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Resumo:

As praticas médicas, antes mesmo de trabalharem com a cura ou alivio dos males
fisicos e prevenirem doencas, nomeiam e formam conceitos simbolicamente
construidas para eventos biolégicos que tomam, assim, um valor culturalmente
estabelecido. Buscou-se trabalhar com a no¢do médica construida para intersexo
observada em trés documentos selecionados. Manuais formulados por
académicos, os textos foram retirados de publicacdes que tém como objetivo
instruir e informar outros profissionais sobre o manejo clinico da intersexualidade.
Além de orientarem sobre procedimentos terapéuticos, os documentos
problematizam a condi¢do e justificam suas esolhas com base em categorias ora
sociais, ora biologicas. A propria construcdo do que vem a ser intersexualidade

muda e acordo com a abordagem contemplada e os objetivos defendidos.



Abstract

Medical practices, although based on the concept of cure or relief for physical
problems and capable of preventing diseases, name and form notions symbolically
constructed for biological events that become, after all, culturally established values.
This work is based on the analysis of the medical concept of intersex observed in
three documents. As manuals made by academic professors, the texts were selected
from publications that would instruct e inform other health professionals about the
clinical management of intesexuality. As the documents provide orientations on the
treatments for the intersexed, they also interpreted the condition their own way and
created concepts that would justify their choices based on social and biological
questions. The conception of intersex, itself, change according to the proposal

contemplated by the authors and the defended objectives.
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Apresentacao

“As pessoas utilizam prdticas médicas porque sGo empiricamente efetivas, o
que ndo significa que sejam efetivas do ponto de vista da medicina ocidental
ou que tragam sempre os resultados esperados. As terapias ndo sdo apenas
um método de cura, mas um meio através do qual tipos especificos tomam
formas culturalmente reconhecidas”.

Allan Young

Esta dissertacdo de mestrado em Sociologia € resultante da analise de trés
textos médicos, aqui tratados como documentos, de carater instrutivo, que
discorrem sobre possibilidades de manejo clinico do intersexo, em especial
cirurgias corretivas da genitalia externa e interna em criangas intersexuais. A
proposta de trabalho foi concebida ao término de minha monografia de conclusédo
do Bacharelado em Antropologia Social, concluida em 2007, na qual foi explorada
a apropriacdo médica da intersexualidade por meio de um trabalho de cunho
etnogréfico realizado em um grande hospital publico do Distrito Federal®.

O trés textos, dois brasileiros e um estadunidense, mostram diferentes
concepgdes do intersexo, das formas de correcao estética e da prépria
responsabilidade médica no tratamento do que a medicina brasileira reconhece
oficialmente como DDS- Disturbio da Diferenciacdo do Sexo. Sdo trabalhados,
portanto, de forma a permitir a interpretacdo sobre representacao oficialmente
reportada da tensdo entre as categorias de norma e de natureza quando estudado
um tema tdo incrustado na experiéncia individual, seja esse individuo interpretado

genética ou socialmente. O cerne da analise repousa sobre a constru¢do do

! A pesquisa foi devidamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa responsavel por estudos
realizados naquela instituicdo.
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intersexo, seja como patologia ou como uma variagdo natual do sexo, pelas
abordagens médicas expressas nestes documentos.

Existem varias tipologias biomedicamente identificadas como DDS. Como o
nimero de casos diagnosticados ao nascimento vem  crescendo
consideravelmente nos Ultimos dez anos (Silva, 2007); e ndo foram oficialmente
entrevistados pacientes, pais ou profissionais da saude com fins de aquisicdo de
material etnografico para este trabalho- o que permitiria recortes mais particulares
no que diz respeito aos quadros diagndsticos- considerou-se como paciente
padrdo na abordagem de todos os textos um recém-nascido cujo sexo ndo pode
ser determinado ao nascimento, e para quem o itinerario terapéutico sera
definido de acordo com as investigacdes e variacOes previstas pelos autores em
questdo®. Considero interessante trabalhar com um recém-nascido como paciente
padrao porque, além de ser uma sitacdo claramente prevista por todos os textos
estudados, a conjuntura da ndo especificagdo do sexo traz uma realidade peculiar,
que sera melhor explorada adiante- a impossibilidade de nomeacao e registro civil
da crianga. Para casos de diagnodsticos tardios, cada vez mais raros nos grandes
centros urbanos, a grande maioria dos pacientes ja estdo registrados e a
problematizagdo legal da definicdo sexual é diferente.

Um ponto relevante, a ser abordado logo na apresentacao, diz respeito a
escolha da nomenclatura adotada. Primeiramente, intersexo ndo é um termo
reconhecido pela medicina brasileira como adequado na descricdo do que aqui é
trabalhado, sendo comumente utilizado disturbio da diferenciacdo do sexo,
também apresentado como desordem da diferenciacdo do sexo em alguns autores.

Entretanto, ha militantes intersexuais que lutam contra tal terminologia, adotada

? Como a realidade de identificacdo do intersexo ao nascimento, portanto antes do registro civil e
da liberacdo do bebé para casa, é comum tanto nos grandes centros urbanos brasileiros quanto
nos EUA, todos os documentos prevéem esta situacdo de ndo definicdo do sexo do recém-nascido.
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internacionalmente, sob a argumentacdo de nado assumirem ser portadores de
disturbios ou se considerarem desordenados. Em 2008, o Professor Milton
Diamond?® apresentou em sua fala de agradecimento pelo prémio conferido pela
Sociedade Intersexual Alema, na Universidade de Hamburg (Alemanha),
argumentos estruturantes de sua proposta de renomeacao dos quadros de DDS
(DSD para o inglés: Disorders of Sex Development) para VSD* (Variations of Sex
Development), que aqui traduzo como VDS- Varia¢cdes do Desenvolvimento Sexual.
Sugeriu, como possibilidade alternativa, a manutencdo de DSD’, mas como
Differences of Sex Development, que traduzo como Diferenciagbes do
Desenvolvimento Sexual.

O autor expbe que a utilizacao de desordem nao vem de uma escolha
realizada por uma organizacdo oficial, mas de um grupo restrito de médicos
atuantes nos manejos clinicos. Argumenta, ainda, que o termo vem sendo
rejeitado por indmeras unidades militantes, ao redor do mundo, por ser
considerado pejorativo e ofensivo. Na busca por um termo politicamente mais
aceitavel, foi escolhido intersexo com base na existéncia de um movimento social,
mundialmente crescente, formado por individuos que se autodenominam
intersexuais: o intersex movement. Subentendendo-se, portanto, a conexao
identitaria que permeia a auto-identificacdo e concordando com os argumentos
apresentados na critica aos termos disturbio ou desordem, utilizo intersexo para
situar socialmente o tema da pesquisa.

Em segundo lugar, friso que reconheco as criticas feitas a terminologia
paciente, principalmente quanto a passividade sugerida por sua adogao.

Entretanto, com a experiéncia de trabalho de campo realizado na pesquisa

* Propositor do manejo clinico voltado para o apoio psicolégico e a escolha do paciente sobre
intervengdes a serem ou ndo realizada em seu corpo,

4 Proposta apresentada em artigo Tamar-Mattis & Diamond, 2007

> Proposta apresentada em artigo: Diamond & Beh, 2008.
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anterior, ndo pude identificar qualquer outro termo que possibilitasse a
comunicacdo clara entre os sujeitos que vivenciavam a experiéncia médica-
hospitalar. Partindo da leitura do biopoder de Foucault e da institucionalizacdo do
saber médico, ndo considero o nome ou sua carga simbdlica como incoerentes,
uma vez que o acesso aos conhecimentos biolégicos é muito restrito. Tratar como
se a diferenca de alcance semantico das informagdes trocadas entre sujeitos
cuidadores® e sujeitos sob cuidados nao fosse consideravel seria uma interpretacao,
a meu ver, no minimo elitista’. Por fim, paciente é o termo adotado em todos os
textos analisados para identificar intersexuais em tratamento.

A dissertacdo sera dividida em seis capitulos. O primeiro faz um balanco
historico do intersexo no mundo Ocidental, assim como aborda algumas das
inUmeras interpretacdes exploradas por autores teoricos sobre as relagdes entre
sexo e comportamento; sexo e género; sexo e sexualidade; género/desejo ao
longo do tempo. Finalmente, é exposta uma breve no¢do da realidade intersexual
atual.

O segundo capitulo apresenta a pesquisa realizada: a estrutura
metodoldgica, a escolha dos documentos e a justificativa do trabalho, bem como
sao explorados seus objetivos desde o desenvolvimento do projeto. O terceiro
capitulo discorre sobre a sexualizagdo médica do corpo. O quarto capitulo expde
e problematiza os documentos estudados. O quinto capitulo trabalha a
apropriagdo médica do intersexo exposta pelos textos e, com ela, a
problematizacdo do corpo e da conduta. O sexto capitulo, por fim, explora as

indicagdes cirlrgicas nas propostas contidas nos manuais médicos em questéo,

® Aqui resumo em cuidadores profissionais da satide em geral.

’ Em minha experiéncia de campo realizado para a monografia, 0 acompanhamento das atividades
de um grupo de profissionais de um hospital publico me mostrou um abismo existente entre o
discurso médico e seus interlocutores pacientes ou responsaveis, principalmente para pessoas
baixo nivel de escolaridade.
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abordando, também, nocdes de sexualidade; natureza; verdade médica e

normalidade.
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1. A trama historica do Intersexo

“Today we see the notion of pathology applied in

many settings- from the sick, diseased or different

body, to the single-parent family in the urban ghetto.
But imposing a gender norm is socially, not scientifically,
driven.”

Anne Fausto-Sterling

De acordo com Santos (2006), a intersexualidade® esta relacionada a uma
incompatibilidade entre os componentes genéticos, as estruturas genitais internas
e/ou externas, o sexo de criaggo e o comportamento psicossocial. Sua
caracteristica fisica comumente esperada é a presenca de estruturas sexuais
consideradas insuficientemente diferenciadas, onde muitas vezes mora a base da
formulagdo do estigma social sofrido pelos individuos possuidores destes corpos.

H& um amplo leque de possibilidades do que pode ser biomedicamente
considerado como ma-formagdo, imaturidade fisica ou mesmo &rgaos
essencialmente hibridos. Porém, vale frisar que a imagem popular de um individuo
portador de estruturas sexuais completas e funcionantes de ambos os sexos,
atribuida ao termo "hermafrodita”, é referente a um ser mitolégico inexistente:

ninguém possui dois sexos bioldgicos considerados fisiologicamente funcionais.

® Hoje vemos a nocéo de patologia aplicada a muitas questdes- desde o doente, enfermo, ou
corpos diferentes, até a familia monoparental em um gueto urbano. Mas impor uma norma de
género ¢ socialmente, ndo cientificamente, determinado. Fausto-Sterling,2000, p.8

° A autora trabalha com a terminologia intersexualidade, enquanto aqui opta-se por intersexo. No
entanto, considero as duas nomenclaturas como satisfatorias e trabalho-as como semanticamente
sinGnimas.
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Na leitura médica da realidade intersexual, termo sexo é utilizado
correntemente para atribuir qualidade binaria de género a diversas categorias, e
nao apenas para diferenciar genitalias. Nota-se, portanto, que o que é
considerado masculino ou feminino nao é apenas o individuo, mas varios de seus
componentes enquanto ser organico e social: a sexualizacdo bioldgica e cultural é
identificada por estratos™®:

e Sexo genético: é o sexo cariotipico; cromossdmico. Normalmente se
apresenta como 46XX ou 46XY, mas existem outros exemplos de sexo
genético como 47XXY e 45X !

e Sexo gonadal: diz respeito as gonadas presentes, testiculos em homens e
ovarios em mulheres, em resposta primaria aos processos de diferenciacao
sexual.

e Sexo fenotipico: determinado pela morfologia da genitalia externa.

e Sexo legal: declarado no registro civil.

e Sexo de criagdo: de acordo com o qual o individuo é criado/ educado.

e Sexo psicossocial: com qual o individuo se identifica.'?

e Sexo neural: relativo a possivel diferenciacdo sexual do sistema nervoso

central. Independe da aparéncia fenotipica e dos outros niveis de

1% 0s sexos descritos foram retirados de Santos (2006), que faz utilizacdo de categorias biomédicas.
Essa construcdo binaria de vérias partes do corpo bioldgico e social é interpretada aqui como
culturalmente estabelecida e retratada pela autora apartir da documentacdo médica. Essas
categorias a que o termo sexo faz referéncia podem ser encontradas, também, em um dos textos
médicos analisados: Alves & Tubino, 2006.

1 Os exemplos mostrados sdo relativos as Sindromes de Klinefelter e de Turner respectivamente,
chamados mosaicos genéticos que apresentam uma estrutura cariotipica (informagdo genética
sobre o sexo do individuo) diferente da informacdo normal de 46XY para o sexo masculino e 46XX
para o sexo feminino.

12 Estas classificacdes foram baseadas nas classificacbes utilizadas por Santos in: Santos, 2000.
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diferenciacdo. Defende-se que promove comportamentos e desejos, sendo

prevalecente na definicdo sexual do individuo™.

Percebe-se certa naturalizacdo das categorias acima apresentadas como sexo,
uma vez que todas aparecem como pertencentes a um mesmo plano na literatura
médica: ndo ha uma separagdo entre o que poderia ser lido como sexos sociais e
sexos biologicos.

Pode-se identificar aqui o que Berenice Bento (2006) chama de trabalho de
assepsia dos géneros, realizado e reconhecido institucionalmente pelo espaco
hospitalar, legitima-se pelo poder conferido socialmente ao saber médico. Para a
autora, a formacdo de corpos sem ambiguidades é adotada pela modernidade e
intensificada no século XX, principalmente no que diz respeito aos intersexuais e
transexuais, refletindo a necessidade de adequagdo binaria dos componentes
corporais e comportamentais. Assim, tudo e todos devem ser ou feminino ou
masculino, e em harmonia com o sistema de divisdo sexual da sociedade.

As razdes pelas quais os individuos apresentam diferenciacdes incompletas
da genitalia variam, e o manejo clinico pode mudar de acordo com o quadro. Para
cada conceito apresentado a seguir, existem inUmeras formas causadoras do que é
biomedicamente interpretado como disttrbio. Serdo apresentados alguns quadros
clinicos para que os leitores e leitoras possam entender melhor do que se trata,
mas deixo claro que as possibilidades de diagndsticos sdo praticamente infinitas,
assim como as possiveis causas do intersexo. Nao é o objetivo deste trabalho
estudar a fundo probabilidades médicas. Geralmente os quadros clinicos sdo
divididos na literatura médica em:

e DDS apresentando tecido ovariano e testicular (antigo hermafroditismo

verdadeiro): coexisténcia dos tecidos no mesmo sujeito seja ho mesmo

B A nocdo de sexo neural é muito presente na problematizacio médica da transexualidade e da
disforia de género (Freitas, 1998).
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6rgdo ou em dois orgdos diferentes. E relacionado  geralmente a
ambigulidade genital interna e externa.

Gonada disgenética: formada apenas por tecido fibroso, sem fungdo
hormonal, producdo de gametas ou qualquer estrutura que a caracterize
como um ovario ou um testiculo.

Testiculo disgenético: associado a anomalias nos ductos de Wolff, virilizagado
nos genitais externos e problemas nos ductos de Miiller, afetando as células
que, no periodo poés-natal, se mostram de extrema importancia na
producdo de horménios™.

DDS 46XX (antigo pseudo-hermafroditismo feminino): virilizacao dos genitais
externos em individuos geneticamente femininos e possuidores de ovarios.
E resultante de acao hormonal, geralmente excesso de testosterona.

DDS 46XY (antigo pseudo-hermafroditismo masculino): virilizacdo ausente
ou deficiente dos genitais externos e, eventualmente, também internos em
individuos geneticamente masculinos possuidores de testiculos. Tal
deficiéncia se da pela falta de hormdnios masculinos, seja em sua producao
ou em sua metabolizacdo.

Os quadros expostos sao descritivos e meramente ilustrativos, nao

contemplando sempre as razdes das consideradas mas-formagdes, como as causas

do excesso ou falta de hormoénios, por exemplo. As justificativas podem ser

relacionadas a fatores externos, como exposicao a androgenos na vida intra-

14 P ~ . . .
Ambos os ductos aqui citados sdo canais condutores presentes nos sistemas reprodutivo e
excretor masculino.

21



uterina; fatores internos, como alteracdes na supra-renal'®; componentes
T 16
cariotipicos™, etc.

Existem também casos atrelados a determinadas sindromes, ligadas a
caracteristicas como retardo mental ou espinha bifida, o que muitas vezes fazem
com que impossibilidades de definicao sexual imediata sejam um problema
secundario perante todas as limitagdes fisicas identificadas. Ha, ainda, os quadros

Y, que, podem representar risco de 6bito (Guerra,

relacionados a absorcao de sa
2002). Séo encontrados, por fim, os quadros de ma-formacdo genital- como a
hipospadia, na qual a abertura da uretra é na base peniana e ndo na glande- que,
para muitos autores, ndo configuram casos de DDS.

Além dos breves esclarecimentos apresentados, o capitulo explora as
realidades vivenciadas por intersexuais no mundo ocidental ao longo do tempo,

almejando facilitar o entendimento das constru¢des culturais formuladas sobre o

sexo, os corpos fora da ordem e a natureza.

1.1 Do mito grego ao monstro circence

O que aqui chamo de intersexo vem sendo descrito ao longo dos tempos. A
denominagdo hermafrodita vem da estdria mitoldgica grega de Hermaphroditus,

filho-filha de Hermes (deus da filosofia oculta) e de Afrodite (deusa do amor).

' Glandula ligada a producdo e metabolizacdo de hormdnios.

® Alguns individuos possuem informacdes genéticas diferentes em um mesmo corpo, sio
chamados de mosaicos genéticos. Outros tém uma contagem diferente nos cariotipos, como os
portadores da Sindrome de Klinefelter, que apresentam o cari6tipo 47XXY.

7 Aqui faz-se referéncia aos pacientes perdedores de sal, categoria de DDS que seria identificada
como DDS 46XY OU DDS 46XX com complicacdes relacionadas a glandula supra-renal que
resultam em um quadro de defasagem na absorcédo e retencdo de sal. Em casos onde a crianca é
muito jovem e a alimentacéo ainda baseada na amamentacdo o ndo acompanhamento médico e a
deficiéncia de sal geram outros problemas, como a desnutricdo e, em alguns casos até mesmo o
obito.
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Hermaphroditus seria um individuo de notavel beleza por quem a ninfa Salamacis
teria se apaixonado. Rejeitada, a ninfa pediu aos deuses que jamais a separassem
de seu amado, enquanto Hermaphroditus declarou preferir morrer a viver com ela.
Ambos foram atendidos ao serem unidos em um Unico corpo, portador dos dois
sexos, que morreu logo em seguida (Guerra, 2002). Existem varias versdes para o
mito de Hermaphroditus, porém todas a que se teve acesso para este trabalho,
convergem em ser provido de um sexo masculino e o outro feminino.

O termo hermaphrodito é conhecido desde o século VI a.e.c, no entanto, os
primeiros registros de casos de indefinicdo genital foram encontrados em pedras
cuneiformes babilonicas. Indicios mostram que o nascimento de um bebé sem
sexo definido seria um mau pressagio: “Quando nascer uma crianca que tenha o
sexo ndo definido, calamidade e aflicdo ocorrerdo neste reino e o chefe da familia
ndo terd felicidade”: (Guerra, 2002: 23). Também existem referéncias histéricas que
afirmam que os ditos hermafroditas chegaram a ser tratados como semideuses na
Antiglidade Classica, e que sdo citados na literatura sagrada e profana, na arte e
nos textos de leis romanas. (Santos, 2000).

Os gens urteq sexus innaturales multimodis modis (povo dos dois sexos,
anormal de muitos modos) eram representados na Idade Média como criaturas
humanas divididas em dois: metade do corpo totalmente feminina e a outra
metade totalmente masculina. A consideracdo da anormalidade na categoria de
“muitos modos” faz referéncia a uma sexualidade ilimitada e ambivalente. Sendo
homens e mulheres, poderiam ser ativos e passivos nas relagdes sexuais, tinham a
possibilidade de possuir parceiros e, ainda, a capacidade de manter relagdes
sexuais com seus proprios corpos, gerando filhos de ambas as formas.

O povo dos dois sexos seria uma amostra de como as imagens medievais se

organizavam por principios binarios da analogia e da antitese: o olhar estava
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treinado a procurar oposicdes simétricas que refletiam o contraste baésico
DEUS/DIABO. Ao mesmo tempo masculino e feminino, o ser intersexual constituia
uma sintese improvavel, porém logica, neste sistema. Sua ambivaléncia sexual é o
que nao se ajustava a moral cristd, uma vez que o cristianismo se tornara sinGnimo
de uma postura moderada da conduta erética. (Le Goff, 2006).

Foucault (2001), analisando a interpretagdo do hibrido, também coloca os
hermafroditas no grupo das monstruosidades ao estuda-los na conjuntura da
Idade Moderna francesa. A natureza monstruosa deste grupo seria resultante do
desafio que ele apresenta as leis da natureza- enquanto possuidor dos dois sexos -
e as leis da sociedade: como enquadrar um individuo sexualmente indefinido
dentro dos padrdes cotidianos de uma sociedade em que a primeira divisao social
feita é pelo sexo? O monstro se apresenta como o limite: ele ndo fornece uma
resposta legal.

A norma social se mostra insuficiente para o encaixe de todos os padroes
corporais existentes e as respostas fornecidas ndao sdao outras leis ou novas
emendas, mas pena, compaixao e violéncia (Foucault, 2001), ou seja, 0 combate ao
ininteligivel. Até a Idade Média, os hermafroditas eram queimados. O autor aponta
que, a partir século VIII, ndo ha na Franca condenagdes similares. Haveria, entdo, a
possibilidade de escolha de um dos sexos, porém o uso do outro sexo resultaria na
condenacdo por sodomia. Hermafroditas ndo poderiam viver juntos ou com um
individuo do mesmo sexo que o escolhido. Percebe-se, desta forma, a passagem
da monstruosidade fisica, por uma mistura de espécies ou de sexos, para a nogao
de monstro guiado pela existéncia de uma conduta que provoque a condenagdo: a

monstruosidade juridico-moral. (Foucault, 2001).
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Laqueur (2001) discorda deliberadamente de Foucault quando interpreta a
leitura deste como relativa a um desconhecimento moderno® do sexo Unico em
prol do reconhecimento dos dois sexos e da liberdade de escolha. Segundo o
autor, o posicionamento politico de Foucault seria utopico e a escolha de género
nao dependeria tanto do critério pessoal, tampouco haveria formas de mudanca
posterior de escolha (2001:161). O sexo, por sua vez, realmente ndao poderia ser
interpretado como biologicamente verdadeiro e a fonte segura de diferenciagdo
entre homens e mulheres, mas seria um sexo tnico historicamente estabelecido
para a época abordada: o sexo feminino consistiria apenas em uma variacdo do
masculino.

E apresentada uma sociedade para quem o sexo diferenciador de homens e
mulheres ¢, além de Unico, muito fluido. A mudanca de mulheres em homens
aparece como possivel ou, muitas vezes, provavel. A diferenca basica entre
meninos e meninas seria a energia, também interpretada como calor, capaz de
colocar o sexo para fora. Assim, as mulheres possuiriam &érgdos genitais e
reprodutores masculinos na forma invertida, em outras palavras, interna. Caso
submetidas a atividades muito masculinas ou, de alguma forma, adquirissem a
energia ou o calor necessario, as mulheres poderiam tornar-se homens, o que ndo
seria interpretado necessariamente como positivo, mesmo sendo os homens
considerados mais perfeitos e completos. Tal mudanca ndo é apresentada como
desejada, esperada ou planejada, apenas razoavelmente possivel. Ja o contrario,
homens se transformarem em mulheres, ndo acontecia para o raciocinio ocidental
moderno, uma vez que a natureza caminharia rumo a perfeicdo e nado a regressao.

Dentre as histérias e descri¢des coletadas por Laquer em sua pesquisa, um

grande numero dizia respeito a jovens, muitas vezes no que poderia ser

'8 Aqui referente & Idade Moderna.
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interpretado como uma fase relativa a puberdade, em que pélos cresceram, a voz
mudou e o sexo se tornou masculino. Hoje sabemos que muitas meninas
intersexuais, na auséncia do acompanhamento endocrinoldgico, podem apresentar
tais alteracOes, em especial na adolescéncia, com uma grande liberacdo de
testosterona em meio a todas as mudancas hormonais ocorridas na fase. Ja os
meninos intersexuais que tém problemas na metabolizacdo e na producado de
testosterona, também na auséncia de tratamento endocrinolégico, tendem a
possuir uma estabilidade hormonal ndo virilizadora pela falta do hormdnio
masculino, o que explicaria a idéia analisada por Laqueur (2001) de meninas se
tornarem meninos e o contrario ndo ser observado.

Tal fluidez do sexo ndo pode ser lida como resultante de uma grande
incidéncia do que seria chamado hermafoditismo, mas é a estrutura interpretativa
do sexo e dos papeis sociais de género, relatadas pelo autor, que abrem espaco
para que o sexo bioldgico seja visto como mais facilmente varidvel e os
intersexuais, por sua vez, como mais socialmente inteligiveis. Laqueur, portanto,
apresenta certa naturalidade na interpretacao da existéncia de hermafroditas, em
contraste com Foucault, que atribui a eles uma impossibilidade de interpretagao.

Laqueur (2001), desta vez em consonancia com o que Foucault (2001)
descreveu como monstruosidade juridico-moral, cita casos europeus entre os
séculos XV e XVII em que se nota a presenga de médicos, mas apenas para aclarar
juizes ou outros atores da lei, na busca pela correta punicdo normativa de
hermafroditas identificados. Tais quadros ilustram uma necessidade da adequacgdo
social do status sexual que o individuo deve possuir: partindo da idéia de que o
sexo feminino é uma diferenciacdo energética do masculino, o status era a
principal diferenca entre homens e mulheres, que deviam se comportar de acordo

com as normas estabelecidas para o status que possuissem. No entanto, os
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exemplos ilustrativos de Laqueur ndo mostram liberdade de escolha, mas severas
formas de condenacao, apontando, inclusive para possiveis penas de morte.

Até o século XIX, a intersexualidade era escondida ou explorada como
exibi¢des de carater circense, junto a outros exotismos. (Santos, 2000). Courtine
(2008) explora como os corpos anormais resumiram seus individuos portadores a
monstruosidade: corpos sem sexo, sem idade, sem histéria; reduzidos a uma
espécie de diversdo cutriosa fomentada pelos temores sociais. Sobre as idéias de
crimes, inadequacgOes juridicamente estabelecidas, formulacdes religiosas e um
imaginario mitico que propde a construcdo estética do mal, os corpos anormais
sdo identificados com os monstros, mas agora cotidianamente banalizados e
explorados pela curiosidade universal.

O século XIX representou a era da comercializacdo dos corpos fora da
norma. Em Paris, a exibicdo do que Courtine chama de “esses fenOmenos vivos”
(2008:263) se tornou uma das principais formas de diversdo da populagdo em
pracas, circos e feiras. Na Inglaterra, o sucesso do comércio da monstruosidade
ndo foi menor: nas estradas de ferro ou nos penny shows™, irmios siameses,
mulheres peludas e portadores de outras deformidades atraiam as comunidades. E
relatada a histéria de Julia Pastrana, cujo rosto era coberto por pélos, que, depois
de morta e embalsamada, foi mantida a mostra para a diversdo da populagdo
britanica. "Os despojos do monstro compartilham com os dos santos o antigo
privilégio de alimentar como reliquia a curiosidade das multidées” (Courtine, 2008:
265).

O autor também cita o caso de Jules Vallés, que sempre afirmara ter amor
pelos monstros. Encantado com Madame Delait, cujo rosto também possuia pélos

em abundancia e figura central na imaginagdo erotica e teatrolégica parisiense do

19 . . .
Que aqui traduzo como espetaculos de uma moeda, ou espetaculos de um centavo.
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século XIX, afirmou surpresa quando, ja mais velho, recebeu em casa a visita de um
senhor que dizia ser a mulher barbada. Nao saber se a tratava como ele ou ela
causou a Vallés pavor e estupefacdo. Frederick Treves também relata sua
repugnancia quando ao ver pela primeira vez o homem metade animal, o Homem
Elefante, Jonh Merrick (Ibidem).

A representacao das transgressdes das leis da natureza possibilitava a
vivéncia da desordem do corpo humano através da nogdo de diversdo curiosa, em
uma perturbadora forma de distragdo em que individuos eram explorados por
pertencerem a um ndo-lugar, possuirem um valor negativo, ou seja, nada os
protege dos olhos e comentarios externos por serem resumidos a seus cOrpos
disformes, sem histérias, idade ou vontade.

