurgias de redesignacao sexual (em casos descobertos mais tardiamente).

No hospital, o andamento do trabalho, assim como as intercorréncias
impostas pela anomalia, estardo sujeitos ou ligados também as vicissitudes de uma
internacdo prolongada e ao risco de morte em alguns casos (as hiperplasias

constituem um bom exemplo).

Um trabalho tdo complexo e com tantas varidveis pede mais que
multidisciplinaridade. Nao basta a associagao, ainda que sistematica, de disciplinas,
cada uma fazendo uma parte no tratamento destes sujeitos. Além de nao darem
conta, fragmentariamente, das questdes inerentes as anomalias, dessa

fragmentacao decorrem muitos problemas, tais como:

periodos ainda mais longos de internacao e cronificacao da patologia;

o processos de subjetivacdo truncados e confusos;

o auséncia de vinculos terapéuticos suficientemente fortes com os pacientes e
as familias;

J fragmentacao e dispersdo no conhecimento sobre o processo de tratamento

e sobre o paciente, dificultando sua apropriacao pelos profissionais, pelos

pacientes e pelas familias.
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Um dos efeitos relevantes dessas associagdes protocolares e mecénicas
entre profissionais e areas do conhecimento vai ao encontro do alerta de
Jerusalinsky (1999, p. 184): “O que se evidenciava como ausente era qualquer apelo

a um saber dos pais. Frente a situagdes graves, os pais ficavam de fora.”

Somente num ambiente favoravel e com pais acolhidos pela equipe de saude,
o0 bebé encontrara condigdes de desenvolvimento. Vejamos uma situacdo desse
tipo, atendida pela nossa equipe. Um bebé com quadro de hiperplasia das adrenais
e forte virilizacao tinha prescricdo de cirurgia corretiva do genital. Seu tratamento
seguia como o previsto: terapia hormonal, atendimento psicoldégico e social.
Sabiamos que se tratava de uma menina, ndo havia davidas quanto ao diagndstico
e tratamento (médico), mas sim em relagdo ao melhor momento para a familia
submeter seu bebé ao procedimento cirargico. A decisdo de submeté-la a
genitoplastia feminilizante se deu a partir das possibilidades emocionais e do desejo
dos pais, 24 meses apos seu nascimento e em fungao, principalmente, do sofrimento

materno: “Era dificilimo olha-la na hora da troca de fraldas”.

O arranjo possivel nesse caso foi pautado pela tentativa de manter o olhar
materno livre de uma angustia insuportavel — fundamental ao desenvolvimento do
bebé. No entanto, nem sempre é assim que acontece; como mencionamos
anteriormente, hd muita controvérsia em relagdo ao melhor momento para esse tipo

de cirurgia. Passemos a mais esse dilema.

Sinteticamente, as polémicas em torno da corregdo cirurgica do sexo giram

em torno de:

o quando realiza-la e em nome de qué;
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o como conduzir o0 processo de decis&o e quais atores dele devem participar.

O quando tomar a decisdo é, a nosso ver, algo em constante construgao,
embora a literatura aponte divergéncias a esse respeito. Ha autores que definem um
tempo para essa decisdo: precocemente (ainda quando bebé) ou na idade em que o
paciente possa tomar a decisdo por si. Posicoes radicalmente diferentes, portanto.

Nao ha critérios fora de duvida, ndo ha consenso.

A tendéncia atual dominante é a realizacao precoce da cirurgia, nao havendo,
nessa posicao, espaco para participacao dos pacientes na decisao. Por isso mesmo,
0S movimentos sociais, que reunem (ex)pacientes e familiares, possuem discursos

fortemente contrarios a essa conduta.

Donahoe e Hendren (1976, p. 363) argumentam, desde a década de 1970,
sobre a urgéncia de se resolver tal problema, recomendando que as agdes sejam
rapidas e precisas; defendem uma agédo imediata ao nascimento, caso contrario
“pode-se instalar uma tragédia tanto para o paciente quanto para a familia”. Os
autores observam ainda que “ndo ha motivo para contemporizacao ou para atitude
frequente observada de deixar que a crianga cresga para que estudos sejam

realizados” (DONAHOE e HENDREN, op.cit., p. 363).

Silva e Miranda (2002) compartilham desses argumentos e salientam que, se
no passado, o tratamento tardio era preconizado, por receio de complicagées, na
atualidade, a evolucao das técnicas e dos instrumentais cirargicos sustentam a
intervencdo precoce. Registram ainda que a Associagcdo Americana de Pediatria
preconiza que a cirurgia seja realizada entre seis semanas e quinze meses,

justificando sua realizacao precoce pela possibilidade de “minimizar ou até eliminar



89

0S problemas psicossociais ocasionados pela dissociacdo do fenétipo com o

gendtipo.” (SILVA e MIRANDA, op.cit., p. 222).

Damiani et al. (2001, p. 43), por exemplo, sugerem que a cirurgia corretiva
dos genitais ndo ultrapasse a idade dos 3 anos, pois essa € a idade em que “0 sexo
social ja esta plenamente estabelecido, pois ele acompanharia, do ponto de vista de
desenvolvimento, a aquisicdo da fala”. Acrescente-se a isso o fato de que a
exploracdo do corpo pela criangca pode gerar impacto na construgdo da imagem
inconsciente do corpo, uma vez que a anomalia, com frequéncia, cala o sujeito (em

desenvolvimento) e sua familia.