Com os estudos embrionarios através do crescimento da Medicina e da

Biologia,
0os monstros saem do ndo lugar para o lugar de incompletude de desenvolvimento
natural, um erro da natureza. A reacao social resultante desta alocacdo dos corpos
disformes dialoga com a compaixdo. Exemplo famoso, Jonh Merrick foi recolhido
para o Hospital Geral de Londres, onde recebeu inUmeras cartas e visitas, entre
elas, da propria princesa de Gales, Alexandra. Na ciéncia, continuaram as buscas
pela explicacdo da existéncia desses corpos fora da ordem e proliferam-se
representacbes romanescas da monstruosidade. Esta nova leitura pode ser
percebida na literatura. Como exemplos aqui cito: Victor Hugo, com o Corcunda

de Norte Dame?® e Mary Shelley, com Frankstein.*

? Notre Dame de Paris é um romance passado nos arredores da catedral parisiense que possui um
forte carater politico ao discutir a Igreja Catdlica e a relacdo entre a capital francesa e os ciganos.
Apesar de escrito em 1831, a histéria é situada no século XV, ainda sob uma forte tradicéo
medieval. Um de seus protagonistas é Quasimodo, um corcunda acolhido por um funcionario
religioso (uso a terminologia baseada em Almeida, 2007) que é humanizado durante a trama
literaria.
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Ao final do século XIX,0 comércio dos monstros foi dando lugar a sua
representacdo cinematografica, principalmente agora, que as ilusdes visuais
tinham um enorme leque de possibilidades recém aberto. A fixacao pelos corpos
disformes cessa mesmo no pos-guerra (Courtine, 2008), talvez por uma exaustdo
do assunto, talvez porque o mundo ocidental tenha tido que se reconstruir,
deixando as antigas formas de diversao para tras. Particularmente, acredito que a Il
Guerra proporcionou uma vivéncia inédita da corporalidade e a realidade ja nédo
comportava mais as significagdes atribuidas aquelas deformidades, que ja vinham
sendo medicalizadas ha mais de um século, em fun¢do do desenvolvimento da
Medicina Social e do biopoder (Foucault, 2006). Quando os monstros deixam de
representar fontes da curiosidade divertida ja sdo medicamente categorizados

como deficientes, ou seja, ja levam o titulo oficial de portadores de patologias.

1.2 O sexo real do século XIX

Em fevereiro de 1868 a policia parisiense voltava atencdes para o suicidio de
um jovem rapaz que trabalhava no governo: o corpo de Abel Barbin havia sido
encontrado em sua cama, notadamente asfixiado por mondxido de carbono
através de um pequeno fogdo aparentemente acionado para tal fim. A autodpsia,
por sua vez, revelou algo a mais sobre o jovem suicida: se tratava de um
hermafrodita. Logo o corpo foi noticiado para a Faculdade de Medicina de Paris,
que se apropriou dele e dos laudos meédicos de Barbin. Além dos estudos
realizados sobre o caso, Abel havia deixado um didrio com memérias e impressdes

sobre a propria vida.

21 . P . . ~ P
Frankstein ou o Monderno Prometeu, também publicado em 1831, ilustra ndo sé o monstro, mas
a apropriagdo médica do corpo.
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Alexina Herculine Barbin nascera em 08 de novembro de 1838. Sendo
identificada como menina ao nascimento, teve sua infancia e sua adolescéncia
vivenciadas em internatos, rodeada de outras meninas. Normalista, foi professora
em um colégio interno que so6 recebia alunas. Segundo Dreger (2003), uma mistura
de culpa- uma vez que, naquele momento, tinha um relacionamento amoroso com
outra mulher- e de freqlientes dores abdominais levaram Alexina a procurar
padres confessores e médicos. Por fim, diagnosticaram que Alexina era, na
verdade, um homem. Em 1860, o tribunal do distrito em que vivia, com o
testemunho de um médico, determinou que seu sexo legal fosse mudado para
masculino e que seu nome se tornasse Abel. Barbin foi aconselhada a mudar de
cidade, para onde ninguém a conhecesse. Segundo seu diario, a Unica esperancga
que tinha na época de seu diagndstico e de sua mudancga legal de sexo era poder
se casar com a mulher com quem vinha tendo relacdes amorosas, o que nao
aconteceu em funcdo da dimensdo do escdndalo formado na comunidade em que
viviam. Se mudou para Paris, onde trabalhou para um escritorio do governo até a
sua morte. Em seu diario, relata uma nao identificacdo com o sexo determinado e
uma profunda infelicidade com a nova vida.

O caso descrito ilustra bem a realidade do século XIX. O hermafroditismo
era visto como uma questdo de ordem médica, ainda que ndo houvesse consenso
sobre seu carater patolégico®’. Agora a humanidade era, sim, dividida em dois
sexos diferentes®, a serem determinados pelas gonadas presentes no corpo. Se
possuisse ovarios, o individuo pertenceria ao sexo feminino e se possuisse
testiculos, ao masculino (Dreger, 2003). Foucault (1980), ao analisar o diario de

Herculine Barbin, afirma que os anos entre 1860 e 1870 foram o auge da busca

2 A maioria dos médicos tratava o hermafroditismo identificado como um erro inicial na
identificacdo do sexo ao nascimento.

 N3o sendo mais interpretados como variacdes de um Gnico sexo, como apresentado por Laqueur
(2001) para a Idade Moderna.
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médica pelo sexo real do hermafrodita, assim como pela identificacdo e
classificacdo de formas de perversdo. Identifica-se, portanto, ndo somente o
desaparecimento da possibilidade de escolha do sexo®, mas o surgimento da
legitimidade do julgamento de diversas condutas como erradas ou, até mesmo,
criminosas® sob ponto e vista psiquiatrico e juridico.

Nesta conjuntura, os médicos responsaveis pelo diagndstico dos entao
conhecidos como hermafroditas tinham a autoridade de determinar a mudanca do
comportamento social junto a tribunais e outras instancias legais, de forma a
encaixa-los no verdadeiro sexo, muitas vezes discordante com o de criacao,
identificado pela presenca de gonadas. Herculine € um exemplo desses casos.

O século XIX é riquissimo em relatos e documentagdes sobre o intersexo, ou
o hermafroditismo, para a época. A medicalizacdo do corpo e a institucionalizagdo
da medicina social fizeram com que profissionais fossem procurados para que
resolvessem amenorréias, impossibilidades de coito, mudangas fisicas bruscas em
meninas na puberdade, dores abdominais, entre outros. O surgimento da
ginecologia e o médico presente no processo de reproducGo humana também
fizeram com que esses corpos fora da norma fossem identificados, medicalizados e
judicialmente modificados®®. O século XIX se depara, assim, com um grande
numero de hermafroditas, antes escondidos, principalmente, no desconhecimento.

Um verdadeiro fascinio médico sobre estes individuos é explorado por

Dreger (2003). A autora aponta, inclusive, que registros médicos deixam claro que

" Que, apesar da criticada por Laqueur (2001), é apresentada por Foucault (2001).

» Laqueur (2001), como visto anteriormente, apresenta condenag¢des de conduta como anteriores
ao periodo levantado por Foucault (2001). Como sdo trabalhos baseados em documentos
histéricos, acredito que a discordancia de datas seja apenas fruto de diferencas nas situacdes que
resultaram os dados analisados pelos dois autores. Mas o século XIX é em ambos os autores,
tratado como um periodo de medicalizacdo dos corpos e das condutas em geral.

6 vé-se a presenca constante de tribunais e juizes que, baseados em argumentos médicos,
determinam mudancas de registro e de sexo. Ndo ha, como descrito, intrenvengdes fisicas.

31



alguns destes sujeitos faziam da exposicao de seus corpos em Faculdades de
Medicina uma maneira de ganhar a vida. Como as técnicas cirirgicas eram
precarias e a verdade sobre o sexo se encontrava na gonada, muitos estudos e
diagnosticos s6 foram possiveis em um periodo post mortem. Um fato interessante
relacionado a essa confirmacdo na morte é relativa as génadas intra-abdominais.
Em linhas gerais, o diagnostico era baseado na presenca ou auséncia de
testiculos, uma vez que os ovarios ndo eram apalpaveis. Em alguns casos, a duvida
pairava até a morte, como o de Marie Madeileine Lefort, uma hermafrodita que,
apesar de todas as estruturas sexuais externas femininas e a presenca de mamas,
tinha barba, muito pélo e a voz muito grave. Na velhice, desenvolveu a calvicie
tipica masculina. Depois de morta, aos 65 anos, teve em sua autopsia a
confirmacdo de seu sexo feminino: possuia Utero e ovarios normais. Hoje, muito
provavelmente, Lefort seria diagnosticada como DDS 46XX ou, até metade da
primeira década do século XXI, como pseudo-hermafrodita feminino. Entretanto, o
quadro de Lefort demandava nitidamente uma confirmag¢do. Casos
desconcertantes para as autopsias do século XIX eram os de homens genéticos,
possuidores de testiculos intra-abdominais, que nao haviam apresentado qualquer
virilizagdo durante a vida. Dreger (2003) expde o caso de uma senhora que morreu
aos 85 anos e, quando submetida a autopsia, teve descobertos seus testiculos
internos. Este caso é um exemplo dos limites que o parametro do sexo
determinado pela gbnada impde: com uma estrutura cirdrgica precaria, a
determinacdo do sexo pela presenca ou auséncia de testiculos aparentes
subentendia que, onde ndo houvesse testiculos, haveria ovarios internos. Tal
leitura se mostra insatisfatoria quando se descobre pessoas assintomaticas e

idosas que, depois de mortas, tém revelado seu verdadeiro sexo. Em uma situagdo
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em que o diagnéstico resultava em uma adaptagdo da conduta, de que adianta um
conhecimento sexual post mortem?

Um ponto importante a ser considerado quando se pensa a forma de
produc¢do dos documentos do século XIX é a falta de fontes diretas de
hermafroditas, como o diario de Barbin. Quase todo os arquivos sdo de autoria
médica, e levando em consideracdo a época em questdo, nao é dificil concluir que
a grande maioria desses médicos, se ndo todos, eram homens. Em se tratando de
um assunto referente ndo s6 a corpos, mas a leitura cultural feita do sexo e da
sexualidade enquanto comportamento, pode-se dizer que sdo documentos que
refletem como uma comunidade médica, masculina e ocidental interpretava o até
entdo hermafroditismo e as categorias de sexo e conduta.

A homossexualidade dividiu muito das atencdes médicas com o
hermafroditismo. Considerados hermafroditas comportamentais (Ibidem), os
homossexuais desafiavam o saber médico na medida em que seus corpos nado

apresentavam qualquer sinal de inadequacéo.

1.3 O século XX e suas inovagoes tecnoldgicas

Em meados do século XX, a reconstrucdo genital estética e funcionante,
baseada nos padrbes heteronormativos, tornou-se possivel- exceto para aqueles
casos em que, até hoje, ha uma grande dificuldade: oferecer a correcao de um
pénis possuidor da capacidade de erecao para pacientes com sérios dismorfismos
falicos. O desenvolvimento da Medicina, da Genética, de idéias existencialistas e
feministas trouxeram a realidade intersexual uma nova roupagem. Os estudos
ligados ao género na psicologia, no feminismo e nas ciéncias humanas em muito

contribuiram para tal movimentagdo. Como exemplo, temos o surgimento da
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teoria queer. H4 um didlogo entre vertentes, aspectos bioéticos sdo discutidos e
revisados. Para os casos em que convém, a responsabilidade da defini¢do sexual
deixa de ser meramente meédica, para se tornar um problema psicossocial que
inclui a familia, o apoio psicoldgico e pondera sobre aspectos socio-culturais.

Intervengdes da Antropologia e da Sociologia em outras areas da saude e
estudos da sexualidade também trouxeram uma perda da naturalidade de
condi¢bes antes consideradas apenas fisicamente interpretaveis. Os inéditos
estudos realizados pela Antropologia em sociedades tribais, muito numerosos
especialemente na segunda metade do século XX, trouxeram ainda relatos de
sociedades em que as relacOes interpretativas entre sexo e género se davam de
formas diferenciadas. Tais pesquisas etnograficas contribuiram muito para a
problematizagdo da vivéncia dos corpos fora de divisdo binaria conhecida entre
masculino e feminino.

Mesmo que estas mudancgas representem uma consideravel humanizagao
dos cuidados no manejo do intersexo, ainda existe uma grande heterogeneidade
nos tratamentos adotados e, principalmente, grandes diferencas de conduta e
aconselhamento na criagdo de criangas diagnosticadas como intersexuais. O
nascimento do individuo social se d4 com a resposta a pergunta “é menino ou
menina?” Tal declaracédo instala um processo que deve seguir uma determinada
direcdo. A afirmativa relativa ao sexo do bebé &, antes de uma descricdo, uma
definicdo sobre um corpo. (Louro, 2004) Lé-se o conjunto bioldgico através de um
processo baseado na identificagdo de caracteristicas fisicas vistas como diferencas
e as quais foram previamente atribuidos significados culturais.

Percebemos a busca pela afirmacdo e reiteracdo da sequiiéncia sexo-
género-sexualidade. (Butler, 1993). O processo de nomeacao do corpo traz o sexo

como dado anterior a cultura e de carater imutavel, que deve determinar o género
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e induzir uma forma de desejo, sugerindo a idéia de uma matriz heterossexual.
Esta estrutura simbolica delimita os padrSes a serem seguidos e abre,
concomitantemente, a pauta para as transgressoes.

Ndo serd feita aqui a separacdo dicotdmica de sexo natural e género
cultural, mas entende-se que ambos os conceitos se formam através de relacdes
interpretativas socialmente estabelecidas. Pergunto, portanto, se ao invés de um
sexo real em oposicao a criacdo social- que seria 0 género- ndo teriamos esse
ultimo como possibilidade de interpretacdo multipla do primeiro (Butler, 2003).
Sabendo que toda a discussao sobre o intersexo a que se teve acesso passava por
formulacdes biomédicas, seja para defendé-las ou refuta-las, parto do pressuposto
de que toda a indUstria do saber esta atrelada a instituicGes e padrdes sociais
culturalmente construidos, principalmente porque o ser humano necessita da
cultura para toda associacao relacional.

As mudancas na abordagem médica ndo refletem apenas a forma como o
intersexo vem sendo tratado, mas também como foi dado a ele inUmeras
possibilidades de reformulacdes e leituras. Assim, a condicdo vem sendo
reconstruida em todos os sentidos ao longo dos tempos. O hermafrodita do
século XIX ndo é o intersexual do final século XX. Tampouco, os quadros
identificados no inicio do século XX podem ser interpretados da mesma forma que
os identificados e tratados na primeira década do século XXI.

Hoje se tem a disposicdo um arsenal de medicamentos endocrinoldgicos,
exames de imagem e de contagem de componentes sangiineos, e as mais
modernas técnicas cirdrgicas. Até o implante de falos constituidos artificialmente
vem sendo trabalhado com mais sucesso, embora seja uma cirurgia ainda mais

fadada ao fracasso do que a vaginoplastia. 2’ A partir de um enxerto de carne

27 ~ ~ .
Construcdo ou reconstrugdo de um canal vaginal .
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normalmente retirado do antebraco, pode-se formar um pénis mais parecido com
o que é considerado normal. Os grandes labios, quando presentes, ddo origem aos
testiculos estéticos que sao preenchidos com uma protese de silicone. A
capacidade erétil normalmente é conferida por uma bomba que fica alocada
dentro de um dos testiculos. Esta cirurgia é mais comumente realizada em
pacientes adultos, em especial transexuais masculinos, uma vez que o enxerto
retirado do brago deve ser satisfatorio e o pénis resultante do processo nao
acompanha o crescimento de uma crianga. Cirurgias de mudanga de sexo tém
sido, por sinal, programas de grande audiéncia em canais como o Discovery
Channel e o National Geagraphic.

Em funcdo dos avancos tecnoldgicos dos quais a medicina vem se
beneficiando, hoje a maior parte dos diagndsticos realizados nos grandes centros
urbanos acontece ao nascimento. Assim, exames sdo realizados para que o sexo
definido seja o mais satisfatério possivel, o que na grande maioria das vezes
contempla, na medicina ocidental, dois fatores: a capacidade reprodutiva e a
possibilidade de vida sexual futura normal, ou seja, determinada pelo poder
penetrante ou penetravel

Esbarra-se em uma formulacdo médica embasada em valores
heteronormativos formulados sobre o que pode/ deve ser considerado normal ou
desejavel no quesito sexual. A definicdo do sexo pela presenca de gonadas é
ultrapassada, mas ainda se mostra presente nos quadros diagnosticos: até metade
desta década, o rétulo de hermafroditismo verdadeiro era conferido a corpos que
apresentassem, concomitantemente, tecidos ovariano e testicular. Para
diagnésticos tardios, em pacientes mais velhos e mais socializados, a tendéncia
observada na bibliografia consultada é a adaptacao cirlrgica do corpo ao sexo de

criagdo. A vivéncia do intersexo muda e se refaz juntamente com seu manejo
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clinico, que é alterado de acordo com as possibilidades tecnoldgicas e as bases
valorativas vigentes na sociedade.

A nomenclatura utilizada ilustra estas mudancgas interpretativas: em um
grande numero de tipologias médicas, a variagdo de terminologia adotada é vasta.
Os conhecimentos ocidentais do intersexo sao, na grande maioria das vezes,
baseados em classificacOes referentes a aspectos essencialmente fisicos: destaca-
se o discurso biomédico como predominante.

O hermafroditismo, termo de origem mitolégica grega, vem sendo evitado
desde o inicio do século XX. Ainda que, hoje, a adocdo de nomes venha sendo
cada vez mais legitimada por associacbes e conselhos reguladores da ciéncia
médica, a escolha dos termos sempre pareceu relativamente pessoal e varia de
profissional para profissional até a atualidade. Desta forma, foi na primeira metade
do século XX que o pesquisador Richard Goldschmidt inaugurou, em 1917, o
termo intersex, que pretendia dar conta de uma grande variedade de
possibilidades interpretativas da ambiglidade genital e comportamental. Para
Goldschimidt, a homossexualidade poderia ser encaixada entre os quadros de
intersexualidade (Dreger, 2003).

Intersexo é um termo relativamente controverso, mas se mantém utilizado
até hoje. E criticado por fazer alusdo a uma situacdo ndo definida, entre espacos.
No entanto, é adotado por grupos intersexuais como identificador de sua
condicdo, ainda que tal utilizacdo ndo possa ser considerada como generalizada
entre os militantes, cada vez mais numerosos, em especial na Europa e nos EUA.

Outra denominacao altamente utilizada por médicos e alguns pacientes
ainda na atualidade é “genitalia ambigua” ou "ambiglidade genital”, que diz
respeito a impossibilidade de identificacdo da genitalia externa e/ou interna. O

termo também tem sido colocado em cheque, especialmente com a
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movimentacdo militante de intersexuais da Europa e dos EUA. A idéia é que a
ambigulidade ndo estd nos corpos, mas na definicdo social de masculino e
feminino (Santos, 2006).

O terminologia erros na diferenciacdo e desenvolvimento sexuais (EDDS) tem
sido substituido por Distarbio da diferenciacGo sexual ou Desordem da
diferenciacdo do sexo, eliminando-se a categoria “erro”. Ainda assim, a
nomenclatura é criticada por situar a intersexualidade na linha dos disturbios e das
desordens enquanto militantes lutam pela queda da categoria de patologia. O
Professor Milton Diamond sugeriu, em 2008, a mudanca para o que poderia ser
traduzido como variacées do desenvolvimento sexual VDS ou, em alternativa, a
manutencao de DDS, mas como Diferenciacbes do desenvolvimento sexual.

Disturbio (ou desordem) da Diferenciacdo do Sexo é atualmente adotado
pelo Conselho Nacional de Medicina do Brasil e foi acompanhado pela queda da
utilizagdo do termo hermafroditismo em quadros diagndsticos, como pseudo-
hermafroditismo feminino ou hermafroditismo verdadeiro, por exemplo. Entretanto,
a comunicacao através da utilizagdo da nova nomenclatura ainda se mostra pouco
eficiente, tanto pelo falta de conhecimento de profissionais sobre as mudancas
quanto pela forca do habito. A utilizagdo de Hermafroditismo em quadros se
estendeu por mais de cinqlienta anos: desde a década de 50. Os trés documentos
aqui trabalhados, entretanto, ainda fazem uso dos quadros pseudo-hermafrodita

feminino, pseudo-hermafrodita masculino e hermafrodita verdadeiro.

1.4 Um breve panorama sobre as principais propostas de manejo clinico

Existem duas vertentes classicas formuladas no século XX para o tratamento da

intersexualidade: o Modelo Centrado no Sigilo e na Cirurgia (MCSC), proposto por
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John Money (1972), e o Modelo Centrado no Paciente (MCP)*®, proposto por
Milton Diamond (1997).

O Modelo Centrado no Sigilo e na Cirurgia partiu dos avangos dos estudos
endocrinolégicos, na descoberta de uma fase hibrida dos embrides em que seriam
sexualmente neutros. Baseou-se, assim, na idéia de uma bissexualidade inata na
qual as pessoas possuem, em maior ou menor grau, possibilidades de agugar sua
masculinidade ou sua feminilidade instintivas. Porém, todos os individuos devem
ser encaixados socialmente como homens ou mulheres e seu desenvolvimento
dependera de sua interacdo com o meio (Santos, 2006). Para esta abordagem, o
sexo de criagdo consistiria no principal determinante da identidade de género
quando comparado a variaveis bioldgicas. A intersexualidade é vista como uma
patologia fisica, uma vez que uma crianga cuja genitalia ndo é identificavel ndo
poderia se tornar um adulto saudavel, em funcdo da incompatibilidade da
genitdlia com o sexo, de que resultaria em uma percepgdo corporal negativa,
proporcionando confusdo no senso de masculino e feminino. A cirurgia estética
teria, assim, uma finalidade preventiva. Percebe-se, entdo, a busca pela cura, que
deveria ser alcan¢ada através da eliminagdo da ambigiiidade.

A relacdo das familias com os pacientes dependeria da desconstrucdo da
percepcao ambigua dos pais em relagdo a crianca. Por tanto, a abordagem frisa
mais uma vez a importancia da cirurgia reparadora para a criagdo de um individuo
adulto psicologicamente e socialmente saudavel. O momento ideal para o inicio da
intervencdo cirdrgica, segundo o modelo centrado no segredo e na cirurgia, é até
24 meses, para evitar o desconforto, relativo a ambiguidade genital, do paciente e

das pessoas ao seu redor. A tomada de decisdo quanto o sexo a ser atribuido ao

B A nomeacao dos modelos foi retirada da Santos (2000).
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individuo diz respeito a responsabilidade médica, e ndo ha um compromisso
relativo a maiores informacdes oferecidas a familia. (Santos, 2006).

Em contraste com a proposta de John Money, o Modelo Centrado no Paciente
parte da concepcdo que os sujeitos nao sao psicossexualmente neutros ao
nascimento, sugerindo uma pré-disposicao inata que permite o desenvolvimento
da sexualidade do individuo através da sua convivéncia com o meio social. E
proposta uma visao interacionista onde ndao se aponta o que vem a ser mais
importante: fatores sociais ou bioldgicos. (Santos, 2006). Para tal forma de manejo
clinico, a intersexualidade é uma variacdo anatdmica da norma, ndo consistindo
em uma patologia, portanto a ambiglidade genital ndo estaria diretamente
relacionada ao sexo determinado.

Sem a busca pela idéia de cura, a cirurgia toma uma roupagem extremamente
diferente da sugerida pelo MCSC. Milton Diamond acredita que a cirurgia deve ser
evitada ao maximo em pacientes que ndo possam opinar sobre os proprios
corpos. Os pais devem ter um acompanhamento psicoldgico ostensivo, assim
como o individuo intersexual em questdo. Prevenir uma possivel percepcao
ambigua dos pais em relagdo a crianca deve vir do apoio psicologico, e ndo de
uma intervengdo cirlrgica. A cirurgia estética deve ser, assim, realizada apenas
perante a solicitagdo do paciente. O contato com adultos intersexuais que
passaram por experiéncias similares é encorajado (Santos, 2006).

A designagdo sexual, segundo Diamond, deve ser uma decisdo conjunta. A
familia e os profissionais envolvidos dividem essa responsabilidade, mesmo que
nao de forma igualitaria. A crianga e seus familiares devem ser informados sobre
todas as possibilidades médicas, de orientacdo sexual e sobre as opg¢des de
mudanca de sexo, independente do sexo determinado ou da realizacdo de

cirurgias.
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Ambas as propostas de manejo clinico sdo melhor explicadas nos capitulos

seguintes .

1.5 Sobre os movimentos sociais

Uma das grandes novidades relativas a vivéncia do intersexo no século XX é o
surgimento de grupos militantes de intersexuais. Assim como o proprio
movimento gay, o intersex movement tem vertentes e inUmeras identidades. Em
expansao em quase todo o mundo ocidental, ndo tem representacao expressiva no
Brasil, ainda que intelectuais intersexuais venham escrevendo cada vez mais sobre
sua realidade. A OII- Organizacédo Internacional Intersexual- tem a representacédo
no Brasil feita pela sexdloga transexual, Marta C. Freitas.

Mais expressivo na Europa e nos EUA, o movimento tem diversos tipos de
ativistas. Alguns lutam contra as cirurgias em geral e reivindicam para si a
identidade e a estética intersexual. Outros se assumem intersexuais, a0 mesmo
tempo em que se declaram pertencentes a seu sexo de criagdo e fazem parte de
redes de suporte para outros intersexuais em crise.

Dentre as ag¢des realizadas estdo desde lutas politicas sobre os direitos
relativos a corporalidade do individuo operado na infancia; mudanca de registro
civil, combate ao preconceito social e ao poder médico; até grupos de ajuda
mutua, formulacao de dicas para pais e responsaveis, indicagdes de leitura e, por
fim, publicagdo de informacao.

Quando se estuda a bibliografia sobre intersexo, seja biomédica ou relativa
aos movimentos sociais, verifica-se que um dos maiores problemas a ser vencido é
o desconhecimento do que vem a ser a intersexualidade e os corpos que a

apresentam. O combate a falta de acesso a informacao é também um combate ao
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preconceito social, uma vez que a grande maioria dos estigmas dos quais os
intersexuais sdo vitimas sdo formulados pelo imaginario coletivo. Um ponto em
comum a todos os grupos militantes a que tive acesso desde a pesquisa realizada
para a monografia, em 2007, é a condenacdo de cirurgias estéticas realizadas em
criangas incapazes de compreender o que acontece com o préprio corpo e opinar
sobre o que deve ser feito.

Grupos de pessoas reivindicando a identidade intersexual, o combate a da
categoria de patologia e varios outros termos negativos utilizados para descrever
os corpos intersexuados aumentaram a legitimidade do debate sobre questdes
sociais que circulam em volta do que antes podia ser considerado um assunto
exclusivamente médico. E assim o intersexo vai ser reconstruindo, junto as esferas
do saber que dele se apropriam, através de documentos, falas, movimentos,

registros e manuais médicos.
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2. A pesquisa

A presente pesquisa foi ancorada na idéia de realizar a analise de propostas de
manejo clinico para a intersexualidade, contemplando a abordagem de Milton
Diamond (1997), contrapondo- a com a perspectiva que estd aqui sendo
identificada como itinerdrio terapéutico brasileiro padréo. Para tanto, foram
selecionados trés documentos: dois brasileiros e um estaduinidense. A analise dos
documentos teve como objetivo especifico mapear formas como o intersexo é
construido pela apropriagdo interpretativa biomédica e percebido através da
formulagdo de guias para itinerdrios terapéuticos, que tém sua legitimidade
afirmada pelo poder médico-hospitalar sobre o corpo. Os objetivos gerais, por sua
vez, foram proporcionar um diadlogo entre propostas de tratamentos clinicos
contrastantes, bem como identificar diferencas nas abordagens relativas as
categorias norma e natureza.

Dentre as inumeras diferencas que foram identificadas entre as perspectivas
expostas pelos textos analisados, o que mais chama atencao é a importancia dada
no Brasil a cirurgia estética realizada em criancas muito pequenas, procedimento
claramente oriundo da adogdo da proposta clinica de Jonh Money, que acreditava
gue o crescimento social saudavel de seus pacientes e a estrutura emocional dos
pais dependeriam de uma genitalia esteticamente normal®.