Impulsionados pela polémica do quando realizar a intervengao cirurgica, alguns
estudos meédicos avaliam os resultados anatdémicos e cosméticos das cirurgias
corretivas, na tentativa de definir parametros ou padrdées controlaveis. Sera
importante aborda-los, pois analisaremos as perspectivas dos sujeitos.

Silva e Miranda (op. cit., p. 223) afirmam que, para obtencédo de resultados
satisfatorios, a cirurgia deve levar em conta trés aspectos: as condi¢gdes anatbmicas

do genital externo, a idade de realizagdo e o sexo de criacdo. E acrescentam que

a presenca de um falo pequeno e que nado responde a estimulagao
hormonal praticamente direciona para a genitoplastia feminilizante,
pois é muito mais fdcil criar uma vagina como um 0rgdo passivo, do que um
falo, com erecdo e dimenséo suficiente®.

Sobre a idade da realizacdo da cirurgia, Miranda et al. (2005) observam que
ha diferencas nos resultados cosméticos quando se considera a idade em que foi

realizada a cirurgia feminilizante (genitoplastia). Em sua casuistica observaram que:

8 Grifo do autor.
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o somente 1 caso em 7 que realizaram a cirurgia corretiva em idade superior

a 3 anos apresentou resultado cosmeético 6timo;

o 10 em 20 casos que operaram antes dos 3 anos apresentaram resultados

cosmeéticos 6timos.

A pesquisa evidenciou, ainda, que a menor frequéncia de infeccao urinaria se
deu no pos-operatério (18,5%) em relacdo ao pré-operatério (59,2%). Assim, os
autores defendem que o argumento de aumento da incidéncia de complicagdes poés-
cirurgia é refutavel, uma vez que isso ndo foi observado na casuistica investigada, a

semelhanca de outros estudos®.

Com relacao aos resultados funcionais da cirurgia da vagina e do clitéris,
obviamente sé poderdo ser mencionados apoés inicio da atividade sexual, ficando

para a infancia somente a avaliagdo cosmética (MIRANDA et al., op.cit.).

Contrariamente, a ISNA*® tem posicdo bastante critica frente & necessidade e
validacao da correcao genital na infancia. As criticas residem justamente em relagcéao
ao quando, a finalidade e as complicagbes encontradas nas cirurgias. Seus
argumentos estdo baseados em relatos de pacientes e também em estudos
cientificos. Sobre as complicagcdes poés-cirurgicas, a ISNA confronta os dados do

estudo de Miranda et al. (2005):
o falta de sensibilidade nas relagdes sexuais;

J infecgbes urinarias;

* Para mais detalhes, consultar os estudos de Hendren (1969), David (1970) e Jong e Boemers
1995).

go Informacdes obtidas no site da ISNA, em orientagbes aos pacientes e familiares. Disponivel em:
http://www.isna.net/. Acesso em: 10 jun. 2008.
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. presenca de atrofia clitoriana, ou aumento, mesmo apés a cirurgia51 e com

adequada reposicado hormonal;
° incontinéncia urinaria;
o necessidade de multiplas cirurgias.

Sobre a oportunidade e finalidade da cirurgia muito precocemente, a critica da
entidade recai sobre a ocorréncia de reoperacoes, pois 0 6rgao reconstruido nao
tera funcionalidade na infancia (a atividade sexual ocorrera sé mais tarde)52, além do
fato, é claro, de as decisdes serem tomadas sem que os sujeitos (alvo das acgdes)

possam se posicionar.

Além desses argumentos, estudos sobre as identidades intersex mostram que
sao bastante questionaveis os modos pelos quais essas decisdes sdo tomadas e os
pressupostos nos quais estdo assentadas. Isso porque a medicina tende a tomar
decisdes baseadas em uma aparente neutralidade e cientificidade®, estabelecendo
relacdes biunivocas entre sexo e género e, como consequéncia, desconsiderando

as dimensdes psiquica e social implicadas com a “construgdo” dos corpos humanos.

*" 1sso pode ocorrer devido a estimulagdo androgénica em até 39% dos casos operados (CREIGTON
et al., 2001). Essa informacao é importante e sera retomada no ultimo capitulo. Vale mencionar que,
se estes caracteres se alteram, a voz pode igualmente alterar-se.

%2 As meninas que acompanhamos e que haviam realizado genitoplastia feminilizante precocemente
necessitaram de procedimentos cirlrgicos para manter o canal vaginal aberto; o procedimento
consiste em manter a abertura através da passagem de “velas” pela vagina sob anestesia, o que
costumava causar muito sofrimento as criangas e inUmeras fantasias nos pais. Em diversas reunides
do Grupo Vida isso foi discutido: os pais tomavam esse procedimento como uma espécie de estupro
consentido. A equipe de cirurgides, por sua vez, chocava-se com tal percepgao. Eles acreditavam
estar fazendo o adequado: operar era a fungao deles, mas as fantasias, medos, raiva e sofrimento
dos pais, para os quais ndo tinham atinado, os surpreendia.

%A aparente neutralidade e cientificidade da medicina sdo alvos de critica por muitos pensadores.
Martins (2004) critica as produgdes da medicina cientifica, que reduz seus objetos de estudo e diz
encontrar uma “verdade total” sobre ele. O autor explica que se acredita nisso “por ingenuidade, por
interesses politicos, e/ou mecanismos defensivos — isto €, por uma necessidade psiquica de crenga
no mito da ‘certeza’, de conjurar as insegurancas advindas do mundo mutante que é o da vida” (p.
24).
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Cabral e Benzur (2005), Machado (2005), Pino (2007) e Prevés (2001)
sugerem que, principalmente apds a Era Cirurgica, houve uma forte tendéncia da
medicina em balizar seus procedimentos a partir da correlacdo fenotipo-gendtipo,
como parametro, supostamente neutro, para determinar o que se deve esperar para
cada género (reservando aos homens uma sexualidade heterossexual e para as
mulheres a reproducdo e a maternidade). A partir dai, comegou a corrida, muitas
vezes sem final, para se obter uma aparéncia genital satisfatéria e sexualmente

funcional, inclusive como meio para se evitarem alteracdes psicossociais.

Todavia, os procedimentos médicos para normalizar os corpos com ADS
devem ser entendidos também no escopo das constru¢des sociais: as praticas
médicas e o0s saberes sobre os corpos masculino e feminino sdo também
construgbes sociais (PINO, 2007). Ha sempre a possibilidade de os sujeitos

subverterem conhecimentos e valores prévios, ou imposi¢cdes sociais.

Fica bastante claro que, na literatura, ha divergéncias de pontos de vista, mas
também uma lacuna. De um lado, a medicina e pais angustiados clamam por
solucdo. A resposta: cirurgia precoce. De outro lado, estudos sobre as identidades
intersex e os movimentos politicos, falam sobre os direitos dos pacientes e
familiares, mas, as vezes, de modo generalizante. A singularidade dos pacientes e
familiares, e as relagbes entre estes e os profissionais de saude, talvez ainda

precisem ser mais bem escutadas.

Que critérios adotar e que caminhos seguir? A idade; o tamanho dos genitais
e dos tecidos; as possibilidades cirdrgicas; a urgéncia dos casos; a vontade da

familia; os procedimentos legais de ajuste do registro civil; a formagéo da identidade
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de género... Por que ndo incluir, na lista, a angustia e a impoténcia das equipes de

saude frente aos impasses?

A nosso ver, nenhum desses fatores é negligenciavel, mas o arranjo e as
equacgdes que se criarao a partir deles dependerao, a cada vez, dos pacientes, dos
pais, dos profissionais, das relacbes que estabelecerem e das condicbes que

conseguirem construir em face de cada situagéo concreta.

Tradicionalmente, e também na medicina, o tratamento das doencas esta
ligado a uma certa ideia de cura: extirpar a doencga, por meio da correcdo e do
controle sobre o corpo organico. Mas nao é obrigatério que seja assim. Talvez
interesse mais pensar a cura pela perspectiva do cuidado. Nessa direcdo, Mezan

(1996, p. 98) discute a ideia de terapia:

O termo terapia tem uma historia interessante. Significa cuidado e é
empregado por Platio em seu didlogo Lutifron. Neste didlogo
Socrates pergunta a Eutifron, um sacerdote, o que é a piedade e
recebe como resposta a seguinte definicdo: ‘é a parte do justo que
concerne ao cuidado com os deuses’.

O autor segue mostrando, a partir daquele didlogo, que o cuidado “consiste
num beneficio prestado por um especialista, que resulta em beneficio ou melhoria
para quem o recebe” (p. 97). Observa, ainda, que esse beneficio é “uma mudanca, e
uma mudang¢a para melhor”. Tal como o “cuidado que o palafreneiro presta aos
cavalos os torna mais velozes e mais saudaveis, o cuidado que o pedagogo

dispensa aos meninos os torna educados, e assim por diante”.

Na sequéncia, o autor explica a aproximagao do termo cuidado a ideia de

cura:

O cuidado - que em grego se diz therapeia - em latim chama-se cura.
Cura, curae, da primeira declinacdo. Cura veio tal e qual para a nossa
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lingua, em que, além do sentido médico de restabelecer a satde, tem
significados muito préoximos aos da palavra latina: curar o queijo, curar
a madeira, significa levar tais substidncias ao seu grau méaximo de
exceléncia; curador de uma exposicdo é quem escolhe as obras e as
dispde do modo mais apropriado para obter o efeito desejado; o
curador de menores exerce a curatela, isto é, a protecdo dos frageis;
existe o termo cureta, que designa um instrumento para raspar
(curetagem) aquilo que deve ser eliminado do organismo etc. Sdo
sempre palavras que implicam uma agao para melhorar e proteger,
portanto indicando a direcio em que se deseja obter uma
transformacao. (p. 98).

Ayres (2001, p.71) explica a nogdo de cuidado a partir da alegoria de

Heidegger. Assim, cuidar é

querer, é fazer projetos... Querer é o atributo e o ato do ser. Cuidar é
sustentar no tempo, contra e a partir da resisténcia da matéria, uma

;.

forma simplesmente humana de ser. Mas é igualmente soprar o
espirito, isto é, ver que essa forma ndo seja pura matéria suspensa no
tempo (mesmidade), mas um ser que permanentemente trata de ser,
um ente ‘que se quer’ (ipsiedade)

Se a cura estéa para o cuidado, entdo, na dire¢cdo que assumimos, a questao
do tratamento das ADS é da ordem do cuidado. Se tomarmos como “verdade” o que
consideram Cabral e Benzur (2005) sobre a identidade intersex, sobre o paradoxo,
vamos cuidar, entdo, que as terapéuticas empregadas deem conta de sustentar um
lugar de elaboragéo e de (re)existencializagdo para os pacientes e suas familias, a
partir da propria experiéncia de estranhamento. Construir sentidos, tornar a
discussao socialmente menos invisivel; enfim, contribuir de algum modo para

projetos de felicidade (AYRES, 2004).