A nocdo de itinerdrio terapéutico padrdo surgiu durante a formulacdo das
conclusdes de minha monografia de graduacao, sobre a apropriacdo médica da
intersexualidade. Elaborada a partir do trabalho de campo experienciado através

de observacao participante e da realizacao de entrevistas em profundidade com

2 ~ . . ~ . e s .
° A constatacio de que as cirurgias sdo colocadas em um patamar superior no itinerario
terapéutico de intersexuais foi exposta por mim ja na monografia concluida em 2007.
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profissionais atuantes nos tratamentos de intersexuais em um hospital publico do
Distrito Federal®®, a pesquisa também contemplou uma grande revisdo da
literatura médica brasileira e estrangeira a respeito do tema. Como concluséao,
indicou-se que as cirurgias ainda ocupam um patamar de extrema importancia nos
tratamentos e, por mais que a participacao dos pacientes nas escolhas sobre as
terapias adotadas tenha aumentado sensivelmente, sdo frequentemente realizadas
em criangas pequenas. Tanto os profissionais como a literatura médica brasileira a
que se teve acesso indica que os procedimentos de fim estético sdo vistos como
essenciais.

A proposta de manejo clinico de Milton Diamond, por sua vez, coloca a cirurgia
estética como opcional, indicando inclusive a orientacdo médica sobre
possibilidades de atividades sexuais que nao envolvam o coito no modelo
heteronormativo. Para este autor, as correcOes cirlrgicas devem ser realizadas de
acordo com a vontade do paciente, que provavelmente sé vai ter a maturidade de
escolha na adolescéncia ou inicio da vida adulta. De acordo com esta proposta, a
chave do sucesso para um individuo intersexual adulto psicologicamente saudavel
e confortavel com o seu préprio corpo, independente da escolha cirdrgica, é o
acompanhamento psicologico estendido a sua familia e o acesso a informacao.

A perspectiva comparativa entre as duas fomas de manejo na construgdo
médica e social da intersexualidade € uma idéia antiga, mas ndo era prevista para a
construgdo desta dissertacdo. Inicialmente, o projeto, o qual foi inclusive
defendido e aprovado, contemplava entrevistas e grupos focais com responsaveis
e profissionais atuantes na area. Seus objetivos giravam em torno de permitir tanto

a troca de informacédo entre estes, como mapear a interagdo de pais e maes com

%% A pesquisa foi devidamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa responsavel por estudos
realizados naquela instituicao.
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os profissionais de saude no processo de socializagdo de criangas intersexuais, em
especial as que nado teriam o sexo determinado ao nascimento.

Contudo, os varios entraves postos pelos comités de ética em pesquisa, assim
como o tempo que seria demandado para transcricoes e andlises das 24
entrevistas ndo estruturadas e dos trés grupos focais, tal como previsto, resultaram
na inevitavel postergacdo da proposta para uma possivel pesquisa futura, com
mais tempo habil. A analise dos manejos clinicos, que por sua vez estava reservada
para um trabalho futuro, assumiu o espaco de pesquisa geradora desta dissertacao
de mestrado. Assim, esta dissertagdo expde, por meio da analise de documentos,
a constru¢do da intersexualidade na abordagem biomédica atual, contemplando
propostas de manejo contrastantes. Estes contrastes percebidos nao sao apenas
fruto de diferencas na escolha das técnicas usadas no tratamento, mas também de
diferentes interpretacdes sobre as possibilidades e os significados corporais
atribuidos a quesitos sexuais.

2.1 O que comparar? Como contrastar?

A idéia da comparagdo era, em principio, muito simples: grosseiramente
falando, se resumiria a uma proposta de tratamento majoritariamente psicologico
em contraste com um tratamento majoritariamente cirirgico e endocrinoldgico,
sendo que este fora, anteriormente, identificado como padrdo no atendimento
brasileiro relativo ao que é denominado pela sociedade biomédica de DDS.

Porém, esbarra-se em entraves no caminho para essa generalizagdo do
manejo brasileiro. Em primeiro lugar, tanto as entrevistas realizadas®* quanto as
obras médicas brasileiras a que se teve acesso eram referentes a profissionais

atuantes em hospitais publicos de grandes centros urbanos. Nao haveria, portanto,

1 . . . ~
*! Entrevistas realizadas para a monografia de graduacio, em 2007. Uma grande parte das escolhas
tedricas e metodoldgicas para esta pesquisa veio da experiéncia anterior.
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como analisar a realidade médica da intersexualidade nas areas rurais ou nos
hospitais particulares nacionais, o que impede a utilizacdo segura do termo
padrdo. Em segundo lugar, ao falarmos de um itinerario terapéutico brasileiro
padrdo em contraste com outra proposta, imagina-se, em um primeiro momento,
tratar-se de outro itinerario terapéutico padrdo, e a proposta de Diamond ndo
pode ser considerada como procedimento generalizado nos EUA.

Assim, no limite das possibilidades de comparacao entre o percebido como
padrao e uma abordagem extremamente diferente dessa percepcdo, optou-se
trabalhar com trés documentos que contemplassem as duas perspectivas,
analisados em separado quanto a sua conjuntura de producao e aos significados
dados as categorias ligadas a norma e a natureza. Colocam-se suas discordancias
em evidéncia de forma a permitir o didlogo entre diferentes maneiras promovidas
pelas propostas médicas de vivenciar a sexualidade e a corporalidade no contexto
do intersexo.

A selecdo dos textos foi baseada em trés fatores: eles deveriam
contemplar, separadamente, as duas abordagens contrastantes®’; deveriam ser
encaixados na categoria de manuais médicos® e teriam de ter origem no
ambiente académico, ou seja, elaborados por profissionais ligados a universidades.
O primeiro, de autoria de Milton Diamond e Keith Sigmundson, é um artigo

publicado em 1997, pelo Departamento de Anatomia e Biologia Reprodutiva, da

32 Ou seja: os dois modelos de manejo clinico trabalhados por Santos (2000):MSCS e MCP.

O carater de manual vem do objetivo claro presente nos textos de orientar a atuacio de outros
profissionais. Tal caracteristica foi medida pela construcdo semantica e pela proposta da
publicacdo em que os documentos foram abarcados. Este objetivo de orientacdo pode, ainda, ser
evidenciado pelos titulos, utilizacdo de imperativos ou termos como temos que;, deve-se; é
necessdrio; é fundamental; que sdo identificados em todos os documentos, cujos conteldos serdo
explorados no capitulo IIL
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Universidade do Havai-Manoa em Honolulu®* e ¢ intitulado “Manejo da
Intersexualidade- guia para o tratamento de pessoas com genitaria ambigua”>”

O segundo documento é o artigo “Corre¢do cirirgica das ambiguidades
genitais durante a infancia”, de autoria do cirurgido pediatra e profesor
universitario da Unicamp Dr. Joaquim Silva juntamente com o entdo doutorando
em cirurgia na mesma instituicdo, Marcio Miranda. O texto é encontrado no livro
“Menino ou Menina? Os disturbios da diferenciacdo do sexo” (2002), composto
por varios artigos de autoria de profissionais das mais diversas areas atuantes no
tratamento de pacientes intersexuais em Campinas. Foi organizado por Andrea
Guerra e Gil Gerra Jr, respectivamente chefes do Departamento de Genética
Médica da FCM da UniCamp e do Departamento de Pediatria da mesma
universidade.

Por fim, o terceiro e ultimo documento analisado é o capitulo "Genitalia
Ambigua” da publicacdo "Pediatria Cirdrgica. Diagndstico e Tratamento” (2003)
dos professores Dra. Elaine Alves e Dr. Paulo Tubino, ambos médicos docentes da
Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia. E claro que outras fontes da
bibliografia médica foram consultadas e utilizadas na analise dos textos e na
formulacdo tedrica desta dissertacdo, mas esses trés documentos sdo os
explorados para a formulacdo da discussao proposta.

A conexao direta dos textos escolhidos com a questdo cirdrgica da
intersexualidade nao é por acaso. A idéia de construcao, ainda que artificial, de um
corpo capaz de reproduzir o que é tido como um comportamento sexual normal é

muito forte nos estudos sobre intersexo e suas representacdes, sejam biomédicas

** Department of Anatomy and Reproductive Biology, Pacific Center for Sex and Society, University
of

Hawaii-Manoa, John A Burns Sachool of Medicine, Honolulu.

** Management of Intersexuality- Guidelines for Dealing With Persons With Ambiguos Genitalia.
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ou militantes. A necessidade ou nao-necessidade da cirurgia apontada pelas
perspectivas propostas ja subentende uma constru¢do simbdlica do que é
essencial para que um corpo seja adequado a normalidade socialmente
estabelecida.

Os textos brasileiros foram selecionados para representar o modelo de
manejo clinico de Money porque sua conexao com as instru¢des dadas é muito
clara. Além disso, Money e sua publicagdo que instaurou a cirurgia como
procedimento padrdo no tratamento da intersexualidade- assunto que é discutido
a fundo nos proximos capitulos- ndo sdo mais diretamente citados nas referéncias
bibliograficas dos artigos e textos cientificos. Publicado nos anos 70, o texto ja foi
reapropriado pela construcdo teorica de inUmeros autores. Ainda que sua teoria
seja claramente presente no manejo do intersexo em todo o mundo ocidental, o
autor parece perdido no tempo e nas citagdes. Ambos os documentos, por sua
vez, além de atuais, dialogavam com a realidade por mim percebida na pesquisa

de campo realizada anteriormente.

2.2 Procedimentos metodologicos especificos

Como explicitado na Apresentacdao desta dissertacdo, a pesquisa em
questao teve como base um levantamento de documentos aqui tratados como
manuais de manejo clinico para a terapia voltada a intersexualidade. O contato
com os documentos selecionados foi feito em pesquisa anterior, que deu origem a
sua monografia de conclusdo de graduacdo em Antropologia Social (2007). O
presente trabalho reside, sobretudo, na proposta de analise tedrica do material
selecionado e ndo contempla entrevistas ou contatos oficialmente estabelecidos

com profissionais e pacientes.
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Como etapa exploratéria, além da anélise das entrevistas anteriores
contempladas pela monografia (2007), foram feitas visitas a algumas reunides de
profissionais de um hospital de Brasilia, estabelecido um dialogo com médicos e
psicélogos e realizadas algumas entrevistas ndo-estruturadas. No entanto, como
todo este trabalho de campo se deu no ambiente médico-hospitalar e a espera
pela aprovacdo do comité de ética foi abonadonada pela falta de tempo habil, tais
visitas e conversas ndo podem ser consideradas oficiais, ainda que tenham
ocorrido sob a autorizacdo de entrevistados e participantes das reunides, sendo
aqui apontadas como indicadoras de caminhos e interpretacbes em uma etapa
meramente exploratoria.

Recortando o Objeto

Para a andlise de um determinado objeto de pesquisa, é preciso mapea-lo e
situd-lo em uma problematica maior. Os documentos consultados apontaram
algumas diregdes para a delimitagdo da mesma:

1. os documentos foram formulados por médicos ou outros profissionais da

saude;

2. delimitam o espaco em que determinada questdao é trabalhada/discutida

com legitimidade;

3. ditam normas de conduta para os tratamentos médicos;

4. nomeiam fisiologias e patologias, cruzando-as de forma a estabelecer o

normal e o patoldgico.

A partir da leitura atenta destes quatro aspectos levantados, identifica-se
facilmente:

a) os autores do discurso: médicos e profissionais da saude;

b) o espaco delimitado para as discussdes e intervencdes relativas ao intersexo:

o0 ambiente médico-hospitalar e académico;
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c) algumas normas de condutas sugeridas: aqui sdo percebidas pelas
Justificativas referentes a necessidade da realizacdo de cirurgias estéticas em
criangas muito novas como destaque, assim como a determinacGo do sexo de
criagdo a partir da capacidade de reproducdo humana.

d) quem nomeia: o saber biomédico.

Mapeou-se claramente, uma relacdo de poder do saber médico sobre algo que
é nomeado, estudado e trabalhado de acordo com valores estabelecidos: o corpo
intersexuado.

O corpo é o objeto semantico através do qual as relagdes do ator social sdo
travadas com o mundo exterior e com outros individuos (Le Breton, 2006); delimita
a existéncia organica dos sujeitos e, finalmente, guia seu processo de socializagdo
a partir a resposta a pergunta é menino ou menina?

Para este trabalho, portanto, o objeto de investigagdo recortado é realidade
intrsexual formulada pela relagGo médica com o corpo intersexuado, estabelecida a
partir de construcoes simbdlicas.

Hipotese

Para conduzir mais facilmente a forma com que o objeto foi explorado,
elaborou-se uma afirmagdo proviséria principal, ou seja, uma hipotese central a ser
confirmada ou rejeitada, qual seja:

Quando propbe o tratamento psicolégico como  chave do itinerdrio
terapéutico de intersexuais e a cirurgia estética como possibilidade a ser analisada
posteriormente pelo paciente, Milton Diamond (1997) determina uma independéncia
do individuo social em relacdo ao corpo que ele porta ndo reconhecida pela

abordagem brasileira estudada, que sugeriria a negacdo da experiéncia intersexual.
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Como de praxe na metodologia sociolégica, objetivo de tal afirmacdo era
guiar o inicio de analise, de forma a estabelecer conclusdes para a pesquisa a
partir de sua confirmacao ou de sua refutagao.

Técnica de analise

Como a proépria proposta de estudo foi estimulada pelo conteddo dos
documentos ja conhecidos anteriormente e as entrevistas realizadas ndo puderam
ser oficialmente contempladas nesta dissertacdo, ndo se utilizaram técnicas validas
de coleta de dados, mas técnicas de analise dos dados ja selecionados.

A abordagem escolhida foi a andlise de discurso. Segundo Minayo (2007) o
objetivo primario da técnica em questao é proporcionar uma ampla reflexdo sobre
os processos de formulagdo dos textos produzidos nos mais diversos campos da
vida social, de modo a tornar inteligivel o modo de funcionamento, os principios
de disposicdo e as maneiras de producdo de seus significados. Para a autora, os
pressupostos da Andlise do Discurso podem se resumir a dois (Minayo, 2007: 319):

1. O sentido de uma palavra, de uma expressdo ou de uma proposicGo nao

existe em si mesmo. Ao contrdrio, expressa posi¢oes ideologicas em jogo no
processo socio-historico no qual as formas de relacdo sdo produzidas

2. toda formagdo discursiva dissimula, pela pretensdo de transparéncia, sua

dependéncia das formacoes ideoldgicas.

Nesta perspectiva, Orlandi (apud Minayo, 2007)define a técnica como uma
proposta critica que problematiza formas estabelecidas de reflexao: interpreta a
linguagem como espaco social de debate e conflito

Deve-se manter em mente que a Analise do Discurso surge para as Ciéncias
Sociais na década de 1960, formulada por Michel Pécheux, através da fundagao da

Escola Francesa de Analise do Discurso, com o objetivo de substituir a Analise de
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Conteudo tradicional. Tal fato dialoga com os adventos modernos mais recentes,
que fazem dos meios informacionais fortes interventores das rela¢des sociais.

Minayo (2007) aponta uma diferenciacdo entre discurso e texto sob esta
perspectiva analitica: enquanto o discurso é a linguagem em interagdo, o texto é o
discurso acabado para fins de analise. Entretanto, quando analisado como objeto
teodrico, o texto se apresenta como absolutamente inacabado: a analise lhe atribui
uma incompletude que proporciona inumeras possibilidades interpretativas
relativas a ele e ao contexto em que foi criado como, por exemplo, relagdes dos
atores que o formularam e a ideologia impregnada.

Para a analise dos documentos selecionados foram especialmente destacadas
duas das trés dimensdes de argumentacao apontadas por Minayo (2007) como
relativas a tecnica:

1. a relagdo de forgas em que sdao demarcados lugares sociais entre locutor e
interlocutor- o profissional que orienta, através do artigo, profissionais que
buscam infromagbes- e entre os demais atores sociais previstos no texto-
pacientes ou outros profissionais- que € um manual de manejo clinico.
Textos, documentos, falas oficiais sdo produzidos no interior de grupos
sociais que determinam a delegacao do poder de fala;

2. arelacdo de sentido estabelecida, que garante uma conexao coerente entre
o discurso contido no texto e varios outros contemplados por ele. Nao se
pode esquecer que qualquer discurso deve ser interpretado como referidor
e referido (Minayo, 2007: 322).

Todo texto tem uma grande variedade de possiveis interpretaces. Afinal,

nenhum processo discursivo tem um inicio ou um fim determinado, mas acumula
sentidos e ideologias de discursos prévios e serve como base de fomento para

formulacbes posteriores. Em outras palavras: o texto tem sua criagdo em um
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tempo sécio-histdrico de valores e costumes vigentes e, a0 mesmo tempo em que
produz sentido, é estabelecido a partir de constru¢des simbolicas ja estabelecidas.

Além da Analise de Discurso como técnica selecionada para a interpretacao de
documentos, uma modalidade de abordagem compreensiva foi escolhida para dar
subsidio tedrico ao processo de analise dos dados: a fenomenologia socioldgica.

Schutz (1979) define a fenomenologia para as Ciéncias Sociais como uma
espécie de sociologia do cotidiano. Assim, tal como encontrado em Weber, o autor
considera que os atos sociais possuem um ponto que ndao pode ser tocado pelos
setores contemplados pelas ciéncias naturais e exatas: o significado. A abordagem
fenomenoldgica reconhece a subjetividade como parte integrante do social e
inerente ao &mbito da compreensdo objetiva. E no reconhecimento da existéncia
exclusiva da vida cotidiana de cada um dos varios individuos abarcados em uma
pesquisa que se percebe que as pessoas ocupam O0s varios papéis sociais
diariamente. Carregam, concomitantemente a interpretacdo de todas as
personagens, suas expectativas, angustias, valores e preocupacdes (Minayo, 2007).
Sob a luz desta idéia, toda experiéncia humana é Unica.

O autor expde ainda que as tipificacbes e os rotulos definidores sao
construidos pelos atores sociais, que expressam sua prépria relevancia ao
classificar a realidade. Por fim, a intersubjetividade apresentada pelo autor é o
ultimo ponto de sua teoria fenomenoldgica a ser destacado neste trabalho: através
dela é permitida a nocéo do eu e do outro como unico em sua individualidade, o
reconhecimento da vivéncia Unica e subjetiva de cada individuo.

E claro que a fenomenologia de Schutz, também baseada na enorme
contribui¢do dos tipos ideiais de Weber e no trabalho do filésofo Husserl, entrou
no cerne de boa parte da produgdo das Ciéncias Sociais e é referéncia, ainda que

muitas vezes de forma automatica e ndo reconhecida, da grande maioria dos
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trabalhos qualitativos. A contribuicdo da categoria situacdo, defendida pelo autor
como a jungdo de tempo, lugar e fatores pessoais da vivéncia do momento, é
enorme e a teoria fenomenoldgica abarca inUmeras possibilidades interpretativas
e autores, que o presente estudo nao se propde problematizar a fundo. Para esta
pesquisa, duas idéias da fenomenologia de Schutz, além do exposto
anteriormente, sao especialmente destacadas:
1. a experiéncia humana difere de sujeito para sujeito e s6 pode ser
compreendida através da linguagem significativa da interacdo social;
2. a vida cotidiana dos atores sociais, a linguagem, as praticas e os
acontecimentos sdo inseparaveis.
A nocao de individualidade e subjetividade, portanto, se mostra muito presente
nos documentos, a partir do reconhecimento do alcance dos atos médicos

previstos para a vida do individuo intersexual.

3. A medicalizacao do sexo

“... a chamada medicina ocidental tornou-se

ndo apenas o principal recurso em caso de doenca,
mas um guia de vida concorrente das tradicionais
direcdes da consciéncia.”

Anne Marie Moulin

A analise do contexto de medicalizacdo do sexo e da sexualidade passa,

obviamente, pela realidade de apropriacdo médica do corpo em si, baseada na sua
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interpretacao cientificamente estabelecida pela biomedicina ocidental. O caminho
historico e cultural percorrido pela ciéncia médica pode ser explorado para o
melhor entendimento corporal da atualidade, em especial quando se considera a
construgdo simbdlica do corpo, legitimada por essa drea do saber.

Muito mais do que tratar e até mesmo curar individuos, a medicina nomeia
e torna perceptiveis categoriais fisicas antes ignoradas; levanta e derruba teorias
interpretadas como verdade absoluta; cria e extermina doengas que mudam com o
clima, a época, o continente; e, por fim, estabelece no¢des culturais de sauddvel e
patolégico, normal e anormal. Portanto, ndo se pode negar que a realidade
corporal vivida pelos individuos ocidentais esta, em muito, atrelada a formulacédo
biomédica do corpo e de suas possibilidades fisicas, simbolicamente viaveis. Para
além de trazer a experiéncia corporal a norma, a medicina cria a prépria norma a

qual a corporalidade deve se encaixar (Le Breton, 2008).

3.1 A Medicina Social Ocidental

Com o intuito de permitir o entendimento da apropriacdo médica do corpo,
acredito ser indispensavel uma exposicdo do processo da formacdo da Medicina
Social e, para tanto, recorro a trés obras de Foucault: Os Anormais (2001); O
Nascimento da Clinica (2006); Microfisica do Poder (2007).

O conceito de medicina social aparece como uma oposi¢do a idéia de
medicina individual que, moderna e cientifica, nasce nos fins do século XVIII, com o
surgimento da anatomia patoldgica. Possuia elementos individualizantes, uma vez
que dava ao corpo dos sujeitos o foco de sua atencao; porém, apenas uma de suas

caracteristicas poderia ser considerada individualista: era uma pratica social que

55



valorizava as relagbes médico-doente. Por outro lado, esta medicina individual
possuia aspectos que evidenciavam a formacao tecnoldgica voltada para o corpo
social, ou seja, o bom funcionamento dos elementos constituintes da sociedade.
Partindo desse ponto de vista, seu carater individualista poderia ser colocado em
davida.

A realidade capitalista européia do século XIX, enquanto sistema vigente,
nao instaurou propriamente um movimento de medicina privada. Pelo contrario,
uma vez que o corpo era forca motriz de producao, sua interpretacdo conectada a
idéia de coletividade se mostrava necessaria. Para tanto, o controle social
apresentou-se ndo apenas como modelador de consciéncias, mas como
importante ator sobre o corpo: o controle devia comecar no corpo e com o corpo.
Desta forma, na disciplina pelo bom funcionamento bioldgico se constituiu o
primeiro grande investimento da sociedade capitalista. A nocdo de corpo se torna,
assim, uma categoria biopolitica e a Medicina, sua estratégia correspondente
(Foucault, 2007).

Um dos primeiros passos dados para a consolidagdo de uma medicina
social foi a formacao da Ciéncia do Estado, que visava a extracdo e a acumulagao
de conhecimentos gerais para um melhor funcionamento estatal. O exemplo
utilizado pelo autor diz respeito as sociedades alema e prussiana nos séculos XVIII
e XIX. Nelas, as universidades se tornaram as responsaveis pela formacao médica
e a atribuicao de diplomas, que era anteriormente propriedade da corporagdo do
oficio. Podem ser identificados dois fatores importantes: o controle do Estado
sobre a reproducao médica; e o0 médico como individuo normalizado através do
surgimento de uma organizagdo administrativa com o poder de controlar suas

atividades. Foucault também descreve a distribuicdo de funcionarios médicos com
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responsabilidade sobre uma determinada regido, onde exerce a autoridade de seu
conhecimento (2006) : surge o médico enquanto administrador da saude.

Outra maneira de surgimento da Medicina Social citada (2007) esta ligada
ao nascimento e crescimento de grandes centros urbanos e a necessidade de
esquadrinhar o espaco. Utilizando Paris como base ilustrativa, expde-se a
necessidade de ordem do século XIX, identificada pela busca da unidade de
organizacao em um poder centralizado e regulamentado. De acordo com esta
abordagem, o espaco urbano deveria espelhar o ordenamento estatal almejado, o
que implicou na centralizagdo de atividades cotidianas- como comércio e grandes
encontros sociais- em setores pré-determinados. Nesta necessidade de
ordenamento do espago urbano, surgiu a medicina das coisas, que buscava
categorizar e segregar o que poderia ser nocivo através da andlise dos fatores
externos: o ar, a agua, a peste, os ratos.

A Ultima forma de nascimento da Medicina Social abordada pelo autor
(Ibidem) é referente a Inglaterra do século XIX: a medicina dos pobres e da forga
de trabalho. Mostra-se como uma dupla via: enquanto trata da manutencao da
mao-de-obra, também garante a distancia entre as classes. Almeja, assim, evitar o
perigo de contdgio das camadas mais abastadas por doencas possivelmente
transmitidas pelos menos favorecidos, mais vulneraveis devido as suas parcas
condicoes de vida.

Dentro do contexto descrito de institucionalizacdo de saberes médicos,
surge o hospital enquanto instrumento terapéutico no final do século XVIII e inicio
do XIX. Até entdo os hospitais eram casas de assisténcia aos pobres e, acima de
tudo, locais de separacgdo e exclusdo. A assisténcia dada ndo buscava a cura, mas a

boa morte. Nao era, portanto, um lugar de cuidados, mas um espaco para se
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morrer, e a assisténcia dada era no ambito da transformacao espiritual. A funcao
médica, por sua vez, nao era presente (Foucault, 2006).

Até a adocao dos hospitais enquanto parte de um itinerario terapéutico, a
atuacdo médica teve um carater individualista e a emissao de seus diplomas ficou
a mercé de corporagdes de doutores, que mediam conhecimento através de
tabelas de receitas e porcdes. A intervencao terapéutica era baseada na nogdo de
crise, considerada entdo como o momento em que se enfrentam a natureza sadia
do individuo e o mal que o ataca. A possivel cura dependeria do resultado da
batalha travada, enquanto o médico consistia em um mediador coadjuvante, cuja
intervencao poderia ajudar, mas nem sempre era interpretada como determinante.

Foucault considera a medicina um saber como varios outros, entretanto
reconhece o estreito laco que ela possui com a politica e se propde a fazer uma
analise das relagdes de poder que se conjugam na ciéncia e nos atos médicos.
Busca, também, explorar a genealogia da medicalizagdo gradual da sociedade
ocidental através do que denomina extensdo social da norma (Revel, 2009, p. 101).
Sobre esta questao, expde que, partir do século XVIII, a Europa ocidental sofreu
mudancas que recolocaram a busca pela ordem nos termos de uma especifica
técnica de poder: a disciplina. Como um dos resultados, teve-se a pratica de
esquadrinhar os corpos.

A disciplina instituiu duas categorias de grande relevancia: a vigilancia
constante - que intensifica o controle - e o registro continuo - que alimenta o
saber. O poder disciplinador exerce seu controle nao sobre os resultados obtidos,
mas sobre o desenvolvimento dos individuos. As primeiras esferas atingidas pela
realidade disciplinar sdo as instituicdes normativas: exército, escolas e a medicina.
Esta Ultima consistiria no intercruzamento exato entre o saber e o poder (Revel,

2009).
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Esta ciéncia médica®® descrita pot Foucault (2006) instaura uma nova
realidade: surge uma medicina do meio. Nao sao mais apontados, assim, somente
agentes internos e externos na manutencdo do corpo saudavel, mas é reconhecida
a interagdo dos individuos com o ambiente em que vivem. Nasce, por fim, a clinica:
um lugar que é, principalmente, de formacdo e transmissdo de saber. Instaura-se
um ciclo de legitimacdo ou de refutacdo de verdades elaboradas, e determinados
sujeitos se tornam oficialmente capacitados a proferir certos discursos: ndo se pode
falar de tudo e ndo é qualquer um que pode falar de determinada coisa (Foucault,
2006, p. 35). Com o surgimento desta nova institucionalizacdo cientifica, validou-se
o discurso médico, proporcionando a legalizagdo de um novo mecanismo de

poder sobre o corpo e, conseqliientemente, sobre o individuo.

3.2 O século XX e o corpo singular

O século XX traz inUmeras inovacdes nas formas de vivenciar a
corporalidade. Se o século XIX reconheceu o direito a doenga, o século XX
determinou o direito a saude, concebida como a plena realizacdo da pessoa
(Moulin, 2008) e, automaticamente, o acesso cotidiano & assisténcia médica. E fato
que os adventos biomédicos trouxeram, nos Ultimos tempos, uma série de vitdrias
sobre as enfermidades. Entretanto, Moulin destaca que tais éxitos na busca pela
manutencao da saude representaram muito mais uma diluicdo das doencas do
que sua eliminagdo de fato. Esta constatagdo ndo muda, porém, a realidade de que
houve uma releitura da existéncia corporal e das experiéncias referentes a morte e

a patologia. Pode-se afirmar, assim, que mesmo que nao se tenha acabado com a

36 Agora sob responsabilidade institucional do Estado e cuja reproducdo profissional, dada pela formagao de
novos agentes, se torna uma atribuicdo universitaria
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doenca, aprendeu-se a lidar com ela de forma a diminuir sua interferéncia na vida
corrente.

Além das crescentes expectativas de vida, foram estabelecidas
ressignificacbes para as categorias de saude e doenca que, antes concebidas como
opostas, passaram a ser interpretadas como um conjunto unificado.A doenca
tornou-se uma variacdo da saude. Os hospitais urbanos, anteriormente vistos
como focos potenciais de infec¢do, se tornaram espacos de consultas regulares e
exames de rotina, enquanto o pavor do contéagio foi reduzido. A medicina, para
além de seu carater curativo, tem uma abordagem protetiva e antecipatéria dos
males fisicos. Os leitos hospitalares também foram reduzidos e o repouso
domiciliar, cada vez mais adotado. Embora reconhecidos o nivel de estresse
oriundo da modernidade e suas consequéncias, a interrupgdo do cotidiano e do
trabalho é especialmente evitada. Para tanto, sdo adotados tratamentos cada vez
mais enérgicos com o objetivo abreviar sofrimentos e desconfortos, mandando os
doentes de volta para sua rotina: escola, fabrica, escritério.

O século XX, em especial os anos posteriores a II Guerra, teve como foco de
sua atencao a saude. Como exemplo desta afirmagdo, pode-se conferir a criagdo
da Organizacdo Mundial de Saude, responsavel pela manutengdo deste novo
direito no Ocidente. De acordo com a instituicdo, o conceito de saude se coloca, na
nocao de auséncia da enfermidade, como estado completo de bem-estar fisico,
mental e social.

Outro ponto a ser abordado, quando considerados os avancos resultantes
do século XX sobre o corpo, é a nogdo de individualidade sob a oOtica da unicidade.
As diferenciagdes entre o meu corpo e o corpo do outro foram sendo cada vez mais
bem marcadas: a nogdo de corpo proprio contrapde-se a idéia do corpo anénimo,

objeto impessoal da ciéncia dos cuidados. As impressdes digitais, conhecidas
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desde o final do século XIX; a descricdo dos grupos sangiineos AB e O; e o
reconhecimento de caracteristicas cada vez mais sutis, e paradoxalmente mais
determinantes, no conjunto biolégico dos sujeitos deram fomento a concepgao de
qgue nado haveria dois seres humanos perfeitamente iguais.

O corpo singular faz, assim, sua entrada na ciéncia biomédica e no direito.
Enquanto a existéncia corporal era anteriormente contemplada apenas pelo
Direito Penal, agora era abordada pelo Direito Civil. A individualidade da pessoa
fica, desta forma, ligada a integridade de um corpo definido, regulamentado e
protegido por lei.

As cirurgias conferem a existéncia biologica uma plasticidade antes
desconhecida. Pode-se mudar o rosto ou, até mesmo, o sexo na busca pela
adequacdo das caracteristicas fisicas ao desejo individual. A concepc¢ao do corpo
proprio em contraste com o corpo do outro, por sua vez, dialoga com as
possibilidades cirirgicas ao permitir a negociacdo entre as esferas da aparéncia e
da identidade, proporcionando formas de cria¢do de aspectos fisicos ao gosto do
individuo.

Por fim, em 1997 a UNESCO adotou uma DeclaracGo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos. A proposta do genoma contém a unidade
fundamental de todos os membros da familia humana, ao mesmo tempo em que
reconhece sua diversidade. Dialoga, portanto, diretamente com a genética, que
legitima em varias instancias a unicidade biologica dos sujeitos e € contemplada
nas atividades de instituicbes dos mais diversos tipos- como universidades,
associagoes de doentes, juristas, comités de ética, Estados e empresas privadas.
Testes de DNA, por exemplo, identificam proximidades baseadas no parentesco

consanguineo e podem determinar direitos de propriedade.
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O corpo genético é cientificamente inventado na medida em que as
informacdes genéticas sdo percebidas como a verdade ultima do individuo
bioldgico. Nenhum sujeito pode ser verdadeiramente idéntico a outro, com
excecao de gémeos univitelinos, que sdo originados de um mesmo zigoto ou seja,
possuem a mesma formagdo cromossOmica. Na época da formulacdo da
declaracdo do genoma humano, a singularidade individual ja era ndo mais apenas
uma idéia, mas uma realidade cientificamente comprovada através dos adventos
da genética.

A proposta do genoma humano se mostra contraditoria: tanto pode ser lida
como o auge do reconhecimento da singularidade genética das pessoas quanto
propde a nog¢do de pertencimento a uma grande e Unica familia, por assim dizer.
Desta forma, contemplando a singularidade e a pluralidade do conceito de espécie,
a determinacdo do genoma busca, acima de tudo, uma verdade maior sobre a

natureza humana.

3.3 O corpo sexuado

O século XX foi muito importante também para a experiéncia do sexo do
mundo ocidental. Nunca antes o corpo sexuado fora objeto de tantos cuidados,
seja em sua composicdo fisica, seja pela conduta adotada por seu individuo
portador. Segundo Sonh (2008), a relagdo com o sexo na vida social chegou a ser
um desafio médico e comercial.

Sem duvida, o século XX foi marcado pela liberacao do desejo. A revolugdo
sexual oficializou a possibilidade de separacdo entre o sexo para reproducédo e o
sexo para o prazer. Os ideais feministas e a tecnologia biomédica crescente deram

a maternidade e a sexualidade novos significados: a luta contra a maternidade
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compulséria em prol de uma maternidade por escolha individual feminina e o
direito ao prazer dao aos anticoncepcionais posicao de destaque na vida dos
casais e, como normalmente acontece com os medicamentos, os conhecimentos
sobre o uso da pilula estavam sob poder dos médicos. Ndo apenas a reprodugado
humana, mas também o sexo por prazer estavam submetidos aos saberes
biomédicos: o espaco antes ocupado pelo confessionario na administracao da vida
sexual através do julgamento de condutas da lugar ao consultério, através de um
processo que se estendeu desde o século XVIIL

O pudor privado foi ruido e a concepcao cristd da sexualidade deu lugar a
outra traducao institucional das questOes sexuais: sua apropriacdo meédico-
cientifica. Foucault (2002) descreve a vontade de saber burguesa do século XIX
sobre a sexualidade através da definicdo do que pode, segundo ele, ser visto como
uma biopolitica do sexo. Esta tinha como objetivo normalizar os comportamentos
privados, controlar mulheres, criangas e, em especial, a sexualidade sem fins
reprodutivos. No entanto, a gestdo do sexo descrita pelo autor, no primeiro
volume de sua célebre trilogia sobre a histéria da sexualidade, ndo apresenta um
objetivo terapéutico, mas normativo.

E no final do século XIX que surge, na Alemanha e na Inglaterra (Sohn,
2008) os primeiros esbogos do que seria uma ciéncia sexual. Baseada em
categorias médicas e, principalmente, psiquiatricas, fundou uma tipologia dos
comportamentos e das perversdes nao baseada em pecados, mas em critérios de
normalidade e anormalidade. Nao é surpreendente que estes parametros, muitas
vezes, coincidam para as mesmas condutas: o que antes era pecado, vira doenca e
continua dentro de um julgamento social negativo, culturalmente estabelecido.
Neste movimento de medicalizagdo do sexo, a norma sobre o papel de cada um é

intensificada, de forma que as expressdes autorizadas da sexualidade ficam muito
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claras para homens e mulheres. As mulheres, mais do que os homens, sdo
contempladas pelo discurso cientifico por conta de sua funcdo geradora na
reproducao humana. Nesta divisdo binaria reforcada, intersexuais e homossexuais
dividiram a atencao dos médicos sobre as categorias consideradas fora da ordem.

As teorias freudianas, como podem ser vistas na publicacdo Trés Ensaios
Sobre a Sexualidade (1905) inauguram a conduta erdtica como centro das aten¢des
do século XX. O prazer é interpretado como o motor da vida sexual, a sexualidade
para reproducdo da lugar a uma sexualidade hedonista. No antes-guerra, por volta
de 1914, foi fundado a Sociedade Britanica para o Estudo da Psicologia do Sexo. O
casamento por amor e o direito ao prazer sexual se tornavam, cada vez mais, dois
dos maiores pilares de sustentacao da familia do século XX (Sonh, 2008).

A sexologia moderna teve muito da influéncia do renomado relatério
Kinsey. Zodlogo de formagao, Alfred Kinsey fez, juntamente com a sua equipe do
Instituto de Pesquisa da Universidade de Indiana, o mapeamento das praticas
sexuais, baseado na sondagem relativa a uma amostra de 10.000 individuos. A
primeira parte da obra, publicada em 1948, dizia respeito a sexualidade masculina.
Em 1953 foi publicado o estudo sobre a sexualidade feminina. Sem qualquer
compromisso moral ou religioso, a pesquisa tinha como objetivo acessar as formas
de obtencdo de prazer: sonhos eréticos, relagdes extraconjugais, homossexuais,
com animais, etc.

Dentre os resultados que mais questionaram os padrdes sociais vigentes, a
masturbacdo surgiu como praticamente universal entre homens e meninos acima
dos 11 anos; homens casados apresentaram uma sexualidade polimorfa,
combinando relagdes homossexuais, prostituicdo, relagdes conjugais e adultério;
37% dos homens ja haviam tido, pelo menos, uma relagdo sexual com outro

homem; de acordo com a escala (0 a 6, em que zero é totalmente homossexual e
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6, totalmente heterosexual), a grande maioria das pessoas se encontraria entre a
heterossexualidade e a homossexualidade, o que contradiz qualquer nogao de
patologia ou anormalidade, uma vez que pouquissimos individuos se
enquandrariam como totalmente saudaveis ou totalmente doentes.

Sobre a sexualidade das mulheres, a pesquisa negou a concepgao freudiana
da sexualidade feminina reprimida e a hierarquia de seus 6rgdos: ainda que
reconhecesse o prazer clitoriano, concluiu que poucas mulheres jamais teriam
chegado ao orgasmo. Para Kinsey, a sexualidade masculina era semelhante a
feminina e as fases fisioldgicas- excitacdo, acme e detumescéncia- eram as
mesmas (Sohn, 2008: 123). Assim, as diferencas de comportamento ndo poderiam
ser explicadas por outro fator além de uma socializagdo diferente.

A pesquisa inaugurou uma era de sondagens de opinido sobre o sexo. A
partir de 1960, a sexologia se torna uma abordagem terapéutica e, em 1974, é
fundada a Sociedade Francesa de Sexologia Clinica. O sexdlogo, médico do prazer,
teve sua popularidade garantida, nos EUA e na Europa, pelo nivel educacional
crescente e pela vulgarizacao dos discursos da ciéncia. Programas televisivos, de
radio, revistas femininas e folhetins apresentavam conteudos instrutivos para uma
boa vida sexual.

A medicalizacdo do sexo nao se deu, é claro, da mesma forma para homens
e mulheres. A atencdo dedicada a maternidade explica como o corpo feminino foi
alvo de uma apropriacdo mais ostensiva do saber biomédico. Em primeiro lugar, o
corpo da mulher era visto como um corpo gravido, que deve gerar o bebé e,
posteriormente, ficar a sua disposicdo nutricional. O século XX foi especialmente
invadido pela nogdo de protecdo materna e infantil: o combate ao aborto e a
imposicdo do aleitamento materno ilustram esta afirmativa (lbidem). A

maternidade obrigatoria para a vivéncia plena da feminilidade da inicio aos
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estudos para combate a infertilidade, os hormonios femininos comecam, assim, a
ser amplamente explorados. Nao é por acaso que a contracepcao quimica teve
como Unico alvo as mulheres: a busca pelo conhecimento sobre os hormonios
femininos negligenciou o sistema hormonal masculino. Ainda que se saiba que
homens também podem ser inférteis, a idéia do corpo feminino como gerador de
vida fez com que os tratamentos contra a infertilidade voltados para o publico
masculino fossem buscados e desenvolvidos muito mais tardiamente. O século XX
se apresentou, portanto, como a era da gestdo médica do corpo sexuado, que
culminou, nos ultimos 30 anos, com o aparecimento da AIDS e a criacdo do Viagra,

em 1997.

3.4 A possibilidade de mudanca de sexo

O inicio do século XX ndo fornece documentacao que permita o acesso a
um grande numero de individuos desejando mudar sexo, mas a procura por
cirurgias e tratamentos é muito anterior ao que normalmente se imagina. Esse
processo demanda a articulagio de areas médicas como a cirurgia, a
endocrinologia e a psiquiatria, além da cada vez mais crescente genética. Por volta
de 1910, os psiquiatras alemdes comecaram a se interessar pelo travestismo-
terminologia cunhada por Magnus Hirschfeld neste mesmo ano- e pelo
transexualismo (Sohn, 2008). As interpretacbes médicas sobre o fenomeno
variavam de uma metamorfose sexual parandica a uma identificacdo invertida do
heterossexual. No periodo entre-guerras, o0s progressos da biologia
proporcionaram o conhecimento dos cromossomos e dos hormonios sexuais, 0
que permitiu um melhor entendimento das funcdes e disfuncbes da sexuagdo

(Sohn, 2008: 129).

66



Ainda em 1912, foi realizada a primeira mastectomia em uma mulher
européia que almejava virar homem. Em 1921, Dora é a primeira transexual
feminina tratada pela cirurgia: sofre uma penectomia, ou extirpacao do pénis, e
tem a construcao de uma pseudo-vagina. Desta forma, a primeira metade do
século XX busca a justificativa para a crescente solicitacdo de cirurgias referentes a
mudancas de sexo. A categoria erro da natureza legitima, assim, a necessidade de
correcao meédica para aqueles individuos que nasceram no corpo errado. No
entanto, as cirurgias foram vistas como inadequadas e criminosas por muito
tempo. Na Franca, por exemplo, procedimentos médicos para a mudanca de sexo
s6 foram descriminalizados em 1979.

A busca pela razao, invisivel aos olhos médicos e leigos, do desconforto dos
transexuais com os proprios corpos fomentou a analise do papel do cérebro na
conduta sexual dos sujeitos. O processo de sexualizagdo médica do cérebro vem
se estendendo no ultimo século, baseado em formulaces tedricas sobre acdo
hormonal (Fausto-Sterling, 2000); estresse materno na vida intra-uterina (Freitas,
1998); componentes genéticos; entre outros. Estudos conclusivos, entretanto,
ainda nao foram alcancados.

Na mesma linha de procura da razdo invisivel, a patologizacdo da
transexualidade pela psiquiatria trouxe a tona o diagnéstico de disforia de género.
Porblema de cunho psicolégico/psiquiatrico deve ser tratado e dosado pelo saber
médico. Sob este aspecto, a vontade de mudanca de sexo deve ser respeitada,
quando considerada de acordo com o que é previsto pela medicina, em fun¢do do
carater patolégico daquela urgéncia: por algum disturbio, a pessoa se sente
incompativel com seu sexo de nascimento. Bento (2008) expde que, em ultima
instancia, o que diferencia transexuais de travestis € o reconhecimento

institucional da patologia.
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3.5 Dr. Money, a Psico-neutralidade Sexual e David Reimer

As cirurgias reconstrutoras genitais comecaram a ser adotadas no itinerario
terapéutico da intersexualidade no final da década de 50, e tiveram crescente
ocorréncia nos anos 60. Tornaram-se procedimento padrdo, entretanto, apenas
nos anos 70. Um dos fatores contribuintes para a adogdo das cirurgias em
pacientes intersexuais e criancas genitalmente mutiladas foi a teoria ja apresentada
do médico Jonh Money que, responsavel pela unidade dedicada a estudos da
sexualidade do Hospital Jonhs Hopkins, nos Estados Unidos, defendia que todas as
criangas seriam psico-sexualmente neutras até os 24 meses de idade.

Com base na nogdo de psiconeutralidade sexual, intersexuais
diagnosticados até os dois anos poderiam ser criados como meninas ou meninos,
independentes de sua informacdo genética ou da presenca de gonadas. O género
e a auto-identificagdo como pertencente a um dos sexos seriam conferidos pelo
processo de socializacdo na infancia e pela aparéncia normal da genitalia,
devidamente adequada ao sexo determinado.

A definicdo do sexo deveria ser feita com base nas possibilidades de uma
vida sexual futura considerada normal, ou seja, satisfatéria nos padroes
heteronormativos. Como a construcdo cirdrgica de uma vagina se mostrava, e se
mostra ainda hoje, mais propensa ao éxito do que a de um pénis de capacidade
erétil preservada, o desdobramento da grande maioria dos itinerarios terapéuticos
de criancas intersexuais originou, e ainda originam, meninas®’. Dois pilares
sustentariam o sucesso da proposta de manejo clinico de Money: a aparéncia
normal da genitalia, como ja citado, que resultaria em intervengdes cirdrgicas

realizadas em criangas extremamente novas; e o segredo: o paciente nao poderia

7 a . ~ ;. . . . s
%7 Esta tendéncia de construcdo compulséria de meninas tem diminuido em todo o mundo
ocidental, mas ainda é vista como regra.
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saber a verdadeira origem de seu tratamento médico e, menos ainda, sobre sua
indefinicdo sexual ao nascimento. A urgéncia da corregao cirlrgica era, por sua
vez, justificada sob a argumentacdo de que a aparéncia genital indefinida seria
prejudicial também a saude psicoldgica dos pais, 0 que automaticamente
influenciaria o processo de socializacdo da crianca. Assim, o manejo clinico
proposto foi considerado centrado no segredo e na cirurgia (Santos, 2000).

Ainda que as cirurgias de correcao estética e funcional em intersexuais
fossem realizadas ja no fim dos anos 50, a teoria de Money ainda se encontrava
em carater experimental nos anos 60. A publicacdo assinada por ele do caso dos
gémeos idénticos daria a teoria legitimidade no meio médico e traria a realidade
intersexual a pratica de cirurgias, realizadas em criangas cada vez menores, como

procedimento padrdo do itinerario terapéutico em praticamente todo o mundo.

3.5.1 Os gémeos idénticos de sexos diferentes®®

A familia canadense Reimer viu seus dois filhos nascerem da primeira
gravidez de Janet em 22 de agosto de 1965. Os gémeos idénticos foram batizados
Bruce e Brian Reimer e viveram seus primeiros meses como crianc¢as normais, filhos
de um casal de classe média. Com o passar do tempo, a mae percebeu certa
inquietacdo dos filhos ao urinar e atribuiu as fraldas o incomodo dos gémeos.
Examinando seus pénises, notou o que seria diagnosticado pelos pediatras como
um simples problema de fimose, a ser corrigido por um pequeno procedimento

cirdrgico.

% A historia dos gémeos é oriunda da leitura da biografia de David Reimer, de autoria de Jonh
Colapinto, “As nature made him" , publicada em 2006 e baseada em entrevistas com David, a
familia Reimer, e médicos atuantes no caso.
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O primeiro bebé a ser levado para a sala de cirurgia foi Bruce Reimer. O
processo escolhido pelo médico que conduzia a intervencao foi a cauterizacao da
pele por uma maquina padrdo. Por algum erro que ndo se sabe se manual,
eletrOnico ou uma combinacdo dos dois, a cauterizacdo da pele acabou por
resultar na cauterizacado de todo o pénis do bebé de oito meses. Com o acidente, o
Brian, o outro gémeo, acabou por ndo ser operado e o pénis cauterizado de Bruce
nao pode ser salvo: desidratou e caiu em alguns dias. Segundo o relato de Janet a
Colapinto (2006, p. 15-16), a reconstrugdo do falo como um érgéo funcional estava
fora de cogitagdo. Os médicos visitados pelo casal na época frisaram que a
previsdo de futuro seria a impossibilidade de uma vida sexual normal;, a
incapacidade de consumar um possivel casamento ou de ter relagdes
heterossexuais, e a necessidade de reconhecimento de uma deficiéncia fisica
oriunda de uma incompletude, que resultaria em uma vida anti-social.

Intimidados pela situagao de mutilagao do filho, o casal Reimer viu em uma
apresentacdo de Jonh Money para um programa de televisdo a possibilidade de
resolucao de, ao menos, parte de seus problemas. Ao observar a exposicao do
especialista sobre mudancas de sexo e transexualidade, os Reimer se lembraram
que, logo apds o acidente com Bruce, um dos médicos havia comentado ter
mencionado o acidente em um encontro pediatrico nos Estados Unidos, e sugerira
gue a crianca fosse criada como menina.

O neozelandés PhD em Psicologia por Harvard, pesquisador e clinico do
Jonhs Hopkins Hospital, ficou interessado na procura do casal canadense. O
médico que ficou conhecido como pioneiro no uso do termo identidade de género
para descrever a nocao do individuo sobre ele mesmo como homem ou mulher,
provavelmente viu nos gémeos idénticos uma grande oportunidade de testar sua

teoria de psiconeutralidade sexual em criancas até os 24 meses de idade. Os
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Reimer foram ao Jonhs Hopkins- primeiro hospital norte-americano a ter um
grande centro de estudos e atendimentos voltado para a intersexualidade e outros
assuntos afins, ainda na primeira metade do século XX- e Jonh Money tomou
frente do itinerario terapéutico a ser percorrido por Bruce Reimer.

Janet e Ron Reimer fizeram sua primeira viagem para Baltimore em 1967.
Em relato para Jonh Colapinto (2006, p. 51) Janet afirma que a possibilidade de ter
o pesadelo resolvido fazia com que Money fosse visto como um Deus® e que
concordou com qualquer coisa dita por ele’. O tratamento sugerido por Money foi
seguido. O sexo da crianca foi mudado, assim como seu registro. De acordo com
as recomendacdes dadas, a familia mudou de cidade. A primeira cirurgia corretiva
foi realizada aos 17 meses de idade de, agora, Brenda Reimer. Os testiculos foram
extirpados e a primeira fase reconstrucdo genital foi concluida. O segundo passo, a
vaginoplastia, seria realizada apds a puberdade. As caracteristicas secundarias do
sexo seriam garantidas pelo tratamento hormonal, que foi iniciado aos 12 anos de
Brenda. O acompanhamento foi feito através de profissionais locais*’, em contato
equipe do Jonhs Hopkins Hospital e localizados na cidade em que a familia residia
na época, entdo ja nos Estados Unidos, e visitas anuais ao consultério de Money
(Diamond, 2000).

Instruidos pelas cooordenadas no manejo clinico proposto, os pais
mantiveram o sexo original da crianca em absoluto segredo. Como parte do
estudo era a comparagdo entre os dois gémeos, geneticamente idénticos, ambos

eram atendidos pela equipe encarregada do acompanhamento psicologico.

I looked up to him like a God"
0 1 accepted whatever he said"
41 Os Reimer se mudaram para os EUA, mas ndo viviam em Baltimore.

71



Pelo fim da década de 60 e ao longo dos anos 70, Money publicou artigos e
obras mais extensas sobre o caso*, entdo reportado como um grande sucesso.
Ndo apenas o desenvolvimento da identidade de género em contraste com o
apresentado pelo irmdo gémeo, mas também o esfor¢o dos pais para reforcar
comportamentos socialmente reconhecidos como condizentes com o sexo
determinado foram colocados em evidéncia (Money & Ehrhardt, 1972) para
sustentar o éxito atribuido pelo autor a sua proposta terapéutica.

O caso tomou grande visibilidade no meio médico. Manuais foram
reescritos para contemplar o novo manejo clinico proposto e o mundo, em
especial o mundo ocidental, teve acesso a uma nova conduta a ser seguida sob a
seguranca de um caso experimental de sucesso. As mudangas tecnoldgicas
trouxeram aos métodos cirlrgicos inovagdes constantes e resultados cada vez
mais satisfatérios. Com o desenvolvimento continuo das ciéncias e praticas
médicas, intersexuais passaram a ser identificados cada vez mais precocemente®.
E claro que o caso apresentado ao meio médico por Jonh Money nio instaurou
sozinho a cultura da intervencdo genital em criangcas muito jovens, mas teve
grande importancia na disseminacao e legitimacao do manejo clinico proposto,
ainda adotado em muitos centros especializados e reproduzido por muitas

unidades académicas.

3.5.2 De Brenda a David

* Tratava-se da primeira cirurgia de correcio genital realizada em uma crianca ndo intersexual
oficialmente documentada. (Colapinto, 2006: xiii)

* Hoje, por exemplo, a realidade brasileira de grandes centros urbanos apresenta a identificacdo de
intersexuais ao nascimento como mais comuns do que diagndsticos tardios.
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De acordo com as recomendagdes de Money, Bruce virou Brenda e foi
criado como menina, com o segredo de seu sexo original mantido a sete chaves.
Entre as recomendacdes dirigidas aos pais estavam: se mostrarem nus para as
criagas, ensinarem as diferencas entres as genitdlias masculina e feminina,
reforcarem comportamentos tipicos femininos em Brenda e manter relagdes
sexuais na frente dos gémeos (Colapinto, 2006, p. 98). Esta ultima instrucdo, dada
ao casal sob a argumentacdo que seria importante, juntamente com a exibi¢cdo das
genitalias™, para o desenvolvimento heterossexual correto de seus filhos e de sua
identidade de género, ndo foi respeitada. Entretanto, as outras recomendagdes
foram seguidas. Jonh Money, por sua vez, continuava reportando o caso como de
enorme sucesso. O New York Times considerou seu livro Man & Woman, Boy &
Girl (Money & Ehrhardt, 1972) o mais significativo volume das ciéncias sociais
sobre a sexualidade publicado desde o relatério Kinsey (Colapinto, 2006, p. 70).

Apesar de todos os esforcos da familia e do tratamento proposto, Brenda
ndo se sentia feliz ou confortavel com seu corpo e sua vida (Ibidem). Com a
mudanca da familia para uma nova cidade, outros médicos foram designados para
o acompanhamento dos gémeos. Nos relatérios podem ser identificados pontos
indicadores da nocdo de nao pertencimento de Brenda, ja adolescente, ao sexo
determinado. Aos catorze anos, Brenda contou aos pais sobre o desconforto vivido
nas consultas com Money e afirmou que, se fosse obrigada a voltar a seu
consultério, se mataria.

Assustados com a situacao e aconselhados pela Dra. Mary Mckenty, uma
das psicologas que acompanhavam Brenda na época, o casal Reimer contou aos

filhos a verdade sobre o sexo de Brenda. No relato dado a Colapinto (2006) David

. _Money emphasized the importance of such parental displays for correct heterosexual child

development” e “... the experience can be integrated into the child’s sex education and serve to
reinforce his or her own gender identity/role” (Colapinto, 2006: 98).
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disse que se sentira extremamente aliviado quando descobriu a verdade, como se
tudo fizesse sentido. Nunca tendo se adaptado ao sexo feminino, Brenda mudou
de sexo e de nome, se tornando David Reimer. Casou-se em 1990 e ajudou a
mulher a criar os filhos do primeiro casamento. Depois da publicacdo de Milton
Diamond e Keith Sigmundson sobre o fracasso do caso dos gémeos, foi
entrevistado por varias esferas midiaticas, teve sua vida publicada por Jonh
Colapinto, documentarios formulados a partir de sua historia. Virou, ainda, um
icone da militancia intersexual e do combate as cirurgias precoces. Em maio de
2004, David Reimer, que apresentara quadros de panico, ansiedade e depressdo
durante toda a vida (Ibidem) se matou.

A publicacdo e divulgagdo do caso dos gémeos como um sucesso trouxe as
cirurgias em criancas intersexuais muito novas como padrao de tratamento,
vigente em muitas instituicdes em todo o mundo até hoje, como anteriormente
exposto. A tradicdo de Money é claramente identificada nos dois manuais médicos
brasileiros analisados nesta dissertacdo, ambos de publicacdo ja remetida ao

século XXI, como sera visto no préximo capitulo.
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4. Os documentos analisados

A Ultima década do século XX e o inicio do século XXI representaram para a
intersexualidade muitas novidades. O diagnéstico ao nascimento foi um dos
fatores que mudaram, por completo, o itinerario terapéutico percorrido por
criancas intersexuais, e € devido ao crescimento da neonatologia e ao
aprimoramento das tecnologias médicas (Silva, 2007).

A questdo do registro surge como um assunto médico, dependente da
determinacdo do sexo ndo identificado inicialmente pelo neonatologista®. A nao
liberagcdo do registro até a definicdo do sexo corresponde a incapacidade daquela
crianga possuir uma identidade institucional, o que é resultante da impossibilidade
de se obter informagdes precisas sobre aquele corpo. A negacdo do nome a
crianca recém-nascida reflete a delicadeza que rodeia a inviabilidade de separagdo
do corpo fisico do individuo social: sem sexo, a crianga fica sem nome e tem sua
existéncia resumida a um corpo a tradugao fisica de sua incompletude, de forma a
Ihe reconhecer uma identidade socialmente estabelecida.

A justica ndo se mostra presente apenas nas questoes burocraticas relativas
a mudancas de registro. Uma deliberacdo do Conselho Federal de Medicina
brasileiro®®, por exemplo, normatiza o atendimento prestado por profissionais de
atuacdo médica nos casos de intersexo. O Conselho tem direito de intervencdo em
atuacdes consideradas prejudiciais, assim como a cassagdo das licengas.