A ideia mais ampla de felicidade busca escapar de ideais normativos e
reducionistas das praticas em saude, enraizando na vida “efetivamente vivida pelas
pessoas aquilo que elas querem e acham que deve ser a saude e a atencao a
saude” (AYRES, op.cit., p. 21). Assim, nas ADS, se um trago constitutivo estd na

radicalidade da diferenca no organismo, o trabalho precisa buscar experiéncias de
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um vir a ser, constituido ndo somente entre os muros de um hospital, em centros
cirurgicos e em infinitas terapéuticas, mas também no acolhimento e na abertura as
questdes que nascem e se alimentam da circulagdo social e afetiva desses sujeitos

e de seus familiares.

Posto isso, trabalhemos agora sobre indicagbes de wuma clinica
fonoaudiolégica das ADS (inscrita em equipes interdisciplinares), com suas

possibilidades e limites.
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CAPITULO5

Por uma clinica fonoaudiol6gica das
anomalias da diferencia¢ao sexual

A rigor e tal como indicado ao longo do texto, os transtornos fonoaudiol6gicos

que podem afetar os sujeitos portadores de ADS sao de duas ordens:

J alteragbes vocais e, mais raramente, auditivas, decorrentes de questdes

organicas (problemas hormonais e metabdlicos, por exemplo);

o transtornos de comunicagéo e de aprendizagem escolar — especialmente de
leitura e escrita — ligadas a constituicao psiquica, em funcao de questbes afetivo-
relacionais e sociais, envolvidas na delicada problematica da sexualidade em

nossa sociedade.

Naturalmente, os transtornos organicos se implicam e se desdobram na
constituicao psiquica e vice-versa. Constituem uma trama multifacetada de fatores e
variaveis, a serem considerados € manejados pelas equipes de saude e, por

consequéncia, pelas perspectivas clinicas que a compdem.

Assim, uma clinica fonoaudiolégica nas ADS, além de se dispor as dimensdes
inter e transdisciplinar, precisa assumir varios compromissos e desafios, sobretudo a
partir da possibilidade de se colocar a disposicdo de pais “angustiados com a
ambiguidade em que foram envolvidos” (SILVEIRA, 2005, p. 11) e de criangas que,
de alguma forma, vao se apropriar “de todas as palavras e mesmo de todos os

siléncios sobre sua situacdo, para se situar em face do fato original, o desejo
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parental, e muitas vezes denunciando o seu préprio conflito” (FERRARI, 2002, p.

469).

Isso significa considerar que o fonoaudiologo também vai se deparar com o
paradoxo entre o que é concebivel e pensavel socialmente para delimitacdo do sexo
no corpo (masculino ou feminino), e o que é inconcebivel e impensavel: ruptura da
condicdo binaria do sexo, pela imposicdo da ambiguidade, com tudo o que isso
acarreta em termos de angustia, de medo e de fantasmas para as familias e os

sujeitos com ADS.

Disso decorre, inclusive, a responsabilidade em se posicionar diante desses
sujeitos e dos ideais e normas sociais e cientificas que estabelecem, no caso da
intersexualidade, a necessidade de “refazer” e/ou de adequar os corpos das
criancas, para que possam ser reconhecidas pelos pais e, partir deles, por sua

comunidade.

Como podera o fonoaudidlogo acolher, escutar e tratar estes casos? A servico

de quem e do qué? Como se posicionara na equipe de saude?

As respostas a essas questdes ndo sao faceis, nem categoricas, menos ainda
definitivas ou universais; elas, quando muito, podem se esclarecer em relagdo a
cada caso nas situacoes clinicas enfrentadas pela equipe de saude. Se for assim,
evocar algumas situacdes e experiéncias que tivemos oportunidade de vivenciar
sera util, ou melhor, parece ser o caminho possivel para uma reflexdo (mesmo
breve) sobre a clinica, sobre indicagdes e perspectivas de trabalho clinico para o

fonoaudiélogo nesse universo.
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Pensemos nas Reunides de Equipe. Na condicdo de fonoaudibloga, sou
indagada por um dos cirurgides sobre quando uma crianga com hiperplasia (HCSR)
deveria consultar o fonoaudiélogo. O cirurgido, diante da problematica da voz e
muito sensivel a ela, coloca uma questao que, até entdo, ndo havia sido pensada:
toda criangca nascida com hiperplasia deve passar por uma avaliagao
fonoaudioldgica? Se a resposta fosse positiva, dizia ele, todos os outros cirurgides
do hospital deveriam ser informados dessa necessidade. Para os casos de
hiperplasia, a fonoaudiologia deveria, sempre, fazer parte da triagem e da
avaliagdo? Respondi que sim, empiricamente, até porque ndo ha referéncias sobre

isso na literatura e, mesmo que houvesse, ndo a conheceria a época.