A apropriagcdo médica da intersexualidade, em ascensdo desde o século XIX,
e a realidade diagndstica ao nascimento trazem aos pacientes intersexuais uma

conjuntura tipica do século XX : o intersexo é vivido quase exclusivamente no

> Médico responsavel pela a analise dos recém-nascidos, normalmente acompanham os partos.
*® Vide anexo
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ambiente hospitalar e durante a infancia. Em outros espacos, é adotada a conduta
do disfarce, que aqui aponto como a carreira moral (Goffman, 1988) dos
intersexuais, muitas vezes conduzidas por eles de forma involuntaria, em funcdo da
falta de informacao disponilibizada por pais e médicos.

A cultura do segredo e do disfarce, assim como das cirurgias estéticas
enquanto emergéncias médicas, muito teve de heranca da proposta de manejo
clinico de John Money, legitimada vastamente na medicina mundial pelas
publicacdes relativas ao caso dos gémeos idénticos, visto como um sucesso até a
segunda metade dos anos 90.

As duas Ultimas décadas foram ricas em sugestdes de manejo clinico;
producdes sobre intersexo vindas de outras areas do saber, como a Antropologia e
a Histéria; crescimento dos movimentos gay e intersexual; surgimento e
aprimoramento da Teoria Queer; legitimacdo das questdes voltadas a bioética;
adventos tecnologicos para a medicina e para a transmissdo de informacao;
ampliacao das categorias contempladas pelos debates feministas; estdao entre
tantos outros fatores que trouxeram ao intersexo inUmeras novas possibilidades
de abordagem médica, formulacdes tedricas e experiéncias de vida. E neste

contexto histérico que os documentos aqui trabalhados foram formulados.

4.1 Uma pausa reflexiva sobre a importancia da documentacao médica para o

conhecimento do intersexo

A minha opgdo por trabalhar com textos médicos vem, além do contato
prévio estabelecido com eles para uma pesquisa anterior, da minha prépria
trajetéria de académica. Minhas leituras iniciais sobre intersexo foram realizadas

em 2005, quando formulei o projeto de monografia para a disciplina de
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metodologia, na graduagdo. Em um primeiro momento, nao tive acesso a
nenhuma bibliografia que nao fosse de origem exclusivamente médica. Inclusive, a
publicacdo aqui estudada de Alves & Tubino (2003) foi um dos livros mais
atualizados nos quais me baseei para a escrita do projeto. A dissertacao de
mestrado de Moara Santos (2000), pelo Instituto de Psicologia da Universidade de
Brasilia, consistia no que havia de mais préximo de uma problematizacdo social do
que ela mesma ainda chamava de EDDSY, dentre o material que acessei. Como
resultado, tive madrugadas de estudos sobre genética e endocrinologia, buscando
entender o que lia, e 0 meu projeto foi apresentado recheado de termos médicos.

Entre meados de 2005, tempo de conclusdo da disciplina de metodologia,
e o final de 2007- época prevista para a apresentacdo da monografia- muitas
coisas mudaram nas possibilidades bibliograficas. Orientada por uma Professora
Doutora que trabalhava com corporalidade e saude, fui apresentada ao mundo de
publicacdes da Antropologia da Saude e a inUmeras formas de problematizagdo e
encaminhamento ndo médicas do meu objeto de estudo. Tive acesso ao livro
Menino ou Menina? (Guerra & Guerra Jr., 2003) que, por mais que fosse organizado
e escrito por profissionais atuantes nos itinerarios terapéuticos de intersexuais,
destacava a interdisciplinaridade necessaria nos manejos clinicos e contemplava,
além dos textos médicos, artigos de autoria de psicologos e assistentes sociais.
Moara Santos defendeu sua tese de doutorado em 2006, ja trocando EDDS por
intersexualidade. A antropodloga Paula Machado também defendeu sua tese, na
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, sobre as tensdes entre norma e
natureza nos tratamentos voltados ao intersexo. O contato com grupos militantes
me trouxe uma gama ampla de sugestdes de leituras, a grande maioria em inglés,

formuladas por outros cientistas sociais.

47 . e .
Erro da diferenciacao e desenvolvimento sexual
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O mundo intersexual se abriu para mim de forma mais inteligivel e
antropologicamente problematizavel. Ainda assim, defendi uma monografia rica
em termos técnicos e quadros descritivos para possibilidades diagndsticas. Os seis
semestres contidos no periodo de marco de 2005 até dezembro de 2007 serviram
nado apenas para aprofundar a abordagem antropolédgica da pesquisa realizada,
mas também proporcionou certa naturalizacdo de categorias. Ao fim da pesquisa,
a abordagem biomédica era, sob alguns aspectos, a minha propria abordagem.

O estudo de como o entendimento cultural do intersexo se da, também e
principalmente, por sua constru¢do médica é, portanto, baseado em minha prépria
experiéncia pessoal. Recorro, por isso, a Young (1976) quando ele afirma que as
praticas médicas, muito além de buscarem a cura, sdo um meio através do qual

tipos especificos tomam formas culturalmente reconhecidas.

4.2 A proposta clinica de Milton Diamond e a formula¢cao do Management of

Intersexuality*®

Diamond sempre foi um problematizador da relacdo entre as nogbes de
norma e natureza®, critico a teoria de John Money e ao itinerario terapéutico
seguido usualmente pelo Jonhs Hopkins, baseou sua teoria sobre o carater
psicosexual flexivel dos intersexuais em estudos desenvolvidos com outros
mamiferos, sob a argumentac¢do de que estes individuos seriam geneticamente ou
endocrilogicamente desequilibrados™. Apesar do reconhecimento do papel dos
hormoénios e da genética na determinacao psicosexual dos individuos, Diamond
nao se considera um autor que acredita na base hormonal da identidade de

género (Diamond, 2006), mas defende que a natureza e a norma culturalmente

*® Documento de sua autoria aqui analisado
* 0 par de oposicgo utilizado pelo autor nos textos originais é nature e nurture (2008)
>0 autor utiliza o termo imbalance (Colapinto, 2006: 44)
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estabelecida devem ser contempladas em interacdo para o entendimento do
desenvolvimento sexual.

No ambito do atendimento, Diamond, enquanto professor da Universidade
de Loiisville, Kentucky, conheceu pacientes que nédo se adaptaram tdo bem quanto
0 exposto por Money ao sexo determinado. Os anos 70 e 80 trouxeram ainda mais
interesse de médicos, psicologos e socidlogos pela teoria de John Money.
Publicagbes questionavam a assertividade da equipe do Johns Hopkins (Colapinto,
2006). Diamond e Money entraram em uma série de discordancias tedricas,
percebidas através de publicacdes e falas em congressos™. Logo, Mickey
Diamond®? se tornou o principal rival académico de Jonh Money.

Na década de 90, Diamond langou um anuncio procurando os médicos e
psicélogos que acompanhavam cotidianmente os gémeos. Ja que a familia Reimer
nunca morou em Baltimore, o atendimento freqlente era dado por outros
profissionais, em contato com a equipe de Money. A distancia, porém, permitiu
que muitos deles nunca tivessem a oportunidade de conhecer pessoalmente
qualquer membro do Johns Hopkins (Colapinto, 2006). Obtendo a resposta
insegura de Keith Sigmundson, psiquiatra de Vittoria, Columbia Britanica, procurou
Brenda Reimer para saber o que teria acontecido e encontrou David Reimer, um
homem depressivo, casado ha algum tempo e absolutamente amargurado com a

feminilidade imposta a ele na infancia.

*! Em relato para Colapinto (2006), Diamond descreve um encontro em 1973 em que, questionado
sobre a auséncia dos dados brutos dos casos dos gémeos, Money foi agressivo: ‘T was sitting with
some people over at one end of the room, and Money was sitting over in another part of the room
with Anke Ehrhardt. All of a sudden he gets up and shouts at the top of his voice: ‘Mickey Diamond,
I hate your fucking guts’ . (Colapinto, 2006: 77)

*2 Diamond assina suas publicacdes como Milton Diamond e seus emails pessoais como Mickey.
Colapinto(2006) da a entender que, no inicio de carreira, Diamond respondia por Mickey Diamond.
N&o encontrei qualquer referéncia que explique esse duplo nome.
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J& professor da Universidade do Havai, Milton Diamond publicou em
parceria com Sigmundson, o artigo Sex Reassignment at Birth: Long term Review
and Clinical /mpl[cations53, no Archieves of Pediatrics and Adolescent Medicine, em
que questionava o caso dos gémeos, mostrando o resultado encontrado com a
visita feita a David Reimer. A publicacdo causou certo rebolico na sociedade
médica, colocando em cheque a teoria de Money e a validade do caso dos
gémeos idénticos, até entdo publicado como um sucesso.

Diamond continua ativo nas publicacbes sobre redefinicdo sexual em
intersexuais e transexuais, assim como dialoga com as categorias de norma/criacdo
e natureza. Fez parcerias com autores médicos, psicologos e até mesmo juristas na
problematizacao das questdes de circundam a sexualidade. Foi em parceria, mais
uma vez com Sigmundson, que formulou o Management of Intersexuality,
documento aqui trabalhado com um manual médico para o manejo da
intersexualidade.

Publicado também no Archieves of Pedriatrics an Adolescent Medcine, no
mesmo ano que o Sex Reassignment at Birth, 1997, o guia tem como subtitulo
Guidelines for Dealing With Persons With Ambiguous Genitalia®. As orientaces
sao divididas em 25, problematizadas e explicadas didaticamente. O uso de
estruturas que sugerem conselhos é claro: expressdes como is best must be;
convey, além do uso imperativo em si, sao recorrentes.

Em primeiro lugar, os autores condenam terminologias que remetam as
idéias de disturbio, desordem, doenca ou, em contraste, de normalidade. Para
substituir o uso de normal, sdo sugeridos termos como mais freqtientes, tipico e

usuais. Evitar o uso de termos negativos, por sua vez, deve repousar sobre a nogao

> Long term review passa a idéia de uma teoria ou de resultados revisitados e novamente
analisados depois de um grande epaco de tempo: eu traduziria como um novo olhar depois de um
longo tempo.

>* Aqui traduzo como “Orientacdes para o tratamento de pessoas com genitalia ambigua”
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de que as condi¢Oes consideradas intersexuais sdo biologicamente inteligiveis,
apesar de incomuns. Assim, o intersexo seria, sim, normal, porém atipico (Diamond
& Sigmundson, 1997a).

A necessidade de busca por melhor entendimento da condigdo é frisada
pela indicacdo de um completo historico médico e fisico da crianca e da familia. A
atencdo para a inspecdo genital ao nascimento também é destacada, sob a
argumentacdo de que muitos casos passam despercebidos. Ainda que se
reconhega a importancia da rapidez das decisdes a serem tomadas, recomenda-se
que seja levado o tempo necessario para que os itinerarios terapéuticos sejam
definidos com seguranca. Muitos consideram a intersexualidade como uma
emergéncia médica, mas os autores defendem que todas as duvidas devem ser
sanadas antes de qualquer determinacao definitiva.

A sinceridade com os familiares durante todo o processo é considerada
como crucial. Pais e responsaveis devem entender que a condigdo intersexual é
uma variacdo sexual natural, apesar de rara. Nao é, portanto, desconhecida. A
possibilidade de uma vida futura feliz e produtiva da crianga deve ser exposta e a
condicdo do paciente ndo pode ser motivo de vergonha, apesar de nao dever ser
exposta displicentemente.

A determinacdo sexual precisa ser baseada na natureza do diagnostico e
nao na funcionalidade do falo. Os autores acreditam que o sistema nervoso é
envolvido na sexualidade do adulto futuro, podendo ter influéncias genéticas.
Ainda que a determinagdo social do sexo possa ser baseda no tamanho do falo, as
interferéncias cirurgicas devem aguardar uma maturidade corporal e psicossocial
do individuo, de forma que ele mesmo possa decidir sobre suas caracteristicas

fisicas.
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Enquanto a definicdo sexual fica a critério dos médicos, a administragcdo dos
hospitais deve esperar o resultado da mesma para que seja liberado o registro.
Nos casos em que a determinagdo do sexo é muito incerta, apesar de necessaria, é
interessante a adogao de nomes considerados neutros, que contemplem qualquer
desejo futuro do paciente””.

Grandes cirurgias devem ser realizadas com propodsitos exclusivamente
funcionais, relacionados & manutencdo da saude fisica. E importante ser explicado
a pais e reponsaveis que a aparéncia incomum da genitalia na infancia pode ser
menos importante do que sua funcionalidade da vida adulta, em especial
considerando a sensibilidade erética. As decisGes sobre cirurgias estéticas devem
ter a participacao consciente e madura do paciente. O uso prolongado de
hormoénios também deve ser submetido ao consentimento esclarecido dos
intersexuais. Os autores baseiam essa orientacao no fato de haver pessoas que
tiveram o sexo determinado medicamente que expuseram o fato de ndo terem
sido consultadas ou informadas sobre os efeitos do uso prolongado de esterdides.
A possivel malignizacdo de estruturas disfuncionais, como testiculos ou ovarios
atrofiados, ndo é clara para Diamond e Sigmundson. Seu acompanhamento
cauteloso seria, portanto, o ideal e evitaria a realizacdo de cirurgias denecessarias.

Dicas sobre como prever e lidar com situagbes sociais envolvendo
familiares, babas, ou quaisquer outros individuos que possam questionar a
aparéncia da genitélia da crianca precisam ser dadas. E importante que situaces
que promovam este tipo de questionamento sejam evitadas. Se acontecerem, no
entanto, devem ser contornadas com respostas do tipo “é diferente, mas é normal.

Quando ela/ele crescer vai decidir com os médicos o que fazer a respeito”. Os

> Deve-se lembrar que esse tipo de orientacdo é mais facilemente sequida em lugares que ndo
possuem linguas oficiais neolatinas. Para o inglés, os autores sugerem Lee; Terry, Kim, Francis, Lynn,
etc.)

82



profissionais atuantes nos casos devem ser claros sobre as possibilidades da
crianga se desenvolver com uma personalidade mais ou menos masculinizada,
expondo, inclusive o possivel desejo futuro de mudanca de sexo. A orientacdo
sexual ou a identificaggo com o sexo determinado para o paciente ndao sao
consideradas pelos autores como fruto da criacdo conduzida para as criangas. Ao
contrario, sdo definidas pela interacdao entre as forgas bioldgicas, psicoldgicas,
sociais e culturais a que os intersexuais sao submetidos.

Os pacientes devem ser especialmente orientados para lidar com situagoes
desafiadoras vindas de familiares, colegas ou estranhos. E importante manter em
mente que vao precisar de apoio e nem todos 0s pais serao compreensivos e
funcionais na luta contra o preconceito social. A interacdo com colegas, em todas
as fases da vida, pode ser cruel. Desta forma, os intersexuais devem ser
fortalecidos e a interacdo considerada positiva deve ser facilitada e encorajada.

O acompanhamento psicolégico através de terapia (counseling) estendida a
familia deve ser garantido, principalmente em determinadas fases: ao nascimento,
por volta dos dois anos de idade, ao inicio da vida escolar, durante as mudancas
resultantes da puberdade e durante toda a adolescéncia. Com o amadurecimento
do paciente, as sessdes devem ser individuais. Ainda que sejam indicadas épocas
de vida em que o acompanhamento psicolégico é considerado ainda mais
importante, a possibilidade de atendimento deve ser garantida as demandas
individuais do sujeito intersexual e/ou sua familia. A terapia deve acompanhar o
ritmo do itinerario terapéutico estabelecido. Ndo se pode evitar conversas francas
sobre sexualidade, auséncia ou presenca de menstruacdo, possibilidades de
fertilidade ou infertilidade. O terapeuta deve, ainda, prover esclarecimentos sobre
contracepcao e praticas sexuais seguras. Deve-se discutir possibilidades de

experiéncias sexuais, sejam elas heterossexuais, homossexuais ou tendenciosas
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para o celibato. As impressdes do paciente devem ser ouvidas e o psicélogo ndo
deve demonstrar ressalvas ou julgamentos de valor. A adoc¢ado deve ser introduzida
como uma forma legitima e ndo menos desejavel de ter filhos. Segundo os
autores, esses assuntos precisam ser discutidos antes cedo do que tarde:
conhecimento é poder e a melhor forma de capacitar os pacientes para
estruturarem suas vidas de acordo com seus desejos e expectativas™.

O diadlogo aberto e respeitoso entre familiares deve se fomentado. E
importante que os pais entendam as necessidades do filho e o paciente deve
compreender as preocupacdes dos pais. Assim que possivel é encorajado que a
familia seja colocada em contato com um grupo de apoio. O didlogo entre
pessoas que compartilham experiéncias pode ser um dos maiores provedores de
encorajamento na trajetéria pessoal de um individuo intersexual e sua familia.
Criancas intersexuais devem ser colocadas juntas, de forma e compartilharem seus
sentimentos e vivéncias na auséncia dos pais. Grupos de pais sdo igualmente
indicados, adultos também necessitam ter a possibilidade de expor seus
sentimentos e receios.

As inspecdes genitais devem ser reduzidas ao minimo necessario e sempre
autorizadas pela crianca. E importante que o paciente entenda que seu corpo e
sua genitalia lhe pertencem e apenas ele, ndo os médicos ou os pais detém o
controle sobre sua estrutura fisica. Visitas de alunos e pesquisadores, assim como
se qualquer outra pessoa, nas consultas devem ser autorizadas pelo proprio
paciente, mesmo que dependam também da liberagdo legal de seus responsaveis.
Os autores indicam que os exames genitais, por si mesmos, ja contituem uma

grande fonte de trauma e desconforto a longo prazo.

*® “Do not obfuscate; knowledge is power, enabling the patients to structure their lives accordingly”

(Diamond & Sigmundson, 1997a: 1048)
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A crianca deve crescer e se desenvolver sem maiores intervencbes que a
forcem a se enquadrar no sexo definido, assim como a atuacdo médica deve ser
restrita ao minimo indispensavel. O paciente deve ser ouvido em todas as suas
fases etarias e deve ter claro que a ajuda estara disponivel sempre que necessaria.
E desejado que médicos e outros profissionais atuantes no manejo clinico sejam
vistos como amigos confiaveis e ndo como invasivos. Com a maturidade, alguns
pacientes podem se identificar com a nocao de intersexual, outros podem se
identificar, ou ndo, com o sexo determinado. A adogdo da categoria identitaria de
intersexo nao exclui a auto-identificagdo enquanto homem ou mulher. As questdes
identitarias devem ser discutidas abertamente como plasticas e adaptaveis a auto-
imagem.

Com a aproximagao da puberdade, assuntos relacionados as possibilidades
cirdrgicas e endocrinolégicas devem ser introduzidos. As escolhas precisam ser
propriamente orientadas, assim como expostos os pros e contras dos tratamentos
disponiveis. Os fatores conectados a sensibilidade genital tém que ser levados em
consideragdo, assim como apresentadas possibilidades de praticas sexuais que nao
sejam referentes apenas ao coito heterossexual, ou seja, a capacidade penetrante
ou penetravel dos corpos. Qualquer decisdo deve ser tomada com base em um
conhecimento claro das expectativas individuais do paciente e das promessas de
sucesso das técnicas selecionadas. A maioria dos intersexuais indica seus desejos
relativos aos tratamentos entre os 10 e os 15 anos de idade, entretanto pode ser
interessante esperar o amadurecimento do entendimento sobre as consequéncias
das escolhas possiveis, especialmente relativas as possibilidades éroticas ligadas as
terminagbes nervosas. O contato com pessoas que tenham passado pelo

procedimento cirdrgico e/ou endocrinologico escolhido é aconselhado.
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Segundo os autores, a maioria dos quadros relativos a intersexualidade
pode permanecer sem qualquer cirurgia. Mulheres com clotéris hipertrofiado
podem ser sexualmente felizes, assim como seus parceiros ou parceiras. Mulheres
com canais vaginais atrofiados podem fazer uso de dilatadores para permitir o
coito ou optar por praticas sexuais que ndo contemplem a penetragdo. Homens
com hipospadia podem ter de urinar sentados, mas sua grande maioria tem as
funcdes sexuais preservadas, independente de cirurgias corretivas. Algumas
pessoas com micro-pénis podem satisfazer seus parceiros ou parceiras e ser pais
sem intervencbes medicamentosas. Se a mudanca de sexo social/género for
considerada, os autores recomendam um periodo de teste em que o paciente viva
de acordo com o sexo desejado antes realizar qualquer procedimento cirdrgico.

Os exames, prontuarios e arquivos referentes a terapia devem ser
guardados, formando um histérico médico disponivel para qualquer demanda
futura. Avaliagdes a longo prazo sao indicadas, assim como disponibilizagdo do
atendimento psicolégico sempre que necessario. Por fim, os profissionais atuantes
nos tratamentos devem ser considerados autoridades em prover informagdes e
conselhos, mas ndo autoritarios em suas a¢des -orientagado 25.

A proposta de manejo clinico de Milton Diamond, exposta aqui através das
principais idéias contidas em seu guia publicado em parceria com Keith
Sigmundson, é baseada na teoria de que as forcas da meio social e da natureza®
se combinam na determinacdo da sexualiade dos individuos e de suas
personalidades. Estudos neurolégicos e endocrinol6gicos embasam sua crenca em
caracteristicas inatas, e possivelmente imperceptiveis ou imensuraveis, que
poderiam influenciar na adaptagdo dos sujeitos a seus sexos, sejam de nascimento,

sejam terapeuticamente construidos. As inUmeras possibilidadesde cruzamento de

57
Nature e nurture
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categorias como personalidade, identidade de género e orientagdo sexual em
varios papéis sociais fariam dos resultados dos manejos clinicos voltados para a
intersexualidade possivelmente imprevisiveis. Desta forma, a melhor maneira
apontada pelo autor de conduzir o crescimento saudavel das criancas intersexuais
é 0 acesso a informacao livre de censura e de julgamentos morais com base nos
valores heteronormativos. O empoderamento dos pacientes para a tomada segura
de decisbes e o combate ao preconceito social devem ser garantidos pelo
aconselhamento, provido pelo acompanhamento psicolégico especializado. As
intervengdes fisicas devem ser autorizadas pelo paciente, que deve ter nocdo de
gue € o Unico responsavel pelo controle do proprio corpo.

Dois grandes mal-entendidos sao frequentes na interpretacao da proposta
de Diamond. Em primeiro lugar, ele é comumente visto como um pesquisador que
acredita na determinacdo hormonal da identidade de género. Ao contrério,
Diamond defende que o comportamento é determinado por fatores pré-natais e
pds-natais, sendo uma combinacdo entre caracteristicas inatas e influéncias do
meio. Em segundo lugar, muitos sugerem que Diamond acredita na espera para
que o paciente defina o proprio sexo, interpretacao absolutamente errnea, uma
vez que o autor reconhece a necessidade de uma definicdo sexual mais rapida
possivel, mas acredita que o paciente deve optar pela realizagdo ou nao de
cirurgias estéticas e tratamentos hormonais ostensivos, ou seja: o individuo deve

determinar os caminhos de seu préprio corpo.

4.3 Emergéncia Social de Tubino e Alves

O segundo documento selecionado para analise é o capitulo “Genitdlia
Ambigua” da publicacdo "Pediatria Cirdrgica: diagndstico tratamento”, de autoria

de Paulo Tubino e Elaine Alves, professores da Universidade de Brasilia. Publicado
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em 2003, o capitulo comega com: “define-se ambiguidade da genitdlia quando esta
ndo é nem claramente feminina, nem claramente masculina” (2003, p. 489).
Contido em um livro que tem a proposta clara de instruir profissionais sobre
diagnésticos e tratamentos na pediatria cirlrgica, o artigo apresenta varios termos
que indicam sua natureza de manual médico: deve, é urgente, pode ocorrer, é
fundamental, etc.

Em meio a descricdo de varias possibilidades diagnosticas, expostas através
de terminologias como anomalia e disturbio em contraste com o que é tido como
uma diferenciacdo sexual normal, os autores sugerem os tratamentos clinicos e
cirdrgicos indicados para cada quadro descrito. Destacam o carater de emergéncia
social da ambiguidade genital e a urgéncia da defini¢do sexual, de forma a evitar a
estigmatizacdo sécio-culturalmente estabelecida.

Discorrem sobre a importancia de uma analise clinica cuidadosa no sexo de
recém-nascidos e a ndo liberacdo do registro para criancas cujo sexo ndo pode ser
seguramente determinado até que exames e outros profissionais sejam
consultados de forma a indicar os melhores caminhos para um itinerario
terapéutico correto.

A definicdo sexual deve ser feita o mais precocemente possivel, direcionada
pela possibilidade de uma vida sexual futura normal e pela capacidade de
fertilidade. Na pagina 501, ao discorrer sobre um tipo disgndstico, Disgenesia
Gonadal Mista®® sugerem que o sexo definido seja o feminino. No caso de
pacientes com mais de 24 meses de idade, deve-se adaptar a genitalia ao sexo de
criagdo/registro. “Sob o ponto de vista psicossocial, é possivel a mudanca do sexo
até os dois anos de idade, quando a crian¢a ainda néo tem nog¢do do seu sexo”

(Alves & Tubino, 2003, p. 501).

*8 Os tipos diagndsticos sdo descritos no capitulo L.
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Os autores expdem que o sexo final do paciente deve ser determinado por
uma analise multidisciplinar, em que o papel do psicélogo é fundamental.
Defendem que criangas acima de 2 anos de idade, que ja tenham consciéncia de
sua identidade sexual devem ser as primeiras a opinar sobre a determinacdo do
sexo. Por fim, o servico médico prestado deve ser cauteloso para evitar tomadas
de decisdo arbitrarias.

Apesar de reconhecer a importancia dos pacientes mais velhos na defini¢do
do sexo, ndo é dada muita atengdo a participagdo dos pais no processo. Ndo é
sugerido, ainda, que a realizacdo das cirurgias seja mais tardia. Vé-se na
argumentacao de Alves e Tubino a clara influéncia da teoria de Jonh Money sobre
psiconeutralidade sexual e a necessidade da realizacao precoce de cirurgias
corretivas.

O capitulo é breve e muito técnico. Apesar de indicarem cirurgias ralizadas
o mais cedo possivel para determinados diagndsticos, os autores omitem a
percepcao sobre o tratamento cirdrgico de alguns outros. Apesar de ficar
subentendido que todas as cirurgias previstas no documento sao realizadas na
infancia, ndo é encontrada quanquer posicao claramente contraria a espera para o

procedimento reconstrutores genitais.

4.4 O desenvolvimento emocional, cognitivo e a imagem corporal de Miranda
e Silva

O terceiro documento analisado nesta dissertacdo é o artigo Corregdo
Cirargica das Ambiguidades Genitais durante a Infdncia, de autoria da Professor Dr.
Joaquim Silva, da Unicamp, e do entdo doutorando em Cirurgia na mesma

instituicdo, Marcio Miranda. Assim como os demais textos trabalhados, entra na
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categoria dos manuais médicos. Termos como deve, podem e preferencialmente
sao recorrentes. No entanto, no lugar do imperativo encontrado nos outros dois
manuais, os atores fazem uso do presente simples na descricdo dos tratamentos
sugeridos. Como exemplo, cito: “Se o tratamento do hermafrodita for precoce, a
escolha preferencial é pelo sexo feminino” (p. 224).

Os autores reconhecem que os procedimentos para a correcao cirurgica da
ambiguidade genital vém sofrendo alteraces nos ultimos anos. Remetem o
tratamento retardado ao passado e como se fossem baseados no resguardo
referente a possiveis complicacdes fisicas, como a perda de tecidos e a
impossibilidade de reposicdo. Para esses casos, € atribuida certa negligéncia
relativa a possiveis consequéncias psicoldgicas, oruindas da identificagdo sexual
desses pacientes.

A deformidade genital poderia, assim, afetar seriamente o desenvolvimento
emocional, cognitivo e a imagem corporal das criangas; e a experiéncia de
inUmeras cirurgias reconstrutoras também nao seria desejavel. Portanto, Silva e
Miranda afirmam que, em funcao de tais observacdes, a Associacdo Americana de
Pediatria indica o periodo entre seis semanas e quinze meses de idade como o
ideal para a realizagdo de tratamentos cirurgicos.

A finalidade da correcdo genital seria a contrugdo de um 6rgao externa de
aparéncia apropriada e sexualmente funcional. Sobre essa afirmacdo, os autores
frisam que é “muito mais facil criar uma vagina, como um dérgdo passivo, do que um
falo com dimensdo e erecdo suficientes”(223).