Ainda que ndo gravassemos os bebés, seus ruidos e/ou balbucios, a fim de
se obter uma analise vocal precisa, a possibilidade de ocorréncia de problemas
vocais nas hiperplasias e o acompanhamento das producdes vocais (ainda que nao
articuladas) justificariam a presenca do fonoaudiologo. Além disso, foi essa presenca

nas atividades da equipe que suscitou e permitiu a reflexao por parte do cirurgido.

No entanto, e naquela altura, alguns aspectos ficaram fora da discussédo na
equipe, permanecendo na forma de dilemas. De que maneira a equipe realizaria
esses encaminhamentos, e a pesquisadora, nas avaliacées fonoaudiolégicas?

Quando as realizaria?

As queixas sobre problemas vocais eram sempre muito indiretas e,
naturalmente, s6 apareciam a partir do periodo de aquisicao de linguagem: “Minha
filha nao fala meiguinho”; “Ela tem uma personalidade forte”. O estranhamento
orientava o pedido dos pais: entender o que estava se passando e reconhecer o filho

desejado na crianga que tinham.
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A equipe, por sua vez, tinha uma demanda direta e especifica: identificar
alteracdes vocais, para trata-las em funcao, sobretudo, de evitar caracteristicas que
pudessem, novamente, pér em duvida a decisdo sobre a designac¢ao sexual. Mesmo
inconscientemente, a equipe buscava lidar em separado com as dimensodes e fatores
implicados no tratamento. Viviamos algo semelhante com o que sugeriu Machado
(2006, s.p.) : “uma coisa € sexo, outra coisa é gbnada, outra coisa é cariétipo, etc.,
outra coisa € género, mas nem sempre uma coisa combina com a outra. O que a

gente queria é que tudo combinasse.” .

Um dos aspectos a ser explicado aos pais sobre o0 que pode acontecer
nesses casos diz respeito ao ajuste das doses hormonais, que tém efeito sobre
algumas das caracteristicas sexuais (DAMIANI et al., 2001). A prescricdo e o ajuste
dos hormoénios afeta a laringe e consequentemente a voz. A laringe € um 06rgao
horménio-dependente e suscetivel a alteracdes hormonais que, em geral, participam
da evolugédo anatéomica da laringe (TSUJI, 2003). As modificages sofridas por esse
orgao serao irreversiveis, principalmente nas hiperplasias, restando como Unica
alternativa a correcdo cirdrgica da laringe e, posteriormente, a fonoterapia para

adequacao vocal (TSUJI, op. cit.)

Chama a atencdo o fato de que meninas com hiperplasias, mesmo
submetidas a terapéutica hormonal, mantém tendéncia a virilizagao corporal (devido
a acao androgénica, conforme explicam CREIGTON et al, 2001);
consequentemente ha tendéncia ao agravamento da voz. Damste (1970) considera
que as alterac6es vocais podem ser sintomas de alteracbes hormonais. Outro fator

consideravel, associado a problemas®* na terapéutica hormonal, é a frequéncia com

* Em nossa experiéncia, tais problemas decorrem de diversas razées: abandono do tratamento em
funcdo do impacto de seus efeitos; falta de recursos para compra dos medicamentos (que séo
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que ocorre puberdade precoce nas hiperplasias (DAMIANI, 2002), com impacto tanto

vocal, como mencionado, quanto na imagem corporal.

Sendo assim, pode-se inferir que a antecipagdo da puberdade nas
hiperplasias promove, também antecipadamente e de forma mais acentuada,
alteracdes laringeas™ e vocais. Vejamos o exemplo de uma garotinha portadora de
hiperplasia, atendida na enfermaria do hospital: 4 anos de idade e tamanho
correspondente a uma crianca de 10 anos; aumento de massa muscular; aumento
da pilosidade corporal e pelos pubianos (necessidade de depilagdo) e uma voz
extremamente grave. Vale destacar que, no desenvolvimento normal, até a
puberdade a laringe de meninos e meninas € bastante semelhante; sera o
crescimento corporal associado aos niveis hormonais que transformard a laringe

infantil em adulta (BEHLAU e CASTRO, 1991).

No unico trabalho brasileiro que encontramos sobre a presenca da atuacao
fonoaudiolégica nas hiperplasias, o enfoque mostrou-se predominantemente
cirurgico, otorrinolaringologico. Tsuji et al. (2003) relatam um caso de uma jovem
portadora de HAC, que foi submetida a tireoplastia de Ishiki tipo IV (com dezesseis
anos) e, apos, a fonoterapia. Foi indicada cirurgia para elevar a frequéncia

fundamental®®

da voz que, em casos como o descrito, € muito baixa, além de
ressecar a proeminéncia da cartilagem tireoidea, tornando a aparéncia feminina, pois

as mulheres ndo tém essa proeminéncia.

extremamente caros) ou demora em consegui-los pelo SUS; inadequada administracdo dos
medicamentos (0 que era muito observado, no caso de pais ou cuidadores nao letrados ou em
situacao de muita angustia ou resisténcia).

® Nao é intuito desta pesquisa pormenorizar as alteragdes laringeas, foco de atengao dos
otorrinolaringologistas, mas indicar algumas alteragbes vocais oriundas do desarranjo hormonal.

% A Freqiiéncia fundamental esperada na idade adulta para o sexo feminino fica em torno de 170 a
230hz; para o sexo masculino 96 a 120hz (FIGUEIREDO, 2003), em criancas observa-se variagao
entre 235hz a 250hz (HERSAN, 1991).
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A avaliacao pos-cirurgica evidenciou uma voz muito aguda (fora dos padrdes,
resultado da cirurgia), com uma frequéncia fundamental muito elevada (380 hz) e
com soprosidade. Por isso, apds a cirurgia, foram realizadas sessoes de fonoterapia,
com objetivo de reducao da frequéncia fundamental habitual, ampliacao da tessitura
vocal e ajuste da aducao glética. Sua frequéncia fundamental, ao final do trabalho
fonoaudioldgico, ficou em torno de 220hz, e os resultados do trabalho apontaram

para satisfagdo da paciente.

Embora o referido artigo marque, ainda que de forma breve, a presenca do
trabalho fonoaudiolégico nas hiperplasias, ndo ha mencao sobre como o caso foi
acolhido, que escuta foi oferecida e que questées surgiram durante 0 processo
terapéutico fonoaudioldgico. Assim, percebe-se que o estudo se propés, sobretudo,
a mostrar a eficacia do tratamento em termos exclusivamente técnicos, nao incluindo
o sujeito alvo das técnicas, ou seja, a subjetividade nao aparece e, com isso, uma

dimensao relevante fica excluida.

Jerusalinsky (2000, p. 31) afirma que nao se pode intervir apenas com a
“limitacdo organica que uma patologia impde, mas também com a representacao
simbdlica e apresentacao imaginaria que ela assume”. Os disturbios vocais nas ADS
sdo indices da ambiguidade, mesmo apds corregcdo cirurgica. Trata-se, em algum
nivel, de um retorno ao real impossivel de suportar, a radicalidade da marca da
diferenca. Em outras palavras, as marcas simbodlicas ndao se desfazem com
procedimentos cirurgicos. Ao contrario, elas pedem palavras, sentidos, um lugar de
existéncia, ainda que por meio de sintomas. Alids, estudos no campo
fonoaudiolégico mostram que os sintomas vocais podem ser resultantes da
confluéncia de fatores sociais, psiquicos e organicos (GIANINI, 2003; SALFATIS,

2004).
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A experiéncia com as ADS sugere que, de fato, ndo é possivel nem desejavel
isolar fatores e procedimentos, sob o risco de reducionismos perigosos. No
atendimento fonoaudiolégico, por exemplo, nunca bastou transformar vozes
femininas graves em vozes agudas, € o contrario nos meninos. Nao é possivel medir
o sofrimento em hertz. Quantos hertz a mais ou a menos de frequéncia fundamental
disparariam ou atenuariam o sofrimento? Essa ndo é a questdo. Localizar e
equacionar os problemas nessa clinica, porém, ndo é tarefa facil, e as vezes beira o
impossivel. Testemunhamos, varias vezes, o quanto fomos levados a limites
extremos (de saberes, de crencas e de valores) para tomar posicoes e sustenta-las

na equipe, margeando ou resvalando para crise em muitas ocasides.

Voltemos aos problemas de voz, agora ampliando nosso universo de
referéncias. Voz em grego quer dizer chamamento, convocagdo. Um bebé, com seu
choro, convoca sua mae aos cuidados para com ele. Tomando-o como um sujeito,
atribui sentido, via linguagem, as suas convocagbes. Assim, alarga-se nosso

horizonte, pois

parece ndo restar muita divida de que um dos mais poderosos meios
desse mutuo engendramento de sujeitos e mundos é a linguagem. E da
linguagem que vem a 'resisténcia" fundamental que nos pde em
presenca do outro. Heidegger (1995) ja afirmara que a linguagem ¢ a
morada do ser. Gadamer (1996) completou: o ser que pode ser
compreendido (leia-se compreender-se) é linguagem. (AYRES, 2001,
p. 68)

Se for assim, quando ndo podemos ser compreendidos ou compreender o
que se passa conosco e no entorno, é provavel que também nao seja possivel uma
satisfatoria expressao pela linguagem falada ou escrita. Isso talvez ajude a atender
por que algumas criangas com ADS pouco ou nada falam. N&o conseguem

denunciar seu mal-estar, fazendo com que seus pais e o0s profissionais de saude
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sucumbam ao seu “vozeirdo”, sendo silenciadas pelos conflitos dos adultos, pelo que

eles ndo suportam ou n&o podem dizer.

Em funcdo de percepcées como essa, resolvemos criar dispositivos, no
trabalho fonoaudiolégico com as ADS, que colaborassem com a ampliacdo das
possibilidades de expressao e de circulagdo na linguagem por essas criangas.
Promovemos Oficinas de linguagem, nos moldes propostos por Mendes (2004, p.
84): “viabilizar experiéncias capazes de moldar a existéncia pela liberdade de brincar

com os signos, compartilha-los e, com eles, criar formas de expressao”.

Tal dispositivo clinico se mostrou muito potente. Na medida em que
colocavamos as criangas com seus pares — sem preocupacao de reabilitar eventuais
transtornos de linguagem (oral e escrita) e de voz — a fala e os posicionamentos
comecaram a surgir. Vale mencionar, também, que um dos desdobramentos desse
trabalho foi um impacto positivo nos modos de falar e de escrever pelas criancas que

apresentavam problemas nesses ambitos.