Para a definicdo sexual, é contemplada claramente a participacao da familia.
Apesar de discorrerem sobre a analise da genitalia externa, a idade e o sexo de
criagdo do paciente, ndo é exposta qualquer possibilidade de participacdo deste

nas decisdes cirdrgicas ou de determinagao sexual.
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Assim como em Tubino e Alves (2003), o artigo apresenta quadros
diagndsticos e indicagdes de tratamento cirdrgico para cada um deles. Termos
como anormal, disfuncdo, desordem e anomalia ndo sao muito utilizados. No

entanto, nocdes de normal, adequado e correcdo sao recorrentes.

4.5 Consideracoes gerais sobre os documentos

A descricao detalhada da proposta de Diamond ndo tem como objetivo
colocar o documento redigido por ele e Sigmundson em maior evidéncia do que
os textos brasileiros, mas é oruinda de sua prépria proposta. A publicacdo do
Management of Intersexuality é precedida pela difusdo do artigo em que o caso de
David Reimer foi exposto e o manejo clinico de John Money, até entdo referéncia
para os tratamentos ocidentais, desacreditado. Portanto, o documento nao tem
apenas o objetivo de expor praticas indicadas como ideais, mas validar e justificar
as orientagdes feitas, de maneira a instaurar uma nova conduta terapéutica.

Os documentos brasileiros, ao contrario, refletem praticas ja adotadas por
equipes médicas academicamente respeitadas. Sdo nitidamente baseados na
experiéncia ambulatorial de seus autores, mais diretos, técnicos e curtos. Apesar
de serem publicacdes datadas no século XXI, ambos os textos apresentam toda a
bibliografia formulada nas ultimas duas décadas do século XX, sendo a maioria das
referéncias relativa ao periodo de 1990 a 1995. Apesar de facilmente identificada a
influéncia tedrica de Money na argumentacao dos autores brasileiros, nenhuma

das referéncias bibliograficas Ihe é diretamente atribuida.
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5. O que é Intersexo, afinal?

“O recém-nascido com genitalia ambigua representa um problema
urgente, que deve ser resolvido de modo rdpido e preciso. Caso
contrdrio, pode-se intalar uma tragédia social duradoura por toda a

vida, tanto para o paciente quanto para a familia”

Guerra & Guerra Jr.

Como anteriormente exposto, o objetivo desta dissertacdo é mapear a
constru¢do do que chamo de intersexo através dos documentos analisados. Este
capitulo discorre sobre as diferentes interpretacdes presentes nos textos.

Em primeiro lugar, intersexo, ou intersexualidade, s pode ser observado no
texto de Diamond e Sigmundson, ainda assim, genitdlia ambigua é empregado no
subtitulo: Guidelines fos Dealing With Persons With Ambiguous Genitalia.Alves e
Tubino utilizam genitalia ambigua, que nomeia o texto, e ambiguidade genital.
Silva e Miranda, por sua vez, também fazem uso da terminologia ambiguidade
genital, apesar do subtitulo do livro em que o artigo é contido ser Os disturbios da
diferenciacdo do sexo. Todos os autores utilizam a terminologia antigamente
adotada para os quadros diagnosticos: pseudo-hermafrodita feminino; pseudo-
hermafrodita masculino e hermafrodita verdadeiro.

Em todos os autores a presenca médica € muito clara, chega a ser
naturalizada. Nenhum dos textos prevé a vivéncia da intersexualidade sem acesso
as informacdes médicas, ainda que discorram sobre a possibilidade de diagndstico
tardio (Alves & Tubino, 2003) ou sobre o sexo de recém nascidos passarem sem

identificacdo (Diamond & Sigmundson, 1997). Em todos os textos, portanto,
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subentende-se uma conexao intrinseca entre o saber biomédico e o intresexo: s
se tem acesso a condicdo quando ela é traduzida pelos profissionais da saude.
Ndo se abre espaco para formulagdes validas sobre o intersexo nao atreladas a

medicina: ou é verdade médica, ou é mito.

5.1 Variacao natural do sexo

Diamond e Sigmundson (1997) ndo véem a intersexualidade como uma
patologia, mas como uma condicao naturalmente estabelecida e, portanto,
biologicamente compreensivel. A no¢do de erro da natureza, incompletude ou
anormalidade, segundo os autores ndo deve ser aplicada:

“Emphasize that all of these conditions are biologically
understandable while they are statistically uncommon. It helps in discussion
with parents and child that they come to accept the genital condition as
normal, although atypical. Persons with these genitalias are not freaks but
biological varieties commonly referred to as intersexes. Indeed, it is our
understanding of natural diversity that a wide offering of sex types and
associated origins should be anticipated. Our overall theme is to destigmatize

the conditions. " (1997, p. 1046)*°.

A busca pela ndo estigmatizacao através da patologizacdo do intersexo é

muito clara no texto:

> “Enfatizar que todas essas condicdes sdo biologicamente entendiveis, apesar de estatisticamente

incomuns. No didlogo com pais pode ser bom sugerir que eles aceitem a condi¢do genital como
normal, mas atipica. Pessoas com essas genitalias ndo sdo aberra¢des, mas variacdes bioldgicas
comumente referidas como intersexo. Por sinal, é a nossa no¢éo de diversidade natural que deveria
antecipar uma ampla oferta de tipos sexuais e associagdes. Acima de tudo, nosso objetivo é
desestigmatizar as condi¢des”.
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“Ensure that the parents understand that this condition is a natural variety of
intersex that is uncommon or rare, but not unheard of. Convey strongly to
the parents that they are not at fault for the development and the child can
have a full, productive and happy life. Repeat this counseling at the next

opportunity and as often as needed” (1997:1047)%.

Em outras publica¢cdes (Diamond, 2000; Beh & Diamond, 2007), Diamond
discorre sobre a intersexualidade como um acontecimento natural recorrente em
varias outras espécies e presente na humana desde a época remetida aos
primeiros regitros econtrados sobre a existéncia do Homo Sapiens. Ainda, o autor
julga o desconhecimento como um dos principais males que acometem a
experiéncia dos intersexuais: é a ignorancia a principal fonte do tabu e do medo
social. Quando atribui ao intersexo caracteristicas como natural e conhecido,
esclarece para os pais e pacientes que outras pessoas vivem ou viveram nas
mesmas condi¢des e enfrentaram os mesmos problemas: ndo estdo sozinhos e ndo
sao aberracgbes. Isso fica claro nas orientacdes sobre a procura por grupo de apoio:
o contato com outras pessoas que passaram por experiéncias similares é
encorajado.

Em um artigo publicado em 2007, dez anos apds a publicacdo do
documento aqui analisado, Diamond revisita seu guia de manejo clinico e faz um
balanco das mudancas ocorridas nos tratamentos da intersexualidade. Mais uma

vez, se mostra contra a patologizacdo da condigao:

%0 “Asseqgure-se de que os pais entendam que a condicdo é uma variacio natural do intersexo, que
é incomum ou raro, mas ndo desconhecido. Ndo deve ser considerada prejudicial ao
desenvolvimento e a crianca pode ter uma vida completa, produtiva e feliz. Repita essa orientacdo
na porxima oportunidade que tiver e sempre que necessario”.
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We also gained a heightened awareness of the psychological harm that
results when intersex conditions are pathologized. Although we are now more
sensitive to the damage that might inadvertently be caused by characterizing

individuals as medical conditions rather than as people, no consensus has

emerged as to concerned the harm®

Arthur Kleinman (1989) formula uma diferenciacdo para as interpretacdes
culturais do processo de adoecer e dos sistemas de cuidado social, sendo eles: a
familia, a comunidade (popular) e o profissional. A separagdo entre sistemas reflete
as diferencas de apropriacdo social do mal fisico. Define ilness®’ como a esfera do
processo de adoecer percebida pelos préprios familiares, pelo doente em si e por
outros membros participantes de seu grupo social mais proximo. Desease diz
respeito a apropriacao profissional da situacdo do adoecer. Sickness é referente a
interpretacao popular do adoecer. Sob este ponto de vista, a luta de Diamond
contra a patologizacao do intersexo poderia ser interpretada como o resguardo da
condicdo perante a possibilidade de interpretacdo enquanto ilness e sickness, mas
nao enquanto desease, uma vez que seu entendimento médico se apresenta como

absoluatmente necessdrio.

5.2 Um sexo que precisa ser descoberto

81 “Também percebemos uma maior atencdo dirigida para o mal psicolégico que é resultante da
patologizagdo das condicdes de intersexo. Apesar de termos nos tornado mais sensiveis aos danos
causados inadvertidamente pelo reconhecimento individuos como condi¢des médicas ao invés de
pessoas, ndo se chegou a nenhum consenso para amenizar estes danos”.( Diamond & Beh, 2007: 5).
%2 Como o texto a que se teve acesso é em inglés, ndo encontrei a equivaléncia dos termos em
portugés. Para muitos dicionarios, enfermidade, doenca e patologia sdo sinénimos, assim como
sickness, desease e ilness. Respeitando a atribuicdo do autor para os termos, optou-se por ndo
traduzi-los.
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Alves e Tubino (2003) definem ambiguidade genital como percebida na
genitalia que ndo é claramente feminina, nem masculina. O conceito de genitalia
ambigua em si ndo é diretamente ligado a nocdo de patologia ou doenga, mas
representa uma emergéncia social baseada na indefinicdo sexual e nas
possibilidades de estigmatizagdo. Entretanto, os autores constroem a condi¢do em
par de oposicdo com o que ela ndo é. Assim, antes da descricdio dos quadros
diagndsticos, é apresentada uma definicdo do que seria uma diferenciacao sexual
normal.

Na descricdo dos tipos diagndsticos sdo utilizados termos baseados na idéia

de
incompletude e anormalidade, como visto nos exemplos a seguir:

“"Anomalias cromossOmicas que resultam em anormalidades da

diferenciacdo gonadal” (2003: 493).

“Producdo ou acdo androgénica defeituosa no menino” (2003:493).

Sobre o pseudo-hermafroditismo feminino:
“E a anomalia da diferenciacdo sexual mais freqiiente” (2003:493).
“E um disturbio autossdémico recessivo”®® (2003:294).

Sobre o pseudo-hermafroditismo masculino:

“E uma doenca rara” (2003: 499).

Os autores dao a entender que o trabalho médico deve ser apresentado aos
pais ndo como construtor de um sexo que se encontra indefinido, mas como

concluinte de um trabalho inacabado pela natureza:

83 Aqui os autores discorrem sobre a Hiperplasia Congénita da Adrenal, um dos possiveis
causadores do pseudo-hermafroditismo feminino.
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Os pais devem ser tranquilizados no sentido de que a crianca tera seu sexo

verdadeiro estabelecido o mais rapidamente possivel (2003, p. 489).

Pode-se perguntar que sexo verdadeiro seria esse. Tubino e Alves

introduzem o documento com um breve texto explicativo sobre o papel sexual.

. 0 sexo genético detremina o sexo cromossémico que, por sua vez,
determina o sexo gonadal. A producdo hormonal pela gbnada ird
determinar o sexo fenotipico. Quando a crianca nasce, ela sera registrada
no cartério civil (sexo legal) e serd educada em um determinado sexo (sexo
de criacdo). Todos esses fatores associados resultardo em um sexo
psicossocial, ou seja, no sexo com que o individuo se identifica (2003,

p.489).

Em relacdo a definicdo sexual, os autores defendem que esta deve ser
conduzida pela fertilidade futura e pela possibilidade de vida sexual normal na fase

adulta. Para os casos de disgenesia gonadal mista:

Se o paciente ainda for recém-nascido ou lactante, é aconselhavel que
permaneca no sexo feminino, ja que o testiculo ndo é funcional e a
infertilidade é regra. Se o paciente for maior de dois anos de idade e o sexo
de criacdao for masculino, faz-se correcdo da genitalia nesse sentido (2003,

p. 502).

Sobre a definicdo sexual em hermafroditas verdadeiros:
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Existe maior tendéncia para a escolha do sexo feminino, j& que, na maioria
das vezes, o tratamento e o resultado cirdrgico sdo mais adequados (2003

p.503).

A seguranca do sexo verdadeiro parece se diluir. Se ha para a disgenesia
possibilidades diferentes de tratamento cirlrgico, dependentes da época do
diagnostico, e para o hermafroditismo uma indicacdo baseada na maioria das
vezes, pode-se trabalhar com trés alternativas do dito sexo verdadeiro: existem
vdrios sexos verdadeiros possivelmente discordantes, mas a definicdo corporal deve
apontar para um Unico sexo construido fisica e socialmente; o sexo verdadeiro nao
existe, é apenas um artificio para tranquilizar pais e responsaveis; o sexo
verdadeiro é fluido e mutéavel.

O estabelecimento deste sexo verdadeiro dialoga com a fala de um
endocrinologista entrevistado em 2007 para a minha monografia:

“A gente explica para os pais que ndo inventa nada, ndo cria nada, a gente

sé termina o servico que a natureza comegou” (Fragmento de entrevista

com endocrinologista em Silva, 2007).

5.3 Um sexo que precisa ser consertado

A ambiguidade genital apresentada por Silva e Miranda também ndo é
diretamente ligada a idéia de patologia. O texto é todo muito direto e pouco
explicativo, os quadros diagnésticos tém a descricdo das genitalias interna e
externa tipicamente encontradas, assim como o procedimento cirdrgico indicado
para a sua correcao. Nao ha, entretanto, qualidades atribuidas aos tipos de
ambiguidade genital citados, como doencas ou anomalia.

Ao contrario, o documento gira em torno da idéia de correcdo. Talvez seja

esperado, uma vez que se trata de um capitulo referente a corregdo cirdrgica da
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ambiguidades genitais durante a infdncia. No entanto, o documento de Tubino e
Alves (2003) também era referente a realizacdo de cirurgias em criancas e se vé a
nocao de disturbio muito mais presente do que a de constru¢do ou conserto.

Termos que sugerem a idéia de normal ou satisfatério sdo abundantes:

Nas criancas com o falo no tamanho adequado ou que apresentam
resposta satisfatéria... (2002, p. 223).

As estruturas internas sdo normais... (2002, p. 224).

Os fatores determinantes que podem levar a decisdo de corrigir uma
genitalia ambigua para o sexo masculino sdo o tamanho do falo e sua
resposta ao estimulo hormonal (2003, p.225).

... estimulo hormonal ndo é considerado apropriado... (2002, p. 225).

Ambos os textos brasileiros indicam que o atendimento médico, em
especial o cirlrgico, é providencial para o bem-estar do individuo em si. Enquanto
Alves e Tubino (2003, p. 489) defendem que o recém-nascido com genitélia
ambigua deve ser encarado como uma emergéncia social, Silva e Miranda (2002,
p.222) destacam a urgéncia da situacdo de ambiguidade genital em um neonato.
Os trés documentos mostram a consciéncia de seus autores sobre o fato de que os
caminhos tomados pelo tratamento e pelas decisdes acabam por influenciar na
socializacdo, criagdo e identidade atribuida e assumida do paciente. A intervengado
fisica deve ser simbolicamente eficiente ao pover o corpo das informagdes sociais
que lhe foram negadas pela estrutura fisica inata. Para as abordagens que
acreditam nas cirurgias realizadas na infancia, os profissionais sdo guiados pela
possibilidade de vida sexual futura normal S&o, portanto, analisadas as
necessidades sociais do corpo sexuado para que o corpo intersexuado possa ser

corrigido de forma a atendé-las.
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5.4 Da cabeca aos pés: uma genitalia normal para a saude psicologica

Suzanne Kessler (1998), cientista social que pesquisou a medicalizagcdo da
intersexualidade e a agenda dos novos movimentos sociais, expde que todos os
profissionais entrevistados por ela atribuiram a tradi¢do médica do tratamento da
intersexualidade a teoria de psiconeutralidade sexual de Money, apresentada no
primeiro capitulo. Em uma proposta de manejo clinico datalhada, dois pilares
garantiriam o sucesso dos casos de criancas intersexuais: o segredo e a cirurgia.
Juntos, culminam em uma realidade em que os pacientes devem ser operados o
mais cedo possivel, de forma a evitar o desconforto com a genitalia indefinida e
possiveis danos psicologicos. Para evitar dividas existenciais sobre a propria
personalidade ou conduta sexual, os intersexuais deveriam ser privados da
realidade sobre seus tratamentos médicos e sobre sua indefinicdo genital. A
correta aparéncia da genitalia, por sua vez, colaboraria para um desenvolvimento
psicologico saudavel, sendo que a sua ndo corre¢do, além de traumatizante para a
crianga, traria aos pais o receio da ambiguidade.

A influéncia da teoria de Money é facilmente identificada nos manuais
médicos brasileiros:

A tendéncia atual é a correcdo precoce, com o intuito de amenizar e até
eliminar os problemas psicossociais ocasionados pela dissociacdo do
fendtipo com o gendtipo, sem pdr em risco a finalidade do tratamento, que
objetiva obter um d&rgdo genital externo de aparéncia anatdmica

apropriada e sexualmente funcional. (Miranda e Silva, 2002, p. 222).

Na monografia em Antropologia, trabalhei com a idéia de cura social para a
adaptacao do corpo ao que é aceito como norma. Acabar com a indefinicdo do

corpo, sob este ponto de vista, é acabar com a indefinicdo do proprio sujeito. As
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leis desafiadas pelo hermafrodita apresentado por Foucault (2001) continuam sem
respostas. Por mais que a concepc¢ao de monstro do século XIX nao se aplique aos
intersexuais do século XXI, a impossibilidade de identificacdo do sexo ainda agride
as leis da natureza e da sociedade. Neste contexto, médicos e outros profissionais
da saude buscam manejar categorias fisicas e sociais, permitindo ao sujeito uma
adaptacao considerada adequada ao modelo cultural heteronormativo.

A nocao de que a verdade biolégica, mensuravel e fisicamente incontestavel
déd ao sexo o valor de dado anterior a cultura, ele ja estd estabelecido ao
nascimento, que deve guiar o desenvolvimento normal da triade sexo — género —
sexualidade. A formacao fisica e incontestavel é o que deve determinar o
comportamento e, assim, o desejo erotico. Em um percurso individual sem erros, o
ator social se encaminha para uma vida heterossexual com filhos e casamento,
pelo menos de acordo com o senso comum. Ainda que as teorias feministas e a
reacdo popular a presenca de homossexuais e transexuais nos espacos publicos
tenham mudado a forma com que as possibilidades de condutas sexuais sao
vistas, a construcao corporal dos intersexuais ainda caminha para este
heterossexual de acordo com os moldes vigentes: deve-se normalizar o corpo para
que se encaixe as normas vigentes. Assim, categorias sociais, psicolégicas e fisicas
se misturam na justificativa da intervencao corporal, impregnada de significados
ligados a expectativas referentes a vida ideal de um adulto saudadvel. O sexo nao
estabelecido antes do nascimento deve ser construido de forma a garantir o
encaminhamento da triade heteronormativa citada anteriormente.

Nos casos de criancas mais velhas, socializadas e registradas, acontece uma
adaptagdo do corpo a identidade ja& firmada pelo paciente e pelos que o
conhecem. Ocorre uma outra alteragdo no desenvolvimento da triade: o género

deve indicar a construgdo artificial de um sexo, o que pode, eventualmente, limitar
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as possibilidades da conduta erética. E a situacdo em que a crianca ja possui uma
forma de auto-identificacdo e que, devido o diagnodstico tardio da condicdo de
intersexo, deve ter o corpo adaptado as demandas sociais ja formadas pela
identidade de género, mesmo que os alcances cirlrgicos ndo satisfacam todas as
demandas relativas a um corpo penetrante, para homens, ou penetravel, para
mulheres.

Silva e Miranda mostram grande insatisfacdo com os diagnosticos tardios:

Infelizmente, vérias criancas sdo tratadas ou diagnosticadas tardiamente.
Nesses casos, e dependendo da opinido de outros membros da equipe
multidisciplinar, & necessario, por vezes, que a corre¢do cirlrgica respeite o
sexo de criacdo, mesmo que isso ndo constitua a melhor op¢do do ponto
de vista técnico (2002, p. 223).

O corpo intersexuado deve ser transformado em um corpo sexuado, claro e
definido. A interpretacao do intersexual como uma quimera reflete o fato que, por
mais que a natureza se mostre manipulavel aos nossos adventos tecnoldgicos, ndo
esperamos do corpo uma tabula rasa que possa ser mexida e refeita, mas uma
construgdo simbodlica que contenha pelo menos a informagao primaria do sexo. O
que nao é naturalmente dado deve ser medicamente construido, e a redugdo da
liberdade de atuagdo biomédica torna os caminhos percorridos pelo itinerario
terapéutico ainda mais obscuros.

Diamond e Sigmundson, por sua vez, acreditam que as cirurgias s6 devem
ser realizadas em criangas por razdes médicas, como reconstituicdo de canais. As
intervengdes devem ser reduzidas ao minimo necessario para o bem-estar do
paciente, que deve se perceber como dono absoluto de seu corpo e detentor do
controle relativo a quem o acessa. Exames e qualquer outro procedimento devem
ser autorizados pelo proprio paciente, mesmo na infancia. As visitas ndo

compreendidas a médicos e hospitais e os procedimentos desagradaveis e
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invasivos realizados contra a vontade podem ser muito mais prejudiciais para a

saude psicoldgica do intersexual, segundo os autores.

5.5 A imprevisibilidade dos itinerarios terapéutico e o acesso a verdade

Uma questdo extremamente presente em pesquisas com intersexuais e
profissionais atuantes nos casos é a imprevisibilidade do resultado dos tratamentos
(Kessler, 1998; Preves, 2006; Silva, 2007). Adultos adaptados ao sexo definido sdo
contrastados aqueles que optam pela mudanca de sexo na vida adulta, viram
militantes que lutam contra as cirurgias em criangas sob a argumentacdo de que
nao sao felizes com seus proprios corpos ou, em alguns casos extremos, cometem
suicidio.

O sexo construido, afinal, ndo parece tdo seguro como o sexo naturalmente
estabelecido. Na verdade, o proprio sexo bioldgico tem sido contestado pela
transexualidade e as inUmeras novas formas, que surgem a cada dia, de vivéncia
da conduta erdtica. Acredito que estamos na era da duavida sexual, em que o
mundo funciona em uma velocidade tal que as estruturas sociais ndo tém tempo
de se solidificar antes de serem substituidas, em conssonancia com o que Bauman
(2007) descreve como modernidade liquida.

Enquanto Silva e Miranda (2002) buscam a correcao do corpo e Alves e
Tubino citam a possivel existéncia de um sexo verdadeiro, Diamond e Sigmundson
(1997) assumem a imprevisibilidade dos tratamentos de intersexuais e apostam na
liberdade de escolha/ identificacdao para a formagdo de um adulto saudavel e feliz
com a propria existéncia. O acesso a informacdo deve ser provido pelo
acompanhamento psicolégico especializado e se mostra como o pilar da proposta

de manejo clinico.
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Com base na idéia de que caracteristicas inatas em conjunto com o meio
social podem resultar em inUmeras possibilidades de combinacéo entre categorias
como conduta erotica, personalidade e auto-identificacdo sexual para qualquer
individuo, defendem que o tratamento de intersexuais, ainda mais vulneraveis a
combinagdes discordantes, deve preparar os pais para possiveis situa¢des futuras:
Be clear that the child is special and in some cases might, before or dfter
puberty, accept life as a tomboy or a sissy, or even switch gender. The patient
may demonstrate androphilic, gynophilic or ambiphilic orientation .These
behaviors are not owing to poor parental supervision but will be related to an
interaction of the biological, psychological, social and cultural forces to which
a child with intersexuality is subject. Some persons will be sexually active and
others will be altogether reserved and have little or no interest in sexual
relationships.®

Além de informar pais e responsaveis, o terapeuta deve ser a principal fonte de

conteudos sexuais para o paciente, em especial na adolescéncia:
Do not avoid honest and frank talk of sexual and erotic matters. Discuss the
probabilities of puberty such as the presence or absence of menses and the
potential for fertility or infertility, Contraception advice may be needed and

safe-sex advice is always warranted. Certainly the full gamut of heterosexual,

64 . . , . .
Que fique claro que a crianca é especial e que, em alguns casos, pode, antes ou depois da

puberdade, aceitar a vida como uma menina masculinizada, um menino efeminado ou mudar de
género. O paciente pode demonstrar qualquer orientacdo sexual. Esses comportamentos nio sao
devidos a uma supervisdo parental deficitaria, mas estardo relacionados a interacdo entre fatores
bioldgicos, psicolégicos, sociais e culturais aos quais uma crianca intersexual é submetida. Algumas
pessoas vao ser sexualmente ativas, outras mais reservadas e apresentar pouco ou nenhum
interesse em relagdes sexuais” (Diamond & Sigmundson, 1997, p. 1048).

“Nao evite conversas francas e honestas sobre assuntos sexuais e eroticos. Discuta as possibilidades
da puberdade como a presenga ou auséncia de mesntruacdo e o potencial para a fertilidade ou a
infertilidade. Conselhos sobre contracepgdo podem ser necessarios e todas as informacées sobre
sexo seguro sempre sao importantes.Acesso a questbes sobre orientacbes heterossexual,
homossexual, bissexual ou inclinadas para o celibado - seja qual for a interpretacdo do paciente -
deve ser oferecido e delicadamente discutido”. (Ibidem)

104



homosexual, bisexual, and even celibate options- however these are
interpreted by the patient- must be offered and candidly discussed. (Ibidem)

Com o reconhecimento de condutas sexuais discordantes dos padrdes
heteronormativos, os autores quebram com a heterossexualidade compulsoria que
guia os tratamentos, em especial de carater cirirgico, desde os anos 60. Nao
apenas a abertura a homossexualidade ou a bissexualidade, mas o desejo pelo
celibato é considerado tao saudavel ou provavel quanto uma vida sexualmente
ativa.

Ainda, as cirurgias estéticas ndo sao tidas como de extrema importancia, ao
contrario, os autores afirmam que a maioria dos quadros de intersexo podem
passar sem qualquer correcao cirdrgica. A nogao de funcionalidade das estruturas
genitais, para Diamond e Sigmundson, passa pela obtencao de prazer e nao pela
capacidade de manter relacdes baseadas no coito: ser penetravel ou penetrante. A
impressdo de ambiguidade para a genitalia deve ser combatida pela terapia,
estendida aos pais:

Explain to them that appearances during childhood, while not typical of other
children, may be of less importance than functionality and postpubertal
erotic sensitivity of genitalia®

Os documentos brasileiros nada dizem sobre o segredo para com o

paciente, apesar de ser uma das coordenadas da proposta de Money, cuja

% “Explique a eles (pais) que a aparéncia durante a infancia pode ser menos importante do que a

funcionalidade e a sensibilidade erética poés-puberdade da genitalia” (1997, p. 1048)
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influéncia pode ser facilmente percebida na maioria dos manejos clinicos
ocidentais. Tampouco é discutida a importancia do acesso da crianca, mesmo que
ja mais velha, a informacdo sincera. J& Diamond e Sigmundson acreditam no
empoderamento do paciente através do poder de decisao sobre a prépria vida e,
para tanto, deve ser garantido o acesso a qualquer informagao solicitada sobre sua
condicao intersexual:

Do not obfuscate; knowledge is power, enabling the patients to structure their

lives accordingly.®®

86 “Conhecimento é poder, empoderar os pacientes para qye estruturem suas vidas de acordo com
seus desejos” (Ibidem).
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6. Sobre subjetividade e identidade

“Moldado pelo contexto social e cultural em que o ator
se insere, o corpo é o vetor semantico pelo qual a
evidéncia da relacdo com o mundo é construida;
atividades perceptivas, mas também expressdGo de
sentimentos, cerimoniais dos ritos de interacdo, conjunto
de gestos e mimicas, produgdo da aparéncia, jogos sutis
da seducdo, técnicas do corpo, exercicios fisicos, relagéo
com a dor, com o sofrimento, etc.”

Le Breton

Uma caracteristica importante de todos os documentos trabalhados é o que
eu chamo de duplo acesso. Nao apenas o interlocutor, ou leitor, é atingido pelo
seu conteudo: sdao formulados claramente para guiar profissionais da saude no
manejo da intersexualidade diagnosticada nos corpos de terceiros. Portanto, sdo
textos que indicam como outros médicos devem tratar o intersexo de seus
pacientes, que tém a importancia do tratamento clinico para sua existéncia
individual reconhecida em todos os autores.

Tomando a nocao de poder disciplinador de Foucault (2007), podemos
dizer que estes textos disciplinam os disciplinadores: ddo as coordenadas para que
os interventores do corpo possam normalizar o conjunto fisico daqueles

considerados fora da ordem.