A criacao dessas oficinas foi movida também pela preocupacao da equipe em
estabelecer um “lugar” discursivo para as criangas, uma vez que, “durante as
reunides mensais de orientacdo aos familiares, notavamos que em geral as criangas
e adolescentes ficavam sentadas ao lado dos pais ouvindo seus relatos e queixas.”

(GALLI, 2005, p. 1).

Nesse sentido, a fala de uma das criancas € emblematica da necessidade
desse “lugar”, e do quanto as criangas o0 demandavam. Uma menina XY, ao final de
um encontro na oficina, diz: “que bom que a gente ndo tem mais que ficar sé

escutando eles falarem!” .
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Tempos mais tarde, ainda a propésito da vinculagdo terapéutica e de seus
efeitos, a equipe médica, que sempre participava das reuniées de pais, “pediu” para
conduzir uma sessao na oficina, para conhecer, brincar e conversar diretamente com
0s pacientes. Sem saber direito o que fazer, acabamos cedendo ao apelo. Uma das
médicas da equipe ja imaginava brincar de médico e ver o que as criangas

pensavam de seus tratamentos.

Sem saber direito 0 quanto aquilo nos desagradava, tratamos de preparar o
material planejado com as criangcas, no més anterior, e leva-lo para equipe. No dia
da oficina, ao final do horario, fomos até la para saber como transcorreu 0 encontro.
Quando chegamos, deparamo-nos com o0s médicos do lado de fora da sala e as
criangas la dentro. Mal chegamos e fomos indagadas pelos colegas: como fazer

para criangas brincarem e se expressarem?

Compreendemos nossa apreensdao e aprendemos, em ato, que nao se
substitui, de uma hora para outra, um vinculo terapéutico. A leitura realizada, no
brincar com as criancgas, faz-se na sutileza do encontro terapéutico, no setting, que é
um espaco relacional e de confianca inalienaveis. Com a presenca dos médicos e
nossa auséncia nado houve setting; desfez-se, ainda que temporariamente, o
continente simbdlico que acolhia as criangas, que ouvia suas vozes (graves, agudas,
com ou sem transtornos em seus modos de falar). As criancas, nesse dia, nao

brincaram, emudeceram ou, no maximo, brincaram sozinhas.

Mas as situacoes, quase sempre, tém um lado positivo. Foi a partir dessa
experiéncia que nosso trabalho ganhou um outro estatuto. Desse dia em diante
ouvimos, muitas vezes, dos colegas de equipe: “Como é dificil brincar com criancgal!

Que lingua é essa que vocé fala e todos os bebés entendem?”.
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Ora, um trabalho como este, que busca construir, conjuntamente,
estratégias® clinicas e circular entre elas conhecimentos acerca da infancia e da
adolescéncia, a semelhanga daqueles que tivemos que aprender sobre as ADS (re-
significando o nosso saber e nosso fazer) é de grande valia, para cada um e para

todos os membros da equipe.

As oficinas fizeram emergir uma série de questbes vivenciadas pelos
pacientes, questdes essas que estavam ausentes nas reunides de pais com 0s
médicos e a psicéloga: percepcao singular e afetiva das dificuldades de
relacionamento e de aprendizagem escolar; preconceitos relacionados a doenca,
que puderam ser acolhidos e trabalhados entre pares, abrindo espacos de
elaboracdo de experiéncias e formas de cuidados, inclusive ajudando a enderegar
as demandas das criangas aos profissionais da equipe ou aqueles que estivessem

em melhor condigao ou posicao de escuta-las a cada momento.

Do trabalho nas oficinas e dos atendimentos terapéuticos individuais,
aprendemos que nosso trabalho com sujeitos portadores de ADS e com seus pais,
insere-se no vazio da comunicagcdo que, frequentemente, existe entre eles,
favorecendo os usos e os investimentos discursivos no enfrentamento das ADS e
das complexas problematicas que engendram. Observamos efetividade em termos
de atenuagdo da angustia de parte a parte, possibilitando as criangas aberturas a
socializacdo, independentemente de sua anomalia. Em alguns momentos, elas
puderam criar estratégias para falar da enfermidade e daquilo que observavam de

diferenca em seu corpo e no corpo dos demais.

" A partir de 2005, iniciamos a consulta conjunta, que reunia todos os profissionais da equipe, talvez
em funcdo da novidade que as Oficinas de linguagem deram a ver. Essa consulta era, antes de tudo,
para abordar aspectos globais da vida dos sujeitos, estabelecendo prioridades e tragando um projeto
terapéutico especifico para cada caso.



106

O que importa, entdo, ndo € somente a lesdo ou o déficit dos pacientes - se
chegamos a uma voz aguda o suficiente para marcar a feminilidade, a uma escrita
quase perfeita, a uma fala mais bem articulada...; o que importa, de fato, é a
possibilidade de eles, com suas marcas (que os constituem e singularizam) poderem
nomear, falar, escrever, evocar, lembrar, dar sentido a existéncia, achar um lugar
nesta sociedade. Os ganhos da reabilitacdo da voz, da fala e da escrita derivam ou
dependem disso: de eles se fazerem e se sentirem sujeitos em face do outro e de si

mesmos.