6.1 A questao do registro e da designacao sexual
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A situacao tomada aqui como padrdo, de um intersexual identificado ao
nascimento, é prevista e desenvolvida pelos trés artigos. Alves e Tubino (2003)
afirmam que um recém-nascido com ambiguidade genital consiste em uma
emergéncia social, enquanto Miranda e Silva (2002) destacam a urgéncia da
indefinicdo sexual de um neonato. A impossibilidade de atribuir ao bebé um sexo
bioldgico claramente identificado comp&e uma situacdo que reflete a delicadeza
das relacBes entre um corpo genético e um corpo social, formadores de um
individuo que deve ser nomeado e socializado.

Os trés documentos prevéem a nao liberagdo do registro pelo hospital em
que o nascimento ocorra:

Ao nascimento de uma crianca com ambiglidade genital, os pais devem
ser orientados para que nao facam logo o registro (Alves & Tubino, 2003, p.
489)

While sex determination is ongoing, the hospital administration can wait for
a final diagnosis before entering a sex record and staff can refer to the child
as ‘infant Jones' or ‘baby Brown. After a sex designation has been made,
naming and registration can occur®’

Mesmo que a abordagem proposta por Diamond e Sigmundson seja de
nao reconhecimento do carater patoldgico da intersexualidade, todos os textos
indicam que, desprovido de identidade oficial, de sexo ou dos meios
convencionais para que se comece uma criagao de acordo com as normas culturais
de género, o intersexual vem ao mundo como um paciente que deve aguardar
orientagdes médicas para dar inicio a sua vida social. Pode-se afirmar com certeza

que, nestes padrdes, os individuos sob a condicdo de intersexo ndo sdo, mesmo

®” "Enquanto a determinacdo é feita, a administracdo do hospital pode esperar um diagonéstico
final antes de dar entrada no registro e a equipe pode se referir a crianga como ‘infante Jones'ou
‘bebé Brown’ (utilizacdo do sobrenome da familia). Apds a designagdo sexual, pode-se nomear e
registrar o paciente.” (Diamond & Sigmundson, 1997, p. 1047)
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que apenas inicialmente, reduzidos a sua conjuntura fisica? Particulamente
acredito que nao.

Em minha monografia (2007), trabalhei com a idéia de que o corpo de um
intersexual diagnosticado ao nascimento permaneceria socialmente estatico até a
determinacdao do sexo e a possibilidade de nomecdo, em que deixa de ser
identificado com um numero de controle do prontuario hospitalar e passa a ter
um nome e a ser adjetivado. Nas entrevistas realizadas, obtive relatos de
profissionais que descreviam maes que ndao conseguiam olhar a crianga antes da
designacdo do sexo ou que, terminada toda explicagdo médica, perguntavam que
cor de roupa deveria comprar afinal. A socializacdo dos sujeitos comeca com a
resposta a pergunta “é menino ou menina?” e, antes de uma descricdo, a afimativa
é a determinagdo de um caminho social a ser seguido (Louro, 2004). Pais, avos,
professores e pares constroem suas relagdes com as criangas baseados, antes de
mais nada, nas expectativas socio-culturais criadas em torno da interpretagdo do
sexo como masculino ou feminino. Quando falo de definicdo ou desiginacéo
sexual, me refiro a informacdo sobre o sexo em que a crianca sera criada.

Trabalho aqui com a nocao de sexo bioldgico porque, em se tratando de
construgdes corporais, almejo simplificar o entendimento. Entretanto, acredito que
o conteddo normativo que um pénis ou uma vulva carregam ndo é fisicamente
estabelecido, mas culturalmente atribuido através da base valorativa da sociedade.
Os Sambia, na Nova Guiné, apresentam outra vivéncia no estabelecimento da
identidade de género. Em fun¢do de uma pré-disposicdao genética para o que
pode ser considerado DDS 46XY, ou pseudo-hermafroditismo masculino, a
sociedade tribal se divide em trés sexos: feminino, masculino e os turning men.E
claro que a idéia de DDS 46XY nao € nativa, mas oruinda da interpretacao médica

do que foi descrito por Herdt e Davidson (1988), assim como turning men é a
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nomeclatura utilizada pelos autores, ou seja: uma traducao da lingua local. Juliane
McGinley et al (1979) também realizou estudos sobre os que seriam
biomedicamente considerados pseudo-hermafroditas masculinos na Republica
Dominicana. Muito numerosos em funcdo da pré-disposicdo genética dos
habitantes da regido, normalmente seriam criados como meninas e nao
identificados como intersexuais até a adolescéncia, quando a maioria deles
passaria a adotar uma identidade masculina e ter uma virilizacdo corporal. A
autora afirma, assim, que os efeitos da testosterona®® na vida pré e pés-natal sdo
mais fortes no estabelecimento da identidade sexual masculina do que o sexo de
criagcdo. Independente dos motivos levantados para a formagdo da auto-imagem
sexual, o assunto parece ser tratado com certa naturalidade nessas sociedades, o
que ressalta importancia dos padrdes socioculturais na interpretagdo das
categorias de género, sexo e identidade. Enquanto um bebé ocidental ndo pode
ser nomeado até a definicdo sexual, os sambia interpretam a existéncia de um
terceiro sexo.

O biopoder analisado por Foucault (2007) pode ser identificado como
potencializado ao maximo: o saber médico autoriza, a seu tempo, o
reconhecimento Estatal da crianca. Diamond e Sigmundson destacam a
importancia de uma designacdo social estabelecida o mais rapido possivel, mas
frisam a necessidade de uma decisdo segura e o esclarecimento de todas as
duvidas antes que qualquer determinacio seja feita (1997, p.1046),°° o que deve
levar o tempo necessario. Apenas Silva e Miranda (2002) abordam a participagdo

da familia no estabelecimento do sexo de criacdo.

* Provavelmente os tipos diagndsticos descritos sejam referentes a defasagens de horménio
masculino por produgdo e ndo por insensibilidade androgénica, uma vez que os adolescentes
podem ter seus corpos virilizados.

% “Try to de rapid in this decision making, but take as much time as needed” (Diamond &
Sigmundson, 1997, p.1046)
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Enquanto os autores brasileiros direcionam a definicio do sexo pela
possibilidade fertilidade e/ou uma conduta erética normal, Diamond e
Sigmundson baseam a escolha na natureza do diagnéstico, respeitando a idéia de
que o sistema nervoso envolvido na sexualidade adulta é influenciado por eventos
genéticos e endocrinolégicos que devem se manisfestar claramente apenas apos a

puberdade:

The sex assignment, when based on the nature of the diagnosis rather than only
considering the size of functionality of the phallus, respects the idea that the nervous
system involved in adult sexuality has been influenced by genetic and likely become
manifest with or after the puberty. The most cases, sex of assignment will indeed be

in the concert with the appearance of the genitalia”

Reconhecendo a imprevisibilidade da juncdo de todos estes fatores
bioldgicos com as estruturas sociais, Diamond e Sigmundson recomendam a
adocao de nomes neutros, prevenindo problemas de identificagdo e nomegdo em
caso de mudancga futura de sexo (1997: 1047). Esta orientacdo é especialmente
direcionada para os casos de designacao sexual dificil, em que o diagndstico ou a
estrutura fisica ndo sugiram claramente a escolha de um sexo em detrimento de
outro. A utilizacdo de nomes neutros é muito mais adequada a lingua inglesa do
gue as neolatinas, em especial o portugués. Lee, Terry, Jackie sdo nomes comuns
no idioma anglo-saxdo. A medicina brasileira sugere a adocao de nomes neutros
ou terminados em el, de forma a serem adapatados mais facilmente no caso de
necessidade de mudanca no registro. Entretanto, essas possiveis alteragdes sdo
previstas para a infancia, em decorréncia de alguma mudanga no diagndstico ou

no itinerario terapéutico. A possivel troca de sexo na vida adulta, comtemplada por

70 u .. . P N .
% “Na maioria dos casos, 0 sexo determinado estara, de fato, de acordo com a aparéncia da

genitalia.” (Ibidem)
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Diamond, ndo é presente em nenhuma obra da bibliografia médica brasileira
acessada. O intersexual adulto ndo é problematizado, uma vez que o ideal é que

sua condic¢do seja corrigida na infancia (Silva, 2007).

6.2 De volta a hipotese

Como exposto no segundo capitulo, a analise tedrica desta dissertacdo teve
como hipdtese a seguinte colocagdo: partindo da idéias de que quando prop&e o
tratamento psicoldégico como chave do itinerario terapéutico de intersexuais e a
cirurgia estética como possibilidade a ser analisada posteriormente pelo paciente,
Milton Diamond (1997) determina uma independéncia do individuo social em
relacdo ao corpo que ele porta, ndo reconhecida pela abordagem brasileira

estudada. Desta maneira, os documentos brasileiros proporiam uma negacdo da

vivéncia intersexual em prol do encaixe a norma binaria da heterossexualidade,

enguanto o manual de Diamond sugeriria _a orientacdo, inclusive, sobre a

ambivaléncia de possibilidades sexuais oferecidas a um corpo intersexuado, ou

seja, a vivéncia direta da intersexualidade.

A abordagem sugerida por Diamond engloba a perpcepcao do intersexo
enquanto componente da existéncia individual, seja ela interpretada
fisiologicamente ou socialmente. Ao acreditar que a identidade sexual e a
orientagdo de condutas eroticas dependem de uma série de fatores bioldgicos e
sociais intrinsecamente relacionados, reconhece como possiveis inUmeras formas
de desejo, obtencao de prazer e experiéncia corporal: os limites do corpo devem
ser trabalhados de forma a permitir sua adaptagao, seja simbdlica ou cirirgica, as
expectativas do sujeito. Sob este ponto de vista, Diamond rompe com o que

chamo de heterosexualidade compulséria, instaurada com a analise da fertilidade,
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como objetivo dos itinerarios terapéuticos voltados as condicdes de intersexo.
Adultos saudaveis sao heterossexuais, pais e felizes (Silva, 2007).

A omissdo do intersexual adulto na literatura médica brasileira e nos
documentos analisados permite a leitura da intersexualidade idealmente ligada a
infancia e ao tratamento médico. Entretanto, ainda que seja clara a busca de
adequacao do corpo aos padrdes sociais considerados normais, pode ser perigoso
afirmar que se defende uma negacdo da vivéncia, uma vez que os manuais existem
para guiar a atuacdo médica sobre corpos que experienciam a situagdo de
intervencdo. A preocupacdo com os resultados do tratamento para a
estigmatizacao do sujeito intersexual (Alves e Tubino, 2003) ou para seu
desenvolvimento cognitivo, psicolégico e social (Miranda e Silva, 2002)
reconhecem a experiéncia acumulada e suas consequéncias para a vida futura dos
pacientes. Assim, ndo acho aplicdvel a idéia de negacdo da vivéncia da
intersexualidade. O que ocorre é: os documentos brasileiros contemplam uma
experiéncia intersexual muito diferente da abordada por Sigmundson e Diamond.
Entretanto, uma vez que os textos nacionais sequer citam a existéncia de
intersexuais adultos, ndo se pode dizer que sejam exatamente discordantes, mas
talvez excludentes. A que a proposta norte-americana ndo é contemplada, por sua
vez, em nenhuma esfera pelos autores brasileiros trabalhados.

Por fim, Diamond nao reconhece qualquer independéncia do corpo fisico
em relagdo ao individuo social. Ao contrario, apresenta categorias biolégicas como
absolutamente mescladas a categorias sociais na composicao final do sujeito. Na
luta contra a biologizacdo da natureza feminina, em que a mulher é comparada a
natureza enquanto o homem seria equivalente a cultura e a razdo, a tradigdo
feminista acabou por adestrar o olhar direcionado a teorias sobre a participacao

hormonal e biolégica na determinagcdo de comportamentos. Sdo muitas vezes
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interpretados como estruturantes na norma heterossexual da maternidade
obrigatéria e do desequilibrio feminino, ou seja, da vulnerabilidade de mulheres e
meninas as oscilagdes hormonais. Em contraste, Diamond abre sua teoria para
uma sexualidade plastica e ndo menos legitima, em que o préprio celibato deve
ser respeitado como orientagdo sexual natural. A maternidade ou a paternidade
devem ser vistas como escolha de vida e a adocao, reconhecida como forma nao

menos importante de ter filhos.

6.3 O corpo

A intersexualidade é um espaco rico para a problematizacdo da existéncia
corporal na conjuntura sociocultural. A vida, a morte e a doenga sdo parametros
para a conducao do cotidiano. As interagdes simbdlicas e relacionais passam pela
nocao do eu e do outro que, na analise mais especifica, pode ser vista como
baseada na idéia da independéncia fisica. Em ultima instancia, o que deixa claro a
existéncia independente de terceiros é a possibilidades de separacdo fisica dos
corpos. Le Breton (2006) define o corpo como a marca do individuo, ou seja, o
limite que o diferencia de outros. Quanto mais ampliadas as relagdes sociais e as
construgdes simbdlicas, significadoras e valorativas, mais visivel se torna o corpo
enquanto caracteristica Unica do ator. Durkheim (1996) também aponta as
caracteristicas fisicas como fatores de individualizacao.

A apropriacao do corpo pelo saber médico € uma via de mao dupla: ao
mesmo tempo que reconhece a atribuicado de separar o individuo dos outros e do
mundo, na medida em que instaura a diferenciacao individual, deve condicionar a
realidade corporal a ordem baseada nas logicas sociais. A existéncia singular do
paciente é reconhecida em todos os documentos, assim como a sua vivéncia

individual da condicdo, seja ela uma variacdao normal do sexo, seja ela uma doenca
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rara. Permitir a nomeagdo de um sujeito &, antes de mais nada, pemitir a atribuicao
de uma identidade e, indiretamente, reconhecer sua existéncia singular.

Esta existéncia singular, entretanto, ndo diz mais respeito a individualidade
genética ou aos grupos sangliineos. O corpo intersexuado ja é demasiado singular
e raro em sua composicdo fisica. A existéncia a ser reconhecida é o ambito
psicossocial do paciente, que ndo subentende o funcionamento de uma maquina
bioldgica, mas relagbes interpessoais, expectativas futuras, temores, vontades e
realizaces. A designagdo do sexo &, antes de mais nada, social. Deve-se atribuir
um sexo que oriente o registro e que indique os procedimentos médicos a serem
tomados, principalmente nos casos em que intervencdes cirlrgicas e hormonais
sapo previstas na infancia. No entanto, sdo os interventores do corpo, médicos e
outros profissionais da saude, que determinam os caminhos da existéncia social do
intersexual identificado ao nascimento. Segundo Le Breton (2006:7), do corpo
nascem e se propagam as significacées que fundamentam a existéncia individual e
coletiva; é o eixo da relagdo com o mundo, o lugar e o tempo nos quais a existéncia
toma forma através da fisionomia singular de um ator. Antes de qualquer coisa, a

existéncia é corporal.

115



Consideracoes finais

A proposta principal desta dissertacao foi analisar as formas como o
intersexo é construido pelos documentos médicos. Conhecedora do contraste das
propostas de Milton Diamond e John Money, pude, em pesquisa anterior, observar
a heranca da teoria deste Utltimo nos manejos clinicos descritos na literatura
médica brasileira. Ainda que a publicacdo de referéncia sobre a psiconeutralidade
sexual seja remetida a década de 70 e o nome de Money ndo apareca mais com
tanta freqUéncia nas referéncias bibliograficas das obras médicas, Kessler (1998)
afirma que todos os profissionais envolvidos no tratamento de intersexuais por ela
entrevistados atribuiram a obra de John Money a tradicdo médica da
intersexualidade. A abordagem da andlise do discuso, selecionada para o
mapeamento dos documentos, prevé este tipo de situagdo quando prega que
todo discurso é referidor e referido, ou seja, tem base em discursos anteriores e
fomenta fomulagdes futuras. A teoria da neutralidade psicossexual é apontada
como referidora para todos os textos: é refutada por Diamond e Sigmundson e
apropriada nas orintagdes de Alves e Tubino, sobre a designagdo sexual até os
dois anos de idade, e de Miranda e Silva, sobre os danos psicolégicos da aparéncia
inadequada da genitalia.

A analise do discurso se mostrou uma técnica adequada também para a
identificacdo das relagdes de forca e determinacdo de lugares sociais pelo texto.
Médicos académicos instruem outros profissionais nas formas de tratamento e
intervencdo de uma condicdo que é, acima de tudo, fisicamente identificada e

simbolicamente construida como um assunto médico. Neste contexto, os aparatos
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cientificos’?, com ou sem participacdo dos pais, devem apontar para um sexo a ser
designado em primeira instancia socialmente, através da atribuicdo do nome no
registro, e construido cirdrgica e endocrinologicamente, se for o caso. Antes de
mais nada, os textos constroem verdades culturamente estabelecidas e legitimadas
sobre o poder socialmente conferido a atuacdo e interpretacdo biomédicas no e
para com o mundo.

A nocao de subjetividade na fenomenologia de Schutz é, a meu ver, muito
aplicavel enquanto abordagem compreensiva. Ainda que tal subjetividade nao seja
identificada como pertencente aos autores em si, toda a problematizacdo social
dos trés documentos demonstra reconhecer a existéncia exclusiva e individual de
cada um, nesse caso 0s pacientes, e nos papéis desempenhados por eles na vida
pesente e futura. A antecipacao do desejo de maternidade ou paternidade contida
na idéia de fertilidade, a conduta heterosexual como normal, o empoderamento
do paciente pelo acesso a verdade e a atencdo dada aos possiveis riscos
psicologicos resultantes desta ou daquela forma de manejo clinico trazem a tona a
preocupacao de todos os autores com a vida individual dos intersexuais em
tratamento. Assim, no cotidiano, médico ou nao, os atores sociais, a linguagem, as
praticas e os acontecimentos sdo inseparaveis.

A busca pela nao patologizacdo do intersexo em Diamond nao tira a
condicdo do poder médico de atribuicao de significados. Ainda que as abordagens
discordem no julgamento de normal, patoldgico, disturbio, adequado, etc. os trés
documentos subentendem o saber médico como o Unico capaz de interpretar e
manipular a intersexualidade. Tem-se, portanto, legitimas formulagdes médicas
ocidentais que se apropriam de categorias psicologicas e sociais para conduzir o

tratamento dado ao sexo, seja ele doente, variado ou errado. A existéncia €

71 . . . ~ . e e 1. L.
Todos os documentos indicam a realizagdo de exames e o histérico fisioldgico/genético da
familia.
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corporal, o corpo é politico e a medicina, sua estratégia correspondente (Foucault,

2007).
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Anexos

Anexo 1: Resolucao do Coenselho Federal de Medicina

Fonte : www.portaldomedico.org.br

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA
RESOLUCAO NP° 1.664, DE 12 DE MAIO DE 2003.

Dispbe sobre as normas técnicas necessarias para o tratamento de pacientes
portadores de anomalias de diferenciacdao sexual.

O Conselho Federal de Medicina, no uso das atribui¢cdes conferidas pela Lei n°
3.268, de 30 de setembro de 1957, regulamentada pelo Decreto n° 44.045, de 19
de julho de 1958, e, CONSIDERANDO que a Lei n°® 3.268/57 confere aos Conselhos
de Medicina a obrigacado de zelar e trabalhar por todos os meios aos seus alcances
para o perfeito desempenho ético da Medicina;
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CONSIDERANDO que o alvo da atencao do médico é a saude do ser humano,
em beneficio da qual deverd agir com o maximo zelo e o melhor de sua
capacidade profissional;

CONSIDERANDO os avancos cientificos no que tange ao reconhecimento das
anomalias da diferenciacdo sexual, necessidade de educacdo continuada e
divulgagdo em eventos médicos;

CONSIDERANDO a necessidade do diagnostico clinico e especifico do
progndstico, e a instituicdo de tratamento adequado;

CONSIDERANDO o decidido em Sess&o Plenaria Extraordinaria deste Conselho
Federal de Medicina, realizada no dia 11 de abril de 2003, com sucedaneo na
Exposicao de Motivos anexa, resolve:

Art.1° - S3o consideradas anomalias da diferenciacdo sexual as situacoes
clinicas conhecidas no meio médico como genitalia ambigua, ambiglidade genital,
intersexo, hermafroditismo verdadeiro, pseudo-hermafroditismo (masculino ou
feminino), disgenesia gonadal , sexo reverso, entre outras.

Art. 2° - Pacientes com anomalia de diferenciacdo sexual devem ter assegurada
uma conduta de investigacdo precoce com vistas a uma definicdo adequada do
género e tratamento em tempo habil;

Art. 3° - A investigacdao nas situagdes acima citadas exige uma estrutura
minima que contemple a realizagdo de exames complementares como dosagens
hormonais, citogenéticos, imagem e anatomopatoldgicos.

Art. 4° - Para a definigdo final e adocdo do sexo dos pacientes com anomalias
de diferenciacao faz-se obrigatdria a existéncia de uma equipe multidisciplinar que
assegure conhecimentos nas seguintes areas: clinica geral e/ou pediatrica,
endocrinologia, endocrinologia-pediatrica, cirurgia, genética, psiquiatria ,
psiquiatria infantil;

Paragrafo 1° - Durante toda a fase de investigacdo o paciente e seus familiares
ou responsaveis legais devem receber apoio e informagdes sobre o problema e

suas implicacdes.

Paragrafo 2° - O paciente que apresenta condi¢des deve participar ativamente
da defini¢do do seu proprio sexo.
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Paragrafo 3° - No momento da definicdo final do sexo, os familiares ou
responsaveis legais, e eventualmente o paciente, devem estar suficiente e
devidamente informados de modo a participar da decisdo do tratamento
proposto.

Paragrafo 4° - A critério da equipe médica outros profissionais poderdo ser
convocados para o atendimento dos casos.

Art. 5° - O tratamento de pacientes portadores de anomalias de diferenciacao
sexual deve ser realizado em ambiente com estrutura que garanta seguranca,
habilidades técnico-cientificas e suporte de acompanhamento, conforme as
especificacbes contidas no Anexo I desta resolucao.

Entidades de Fiscalizacdo do Exercicio das Profisses Liberais

Artigo 6° - O tema "anomalia da diferenciacdo sexual" deve ser abordado
durante eventos médicos, congressos, simposios e jornadas, visando sua ampla
difusdo e atualizacdo dos conhecimentos na area.

Artigo 7° - Esta resolugdo entra em vigor na data de sua publicagao.
EDSON DE OLIVEIRA ANDRADE
Presidente do Conselho
RUBENS DOS SANTOS SILVA
Secretario-Geral
ANEXO
EXPOSICAO DE MOTIVOS

O nascimento de criangas com sexo indeterminado é uma urgéncia bioldgica e
social. Bioldgica, porque muitos transtornos desse tipo sdo ligados a causas cujos
efeitos constituem grave risco de vida. Social, porque o drama vivido pelos
familiares e, dependendo do atraso do prognéstico, também do paciente, gera
graves transtornos.
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Além disso, um erro na definicdo sexual pode determinar caracteres sexuais
secundarios opostos aos do sexo previamente definido, bem como a degeneragéo
maligna das gonadas disgenéticas.

Um dos problemas mais controversos pertinentes as intervencdes na crianca é
a conduta diante dos recém-nascidos com genitais ambiguos. Ninguém pode
garantir que, apesar dos mais criteriosos conceitos, a definicdo sexual tardia dessa
pessoa acompanhara o que foi determinado no inicio de sua vida. Também nao se
pode generalizar, por situa¢des isoladas, que a definicdo sexual sé possa ser feita
em idades mais tardias. Sempre restard a possibilidade de um individuo néo
acompanhar o sexo que lhe foi definido, por mais rigor que haja nos critérios. Por
outro lado, uma defini¢do precoce, mas inadequada, também pode ser desastrosa.

Ha quem advogue a causa de ndo-intervencdo até que a pessoa possa
autodefinir-se sexualmente. Entretanto, ndo existem a longo prazo estudos sobre
as repercussoes individuais, sociais, legais, afetivas e até mesmo sexuais de uma
pessoa que enquanto ndo se definiu sexualmente viveu anos sem um sexo
estabelecido.

Diante desses dois extremos, ha necessidade de uma avaliagdo multidisciplinar
onde todos os aspectos sejam discutidos e analisados, para que a possibilidade de
insatisfagcdo seja minima.

A investigacao, nessas situacbes, deve ser realizada por uma equipe
multiprofissional, englobando vérias especialidades: cirurgia, endocrinologia,
radiologia, psiquiatra infantil, pediatria, clinica, genética e outras, na dependéncia
da necessidade do paciente. O maior objetivo dessa equipe ndo sera apenas
descobrir qual é a etiologia da anomalia da diferenciacdo sexual, mas sim obter
uma definicdo racional sobre o sexo de criacdo mais recomendavel.

Para tanto, além das avaliacGes especializadas, a interagdo com os pacientes e
seus familiares é importantissima.

Precipuamente visando proteger os pacientes e orientar os médicos
responsaveis nessas circunstancias, compete ao Conselho Federal de Medicina,
orgao disciplinador da pratica médica no Brasil, a obrigagdo e o poder legal de
normatizar a conduta profissional diante de pacientes com anomalias da
diferenciacao sexual.
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Considerando o exposto, esta exposicao de motivos ilustra a necessidade de
uma resolucao sobre o assunto.

Anexo I - Exames e procedimentos recomendaveis para o diagnostico e
tratamento das anomalias da diferenciacdo sexual Os exames/procedimentos
abaixo descritos devem ser selecionados de acordo com a suspeita diagnostica:

1)Avaliacdo clinico-cirdrgica:

a)Descricao genital detalhada tamanho do falo, nUmero, calibre e posicao dos
meatos (uretral, vaginal ou do seio urogenital), grau de fusdo, rugosidade e
pigmentacao das pregas labio-escrotais.

Em genitalia de aspecto masculino, considerar ambigtidade quando:

- gbnadas nado palpaveis

- micropénis. Do ponto de vista pratico, um tamanho peniano menor de 2 cm
estad abaixo da normalidade para qualquer faixa etaria;

- gbnadas pequenas;

- massa inguinal que podera corresponder ao Utero e/ou trompas
rudimentares;

- hipospadias graves.

Em genitalia de aspecto feminino, considerar ambigiidade quando:
- clitoromegalia;

- massa inguinal ou labial que possa corresponder a gonada;

- fusdo labial posterior.

b)Palpacdo gonadal: gonada palpavel/nédo palpavel, localizagédo, forma, volume
e mobilidade.

c)Avaliacdo anatomopatoldgica - andlise de bidpsia ou gbénada removida,

realizada por patologista experiente, capaz de identificar disgenesias gonadais e a
estrutura basica da gonada.
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2)Avaliagao hormonal:

a)Funcao adrenal - dosagem de precursores da sintese de cortisol elevados nos
defeitos enzimaticos (hiperplasia adrenal congénita): 17 hidroxiprogesterona (21
hidroxilase), composto S ou 11 desoxicortisol (11 hidroxilase), relacao 17
hidroxipregnenolona/17 hidroxiprogesterona ou a relacao
dehidroepiandrosterona/androstenediona (3 betahidroxiesteroide desidrogenase),
progesterona/170hprogesterona (17 hidroxilase);

b)Funcdo gonadal (Uteis no diagnostico de disgenesias gonadais, defeitos da
esteroidogénese gonadal) - Progesterona, 170H progesterona,
dehidroepiantrosterona - DHEA, androstenediona, testosterona, hormdnio
antimulleriano (HAM), inibinas;

o)Insuficiente conversdo ou acdo periférica dos andrégenos relacdao
testosteroma/Dehidrotestosterona (DHT), hormonio antimulleriano (HAM)

Em casos excepcionais, a fungcdao hipotalamo-hipofisaria pode estar
comprometida. Nos casos em que o eixo hipotalamo-hipofise-gonadal nao estiver
ativado, realizar dosagens hormonais apds estimulo com gonadotrofina coridnica
humana - HCG na dose de 100U/kg/dia em 4 a 6 doses, via intramuscular.

3)Avaliacao por imagem:

a) Ultra-sonografia pélvica para verificar a presenca de derivados miillerianos
(Utero e trompas) e a localizacdo da gonada (ndo é capaz de identificar o tipo de
gonada);

b) Ultra-sonografia de rins e vias urinarias - detecta a associacdo de defeitos
embrionarios renais;

¢) Genitograma contrastado - facilita a programacéo da corregao cirurgica;
d) Procedimentos endoscopicos - genitoscopia, laparoscopia.
4)Avaliacao psicossocial:

O atendimento dos portadores de anomalias da diferenciacdo sexual pela
equipe de saude mental visa construir uma relacdo positiva entre os pais e a
equipe médica. Esta intervencdo precoce é fundamental para maior fortalecimento
emocional e enfrentamento a angustia que a situagdo provoca. Nesta
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circunstancia, o nucleo social e familiar fica ambivalente e com sentimento de
culpa nos primeiros momentos, pois € senso comum que a identidade sexual deve
ser construida pelos familiares e sociedade, gerando, assim, forte ansiedade.