Por essa via, a escuta oferecida nessa clinica deve ouvir com uma orelha a
materialidade dos transtornos, dos déficits, dos comportamentos; com a outra®
orelha escutar os “buracos e siléncios que se instauram” (CUNHA, 1997, p. 115) e
que desvelam seus “segredos”. Temos emprestado nossa voz para o surgimento da
voz deles, naquilo que realmente pensam e sentem; e também para enunciar as
questbes da equipe, nas rotinas das consultas médicas e internagées hospitalares,
que pouco eram (sdo) enderecadas ou discutidas com os pacientes e seus

familiares.

Pensar em um trabalho fonoaudiolégico nas ADS, a partir do exposto aqui,
pede que se lance mao de todo e qualquer saber necessario a compreensao da
vida, dos desejos e da historia desses sujeitos. Mais ainda, que se possa escutar e
lidar com as sobredeterminagdes simbdlicas dos transtornos de voz e linguagem

que, com frequéncia, acompanham as ADS.

Enfim, o trabalho fonoaudiolégico em equipes de saude constitui-se de um

compromisso com o humano, com aquilo que, simultaneamente, expde e guarda as

%8 A ideia das “duas orelhas do fonoaudidlogo” também é proposta por Cunha (1997).
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verdades mais profundas e secretas de sua subjetividade - a sexualidade -, e de
como seu funcionamento organico e simbdlico incide sobre as capacidades de
comunicagdo, de expressdo e de aprendizagem. O trabalho das equipes
hospitalares com as ADS precisa de fonoaudiélogos, daqueles que se disponham a

compreender e a enfrentar a complexidade de uma tal clinica.
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ANEXO I

Classificacao das ADS segundo Consenso de Chicago
com revisao das nomenclaturas (DAMIANI e GUERRA ]R., 2007)

Tabela 1. Proposta de modificagao de nomenclatura em Anomalias da Diferenciagao Sexual.

Momenclatura prévia
Intersexo

Pseudo-hermafroditismo masculino
Sub-virilizagao em um homem XY
Sub-masculinizagao num homem XY
Pseudo-hermafroditismo feminino
Virilizacao numa mulher XX
Masculinizagao numa mulher XX
Hermafroditismo verdadeiro

Homem XX ou Sexo Reverso XX

Sexo Reverso XY

MNomenclatura proposta

Anomalia da Diferenciacao Sexual (ADS)
ou Disorders of Sex Development (DSD)
ADS 46, XY ou

46,XY DSD

ADS 46,XX ou
46,XX DSD

ADS ovotesticular ou

Owotesticular DSD

ADS 46 XX testicular ou

46, XX testicular DSD

Disgenesia gonadal completa 46,XY




ANEXO1II

123

Estatisticas de ADS

A Tabela 1, baseada em levantamentos de diversos autores feitos por Santos (2006),

relne estatisticas aproximadas de casos de ADS. A Tabela 2 traz a ocorréncia de casos de

ADS no Brasil, segundo dados do DATASUS, do Ministério da Saude, a partir da associacao

do CID-10 aos dados fornecidos pelas AIH (Autorizacao de Internagéo Hospitalar).

Tabela 1 - Estimativas de casos de ADS, segundo diversos autores.

Anomalias Estatisticas Fontes
1:13000 Blackless e Cols (2000)
Hiperplasia adrenal congénita classica 1:14000 Hurting (1992)
1:5000 Hines e Kaufman (1994)
Insensibilidade androgénica 1:13000 Blackless e Cols (2000)
Forma parcial 1:130000 Blackless e Cols (2000)
Forma completa 1:13158 Minto e Cols (2003)
Pseudo-hermafroditismo masculino 1:20000 Loureiro (1997)
_ . Ahmed, Morrison e Hughes
Disgenesia gonadal 1:150000
(2004)
Forma completa 1:150000 Blackless e Cols (2000)
Ahmed,Morrison e Hughes
Hipospadia 1:300
(2004)
1:1500 Dreger (1998)
Anomalia genital 1:4500 Ahmed,Morriso,Hughes (2004)
1:6900 Kuhnle e Krahl (2000)
Agenesia vaginal 1:6000 Blackless e Cols (2000)
1:10 2 1:30 _
Agenesia peniana . Dittmann (1998)
milhdes
N. de individuos que passam por cirurgia 1 0u 2:1000 Blackless e Cols (2000)
genital 1:2000 Hester (2004)




Tabela 2 - Ocorréncia de casos de ADS no Brasil (SANTOS, 2006).

Diagndsticos

Ocorréncias

2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004
Pseudo-hermafroditismo (nao especificado) 2 4 46 20 14
Pseudo-hermafroditismo feminino (PHF) 7 4 16 9 15
PHF ¢/ transtorno adrenocortical 53 126 65 67 78
Pseudo-hermafroditismo Masculino (PHM) 13 16 5 - -
PHM — Sd. de resisténcia aos androgenos 7 7 146 99 93
Hermafroditismo verdadeiro (HM) 9 17 17 11 10
Sexo indeterminado e Pseudo-hermafroditismo 30 48 97 78 51
Sexo indeterminado (n&o especificado) 58 88 181 118 89
Hipospadia 9.258 | 10.110 | 13.593 | 12.708 | 11.933
Malformacao congénita de genitais femininos 683 752 | 8.455| 6.958 | 6.388
Agenesia vaginal 27 33 244 178 189
Malformacao congénita de genitais masculinos 879 930 | 2.656 | 2.730| 2.688
N. de individuos que passam por cirurgia genital 8.736 | 9.806 | 11.046 | 10.404 | 13.538
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