Os profissionais em Saude Mental devem considerar o paciente como um ser
em desenvolvimento, minimizando as angustias suscitadas no meio social e
familiar, ajudando-o a construir sua autoimagem.

5)Avaliacdo genética:

Deve incluir o aconselhamento genético, bem como os exames laboratoriais,
sendo o cariétipo um dos exames obrigatorios.

Quando disponivel, outros exames poderao ser incluidos, como, por exemplo,
hibridagdo in situ (FISH) e investigacdo molecular de genes relacionados a
determinacdo gonadal, enzimas da esteroidogénese, receptor androgénico ou
receptor do HAM.

(DOU N° 90, 13/5/2003, SECAO 1, P. 101/102)
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Anexo 2: Declaracao Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos

Fonte:http://www.anvisa.gov.br

DECLARACAO UNIVERSAL SOBRE O GENOMA HUMANO E OS DIREITOS
HUMANOS

A Conferéncia Geral,

Lembrando que o Preambulo da Carta da Unesco refere-se a “os principios
democraticos de dignidade, igualdade e respeito mutuo entre os homens”, rejeita
qualquer “doutrina de desigualdade entre homens e racas”, estipula "que a ampla
difusdo da cultura, e a educacao da humanidade para a justica e liberdade e a paz
sdo indispensaveis a dignidade dos homens e constituem um dever sagrado que
todas as na¢des devem cumprir em espirito de assisténcia e preocupagao mutuas”,
proclama que “a paz deve ser alicercada na solidariedade intelectual e moral da
humanidade” e afirma que a Organizacdao procura avancar “através das relagoes
educacionais, cientificas e culturais entre os povos do mundo, os objetivos de paz
internacional e bem-estar comum da humanidade pelos quais a Organizacao das
Nacdes Unidas foi estabelecida e cuja Carta proclama.”

Lembrando solenemente sua ligacdo com os principios universais dos direitos
humanos, em particular com a Declaracao Universal dos Direitos Humanos, de 10
de dezembro de 1948; as Convencdes Internacionais das Nac¢des Unidas sobre
Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais e Direitos Civis e Politicos, de 16 de
dezembro de 1966; a Convencao das Nacdes Unidas sobre Prevencao e Punicado
do Crime de Genocidio, de 9 de dezembro de 1948; a Convencdo das Nacdes
Unidas sobre Eliminacdao de Todas as Formas de Discriminacao Racial, de 21 de
dezembro de 1965; a Declaracdo das Nacdes Unidas sobre os Direitos dos
Portadores de Deficiéncia Mental, de 20 de dezembro de 1971; a Declaracdao das
NacSes Unidas sobre os Direitos dos Portadores de Incapacidade Fisica, de 9 de
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dezembro de 1975; a Convencdo das Nacdes Unidas sobre Eliminacao de Todas as
Formas de Discriminacao contra as Mulheres, de 18 de dezembro de 1979; a
Declaragdo das Nagdes Unidas dos Principios Basicos de Justica para as Vitimas de
Crimes e Abuso de Poder, de 29 de novembro de 1985; a Convencdo das Nacbes
Unidas sobre os Direitos da Crianca, de 20 de novembro de 1989; as Regras
Padronizadas das Nacdes Unidas sobre Igualdade de Oportunidade para
Portadores de Incapacidade Fisica, de 20 de dezembro de 1993; a Convencéo das
Nacdes Unidas sobre a Proibicdo do Desenvolvimento, da Producédo e da
Acumulacdo de Armas Bacteriologicas (Bioldgicas) e Toxinas e sobre sua
Destruicdo, de 16 de dezembro de 1971; a Convencdo da Unesco sobre
Discriminacao na Educacao, de 14 de dezembro de 1960; a Declaracao da Unesco
dos Principios de Cooperacao Cultural Internacional, de 4 de novembro de 1966; a
Recomendacdo da Unesco sobre a Situacdo dos Pesquisadores, de 20 de
novembro de 1974; da Declaracao da Unesco sobre Raca e Preconceito Racial, de
27 de novembro de 1978; a Convencédo da OIT (N° 111) sobre Discriminacdo em
Matéria de Emprego e Profissdo, de 25 de junho de 1958 e a Convengao da OIT
(N° 169) sobre Povos Indigenas e Tribais em Paises Independentes, de 27 de junho
de 1989,

Levando em consideracdo, e sem prejuizo de, os instrumentos internacionais que
possam incidir na aplicagdo da genética no campo da propriedade intelectual,
entre outros, a Convencao de Berna sobre a Protecdo de Obras Literarias e
Artisticas, de 9 de setembro de 1886, e a Convencao da Unesco sobre Direitos
Autorais Internacionais, de 6 de setembro de 1952, na ultima versdo revisada, de
24 de julho de 1967, em Paris; a Convencado de Paris de Protecao da Propriedade
Industrial, de 20 de marco de 1983, na ultima versdo revisada, de 14 de julho, em
Estocolmo; o Tratado de Budapeste da Organizacdo Mundial de Propriedade
Intelectual sobre Reconhecimento do Depésito de Microorganismos para Fins de
Solicitacao de Patente, de 28 de abril de 1977, e os Aspectos Relacionados ao
Comeércio dos Acordos de Direitos de Propriedade Intelectual (TRIPS), anexados ao
Acordo que estabelece a Organizacdo Mundial do Comércio, em vigor a partir de
1° de janeiro de 1995,
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Levando também em consideracGo a Convencao das Nacbes Unidas sobre
Diversidade Bioldgica, de 5 de junho de 1992, e enfatizando, nesse respeito, que o
reconhecimento da diversidade genética da humanidade ndo deve levar a
qualquer interpretacdo de natureza social ou politica que possa questionar “a
dignidade inerente a todos os membros da familia humana e (..) seus direitos
iguais e inalienaveis”, de acordo com o Preambulo da Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos,

Lembrando os textos da 22 C/Resolucao 13.1, 23 C/Resolucao 13.1, 24 C/Resolucao
13.1, 25 C/Resolucdes 5.2 e 7.3, 27 C/Resolucao 5.15 e 28 C/Resolucdes 0.12, 2.1 e
2.2, instando a Unesco a promover e desenvolver estudos sobre a ética das
implicacdes do progresso cientifico e tecnolégico nos campos de biologia e
genética, no marco do respeito aos direitos humanos e as liberdades
fundamentais, bem como a empreender as conseguintes agoes.

Reconhecendo que a pesquisa do genoma humano e das aplicacdes resultantes
abrem vastas perspectivas para o progresso no aprimoramento da saude das
pessoas e da humanidade como um todo, mas enfatizando que essa pesquisa deve
respeitar plenamente a dignidade humana, a liberdade e os direitos humanos,
assim como a proibicio de toda forma de discriminacdo baseada em
caracteristicas genéticas,

Proclama os seguintes principios e adota a presente Declaracao Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos.

A. DIGNIDADE HUMANA E GENOMA HUMANO
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Artigo 1

O genoma humano constitui a base da unidade fundamental de todos os
membros da familia humana, assim como do reconhecimento de sua inerente
dignidade e diversidade. Em sentido simbdlico, é o legado da humanidade.

Artigo 2

a) Toda pessoa tem o direito de respeito a sua dignidade e seus direitos,
independentemente de suas caracteristicas genéticas.

b) Essa dignidade torna imperativo que nenhuma pessoa seja reduzida a
suas caracteristicas genética e que sua singularidade e diversidade sejam
respeitadas.

Artigo 3

O genoma humano, que por natureza evolui, é sujeito a mutacdes. Contém
potenciais que sdo expressados diferentemente, de acordo com os ambientes
natural e social de cada pessoa, incluindo seu estado de saude, suas condi¢cdes de
vida, sua nutricao e sua educacao.

Artigo 4

O genoma humano no seu estado natural ndo deve levar a lucro financeiro.
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B. DIREITOS DAS PESSOAS

Artigo 5

a) Qualquer pesquisa, tratamento ou diagndstico que afete o genoma de
uma pessoa soO sera realizado ap6s uma avaliacao rigorosa dos riscos e beneficios
associados a essa acao e em conformidade com as normas e os principios legais
no pais.

b) Obter-se-a, sempre, o consentimento livre e esclarecido da pessoa. Se
essa pessoa nao tiver capacidade de autodeterminagao, obter-se-a consentimento
ou autorizagdo conforme a legislacdao vigente e com base nos interesses da
pessoa.

Q) Respeitar-se-a o direito de cada pessoa de decidir se quer, ou nao, ser
informada sobre os resultados do exame genético e de suas conseqiiéncias.

d) No caso de pesquisa, submeter-se-do, antecipadamente, os protocolos
para revisdo a luz das normas e diretrizes de pesquisa nacionais e internacionais
pertinentes.

e) Se, de acordo com a legislacdo, a pessoa tiver capacidade de
autodeterminacdo, a pesquisa relativa ao seu genoma sé podera ser realizada em
beneficio direto de sua saude, sempre que previamente autorizada e sujeita as
condi¢bes de protecao estabelecidas na legislacdo vigente. Pesquisa que nao se
espera traga beneficio direto a salde sé podera ser realizada excepcionalmente,
com o maior controle, expondo a pessoa a risco e Onus minimos, sempre que essa
pesquisa traga beneficios de salde a outras pessoas na mesma faixa etaria ou com
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a mesma condi¢do genética, dentro das condigdes estabelecidas na lei, e contanto
que essa pesquisa seja compativel com a protecdo dos direitos humanos da
pessoa.

Artigo 6

Ninguém podera ser discriminado com base nas suas caracteristicas genéticas de
forma que viole ou tenha o efeito de violar os direitos humanos, as liberdades
fundamentais e a dignidade humana.

Artigo 7

Os dados genéticos relativos a pessoa identificavel, armazenados ou processados
para efeitos de pesquisa ou qualquer outro proposito de pesquisa, deverdao ser
mantidos confidenciais nos termos estabelecidos na legislacéo.

Artigo 8

Toda pessoa tem direito, em conformidade com as normas de direito nacional e
internacional, a reparagdo justa de qualquer dano havido como resultado direto e
efetivo de uma intervengdo que afete seu genoma.

Artigo 9

Com vistas a proteger os direitos humanos e as liberdades fundamentais, qualquer
restricdo aos principios de consentimento e confidencialidade sé podera ser
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estabelecida mediante lei, por razdes imperiosas, dentro dos limites estabelecidos
no direito publico internacional e a convencdo internacional de direitos humanos.

C. PESQUISA SOBRE O GENOMA HUMANO

Artigo 10

Nenhuma pesquisa do genoma humano ou das suas aplicagdes, em especial nos
campos da biologia, genética e medicina, devera prevalecer sobre o respeito aos
direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade humana de pessoas
ou, quando aplicavel, de grupos de pessoas.

Artigo 11

Nao é permitida qualquer pratica contraria a dignidade humana, como a clonagem
reprodutiva de seres humanos. Os Estados e as organizacSes internacionais
pertinentes sdo convidados a cooperar na identificagdo dessas praticas e na
implementacao, em niveis nacional ou internacional, das medidas necessarias para
assegurar o respeito aos principios estabelecidos na presente Declaracao.

Artigo 12

a) Os beneficios resultantes de progresso em biologia, genética e medicina,
relacionados com o genoma humano, deverao ser disponibilizados a todos, com
as devidas salvaguardas a dignidade e aos direitos humanos de cada pessoa.
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b) A liberdade de pesquisar, necessaria ao avanco do conhecimento, é
parte da liberdade de pensamento. As aplicagdes da pesquisa, incluindo as
aplicagdes nos campos de biologia, genética e medicina, relativas ao genoma
humano, deverao visar ao alivio do sofrimento e a melhoria da satude das pessoas
e da humanidade como um todo.

D. CONDICOES PARA O EXERCICIO DE ATIVIDADES CIENTIFICAS

Artigo 13

Dar-se-a atencdo especial as responsabilidades inerentes as atividades dos
pesquisadores, incluindo meticulosidade, cautela, honestidade intelectual e
integridade na realizagdo de pesquisa, bem como na apresentacao e utilizacao de
achados de pesquisa, no ambito da pesquisa do genoma humano, devido a suas
implicacbes éticas e sociais. As pessoas responsaveis pela elaboracao de politicas
publicas e privadas no campo das ciéncias também tém responsabilidade especial
nesse respeito.

C. PESQUISA SOBRE O GENOMA HUMANO

Artigo 14
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Os Estados deverao tomar medidas apropriadas para promover condigdes
intelectuais e materiais favoraveis a liberdade de pesquisar o genoma humano e
considerar as implicagbes éticas, juridicas, sociais e econOmicas dessa pesquisa,
com base nos principios estabelecidos na presente Declaracao.

Artigo 15

Os Estados deverdo tomar as medidas necessarias ao estabelecimento de um
ambiente adequado ao livre exercicio da pesquisa sobre o genoma humano,
respeitando-se os principios estabelecidos na presente Declaragdo, a fim de
salvaguardar os direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade
humana e proteger a saude publica. Os Estados deverdo procurar assegurar que 0s
resultados das pesquisas nao sao utilizados para propésitos nao pacificos.

Artigo 16

Os Estados deverao reconhecer o valor de promover, nos varios niveis, conforme
apropriado, o estabelecimento de comités de ética pluralistas, multidisciplinares e
independentes, com o proposito de avaliar as questdes éticas, legais e sociais
levantadas pela pesquisa do genoma humano e de suas aplicaces

E. SOLIDARIEDADE E COOPERAGAO INTERNACIONAIS

Artigo 17
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Os Estados deverao respeitar e promover a pratica da solidariedade em relagdo a
pessoas, familias e grupos populacionais particularmente vulneraveis a doenca ou
incapacidade de natureza genética, ou por elas afetados. Os Estados deverdo
promover, entre outros, pesquisa visando a identificacdo, a prevencdo e ao
tratamento de doencas de base genética ou influenciadas pela genética, em
especial doencas raras e endémicas que afetem grande numero de pessoas na
populagao mundial.

Artigo 18

Os Estados deverdo envidar esforcos, com devida e apropriada atencao aos
principios estabelecidos na presente Declaracdo, para continuar a promover a
divulgacdo internacional de conhecimentos relativos ao genoma humano, a
diversidade humana e a pesquisa genética e, nesse respeito, promover a
cooperacao cientifica e cultural, em especial entre paises industrializados e paises
em desenvolvimento.

Artigo 19

a) No marco da cooperacao internacional com paises em desenvolvimento,
os Estados deverdo procurar incentivar medidas que permitam:

1. realizar uma avaliagdo dos riscos e beneficios da pesquisa sobre o
genoma humano e prevenir abusos;

2. desenvolver e fortalecer a capacidade dos paises em
desenvolvimento de realizar pesquisa em biologia e genética
humanas, levando em consideracdo os problemas especificos de
cada pais;

3. beneficiar os paises em desenvolvimento, como resultado das
realizagdes da pesquisa cientifica e tecnoldgica, de maneira que seu
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uso, em prol do progresso econdmica e social, possa beneficiar a
todos;

4. promover o livre intercambio de conhecimentos e informacdes
cientificas nas areas de biologia, genética e medicina.

b) As organizacdes internacionais pertinentes deverao apoiar e promover
as iniciativas dos Estados visando aos objetivos antes relacionados.

F. PROMOGCAO DOS PRINCiPIOS ESTABELECIDOS NA DECLARAGCAO

Artigo 20

Os Estados deverdo tomar as medidas necessarias para promover 0s principios
estabelecidos na presente Declaragdo, mediante interven¢des educacionais e de
outra natureza, como a realizagdo de pesquisa e treinamento em campos
interdisciplinares e a promocdo de capacitacdo em bioética, em todos os niveis,
em especial para os responsaveis pela politica cientifica.

Artigo 21

Os Estados deverao tomar medidas apropriadas para incentivar outras formas de
pesquisa, capacitagdo e divulgacdo de informacdes que promovam a
conscientizagdo da sociedade e de todos seus membros acerca de sua
responsabilidade em questdes fundamentais relativas a protecdo da dignidade
humana, que possam ser levantadas por pesquisa nos campos da biologia,
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genética e medicina, e por suas aplicacdes. Os Estados também deverao facilitar a
discussao aberta desse assunto, assegurando a liberdade de expressdo das
diversas opinides socioculturais, religiosas e filosoficas.

G. IMPLEMENTAGAO DA DECLARACAO

Artigo 22

Os Estados deverao envidar esforgos para promover os principios estabelecidos na
presente Declaracdo e facilitar sua implementacdo através de medidas
apropriadas.

Artigo 23

Os Estados deverdo tomar medidas apropriadas para promover, por meio de
treinamento, capacitagcdo e divulgagdo de informagdes, o respeito aos principios
antes mencionados, assim como incentivar seu reconhecimento e sua efetiva
aplicacao. Os Estados também deverdao encorajar o intercambio e a articulagao
entre comités de ética independentes, a medida que forem estabelecidos, de
maneira a promover sua plena colaboracao.

Artigo 24
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O Comité Internacional de Bioética da Unesco devera contribuir a divulgagdo dos
principios estabelecidos na presente Declaragdo e aprofundar o estudo das
questdes levantadas por sua aplicagdo e pela evolugdo dessas tecnologias. Devera
organizar consultas com as partes interessadas, como os grupos vulneraveis. Em
conformidade com os procedimentos estatutarios, devera formular
recomendacdes para a Conferéncia Geral da Unesco e prover assessoria relativa ao
acompanhamento desta Declaracdo, em especial quanto a identificagdo de
praticas que possam ir de encontro a dignidade humana, como as intervencdes em
linhas de germes.

Artigo 25

Nenhuma disposicao da presente Declaracdo podera ser interpretada como o
reconhecimento a qualquer Estado, grupo, ou pessoa, do direito de exercer
qualquer atividade ou praticar qualquer ato contrario aos direitos humanos e as
liberdades fundamentais, incluindo os principios aqui estabelecidos.
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Anexo 3: Posicao oficial da OII (maior organizacao intersexual do mundo)

Fonte: www.intersexualite.org

On Health Care

Our societies have accepted a binary construct between male and female
which does not reflect Nature and the enormous variety of possible sexes
which overlap one another in various gradations on a spectrum with male
at one end and female at the other. The arbitrary division of biological
sex into only two categories makes all sex assignments of an individual
problematic. Neither the genitalia, nor the chromosomes helps one
determine the "true" sex of an infant. The gonads, hormones and the
internal reproductive organs of the infant are also not reliable indicators
for determining conclusively the sex of a child. Each child is born with a
unique combination of all these factors and the different possible
combinations are very numerous, making all sex assignments of infants a
mere conjecture.

We campaign against all non-consensual normalisation treatments of
infants that are not medically necessary and favour the right of all
intersexed children to determine their own sex identity once they are
capable of communicating it to us. Furthermore we advise parents to
respect the sex identity of their children and to do all that is necessary so
that their children can live according to their choice.
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Once the child has communicated clearly their own sex identity, it is
crucial that the child's identity be respected both by the parents,
physicians and therapists who are caring for the child. All steps should be
taken to respect the child's own sense of self by being given access to all
health care necessary to facilitate life in the sex the child considers most
appropriate.

Therefore, we are campaigning in favour of changing the current medical
paradigm concerning nonconsensual normalisation treatments and
against the diagnosis of gender dysphoria or GID in intersex individuals
who feel they were assigned the wrong sex. OII affirms that the true sex
of the child is determined by their own inner psychological perceptions
and that the right of individual intersex persons to affirm their own sex
without medical or governmental interference should be a basic human
right.

On a Third Sex

The creation of a new category to be designated intersex poses several
problems. First of all, how do we define intersexuality? OII believes that
there will be never a clear definition and at the same time, that it is not
necessary to have a legal definition for intersex. We have no clear
definitions for what a woman is or a man is. We only assume this to be
the case.
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The purpose of Ol is to work in favour of human rights for the intersexed
by helping people to understand that there are not just two pre-existing
sexes. There is an infinite combination of possibilities on the spectrum of
sex and gender.

The creation of a specific category for the intersexed risks even more
marginalisation of a group which is poorly understood. We base our
legal arguments on the right of every person to determine her/his own
identity in the binary system in the hope that eventually there would be
no attempt to impose legal sex categories on anyone.

Anexo 4: Documento de autoria de Diamond e Sigmundson analisado na
dissertacao, disponivel online como guia para pais e profissionais

Fonte: http://www.hawaii.edu/PCSS/biblio/articles/1961t01999/1997-management-of-
intersexuality.html

Management of Intersexuality: Guidelines for dealing with individuals with
ambiguous genitalia.

Author(s): Milton Diamond, Ph.D. and H. Keith Sigmundson, M.D.

Published: Archives of Pediatrics and Adolescent Medicine, 151 (Oct.)

Following publication of our paper on a classic case of sex reassignment! the
media attention was rapid and widespread [e.g.2] and so too the reaction of many
clinicians.

145



Some wanted to comment or ask questions but many contacted us directly or
indirectly [e.g] asking for specific guidelines on how to manage cases of
traumatized or ambiguous genitalia.

Below we offer our suggestions. We first, however, add this caveat: These
recommendations are based on our experiences, the input of some trusted
colleagues, the comments of intersexed persons of various etiologies and the best
interpretation of our reading of the literature. Some of these suggestions are
contrary to today's common management procedures. We believe, however, that
many of those procedures should be modified. These guidelines are not offered
lightly. We anticipate that time and experience will dictate that some aspects be
changed and such revisions will improve the next set of guidelines to be offered.
Underlying our presentation is the key belief that the patients themselves must be
involved in any decision as to something so crucial to their lives. We accept that
not every one will welcome this opportunity or these suggestions.

GUIDELINES

Foremost, we advocate use of the terms "typical," "usual," or "most frequent”
where it is more common to use the term "normal." When possible avoid
expressions like maldeveloped or undeveloped, errors of development, defective
genitals, abnormal, or mistakes of nature. Emphasize that all of these conditions
are biologically understandable while they are statistically uncommon. It helps in
discussion with parents and child that they come to accept the genital condition as
normal although atypical. Individuals with these genitalia are not freaks but
biological varieties commonly referred to as intersexes. Indeed, it is our
understanding of natural diversity that a wide offering of sex types and associated
etiologies should be anticipated (see e.g® %). Our overall theme is to destigmatize
the conditions.

1. In all cases of ambiguous genitalia, to establish most probable cause, do a
complete history and physical. The physical must include careful evaluation
of the gonads and the internal as well as external genital structures. Genetic
and endocrine evaluations are usually needed and interpretation can
require the assistance of a pediatric endocrinologist, radiologist and
urologist. Pelvic ultrasonography and genitography may be required. Do
not hesitate to seek expert help; a team effort is best. The history must
include assessment of the immediate and extended family.

146



Be rapid in this decision making but take as much time as needed. Hospitals
should have established House Staff Operating Procedures to be followed in
such cases. Many consider this a medical emergency (and in cases of
electrolyte imbalance this may be immediately so) nevertheless, we believe
that most doubt should be resolved before a final determination is made.
We simultaneously advise that all births be accompanied by a full genital
inspection. Many cases of intersex go undetected.

. Immediately, and simultaneously with the above, advise parents of the
reasons for the delay. Full and honest disclosure is best and counseling
must start directly. Insure that the parents understand this condition is a
natural variety of intersex that is uncommon or rare but not unheard of.
Convey strongly to the parents that they are not at fault for the
development and the child can have a full, productive and happy life.
Repeat this counseling at the next opportunity and as often as needed.

. The child's condition is nothing to be ashamed of but it is also nothing to
be broadcast as a hospital curiosity. The child and family confidentiality
must be respected.

. In the most common cases, those of hypospadias and congenital adrenal
hyperplasia (C.A.H.) diagnosis should be rapid and clear. In other situations,
with a known diagnosis, declare sex based on the most likely outcome for
the child involved. Encourage the parents to accept this as best; their desire
as to sex of assignment is secondary. The child remains the patient. When
assignment is based on the most likely outcome, most children will adapt
and accept their gender assignment and it will coincide with their sexual
identity.

. The sex of assignment, when based on the nature of the diagnosis rather
than only considering the size or functionality of the phallus, respects the
idea that the nervous system involved in adult sexuality has been influenced
by genetic and endocrine events that will most likely become manifest with
or after puberty. In the majority of cases this sex of assignment will indeed
be in concert with the appearance of the genitalia (e.g., in ALS2). In certain
childhood situations, however, such assignment will be counter to the
genital appearance (e.g., for reductase deficiency®. Our concern is primarily
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how the individual will develop and prefer to live post puberty when he or
she becomes most sexually active.

Rear as male:
XY individuals with Androgen Insensitivity Syndrome (A.LS.) (Grades 1-3)

XX individuals with Congenital Adrenal Hyperplasia (C.A.H.) with extensively fused
labia and a penile clitoris

XY individuals with Hypospadias

Persons with Klinefelter syndrome

XY individuals with Micropenis

XY individuals with 5-alpha or 17-beta reductase deficiency

Rear as female:

XY individuals with Androgen Insensitivity Syndrome (A.LS.) (Grades 4-7)

XX individuals with Congenital Adrenal Hyperplasia (C.A.H.) with hypertrophied
clitoris

XX individuals with Gonadal dysgenesis
XY individuals with Gonadal dysgenesis
Persons with Turner's syndrome

For those individuals with mixed gonadal dysgenesis (MGD) assign male or female
dependent upon the size of the phallus and extent of the labia/scrotum fusion. The
genital appearance of individuals with MGD can range from that of a typical
Turner's syndrome to that of a typical male. Evaluation of high male-like
testosterone levels in these cases is also rationale for male assignment.

True hermaphrodites should be assigned male or female dependent upon the size
of the phallus and extent of the labia/scrotum fusion. If there is a micropenis,
assign as male.
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Admittedly, in some cases a clear diagnosis is not possible, the genital appearance
will seem equally male as female and prediction as to future development and
gender preference is difficult. There is little evidence a poorly functioning clitoris
and vagina is any better than a poorly functioning penis and there is no higher
reason to save the reproductive capacity of ovaries over testes. In such difficult
cases, whichever decision is made, the likelihood of the individual independently
switching gender remains. The medical team in such cases will be taxed to make
the best management decision.

6. While sex determination is ongoing, the hospital administration can wait for
a final diagnosis before entering a sex of record and Staff can refer to the
child as "Infant Jones" or "Baby Brown." After a sex designation has been
made, naming and registration can occur. In those cases mentioned above,
where prediction of future outcome is in doubt, parents might consider that
a name be used that is appropriate for either males or females (e.g., Lee,
Terry, Kim, Francis, Lynn, etc.).

7. Perform no major surgery for cosmetic reasons alone; only for conditions
related to physical/medical health. This will entail a great deal of
explanation needed for the parents who will want their children to "look
normal." Explain to them that appearances during childhood, while not
typical of other children, may be of less importance than functionality and
post pubertal erotic sensitivity of the genitalia. Surgery can potentially
impair sexual/erotic function. Therefore such surgery, which includes all
clitoral surgery and any sex reassignment, should typically wait until puberty
or after when the patient is able to give truly informed consent.

Major prolonged steroid hormone administration (other than for
management of C.A.H.) too should require informed consent. Many intersex
or sex reassigned individual's have felt they were not consulted about their
use and effects and regretted the results.

8. In individuals with ALS, do not remove gonads for fear of potential tumor
growth; such tumors have not been reported to occur in prepubertal
children. Retention of the gonads will forestall the need for hormone
replacement therapy and possibly help reduce osteoporosis.

Furthermore, delaying gonadectomy until after puberty will allow the young

149



10.

11.

woman to come to terms with her diagnosis, understand the reason for her
surgery and participate in the decision.

Advice regarding gonad removal from true hermaphrodites, individuals with
streak gonads and others where malignancies can potentially occur is not so
clear. Prophylactically it is common to remove these early; particularly in
cases of gonadal dysgenesis’® 1L,

Watchful waiting with frequent checks is always prudent!? . Our suggestion,
whenever the gonads are removed, is to explain as best as possible why the
procedure is needed and attempt to get consent. If the child is too young to
understand the reason for the surgery, its necessity should be explained as
early as possible.

In rearing, parents must be consistent in seeing their child as either a boy or
girl; not neuter. In our society intersex is a designation of medical fact but
not yet a commonly accepted social designation. With age and experience,
however, an increasing number  of  hermaphroditic  and
pseudohermaphroditic individuals are adopting this identification. In any
case, advise parents to allow their child free expression as to choices in toy
selection, game preference, friend association, future aspirations and so
forth.

Offer advice and tips on how to meet anticipated situations, e.g., how to
deal with grandparents, siblings, baby sitters and others that might question
the child's genital appearance (e.g., "He/she is different but normal. When
the child is older he/she and the doctors will do what seems best.") Parents
should minimize the opportunities for such questioning by strangers.

Be clear that the child is special and, in some cases might, before or after
puberty, accept life as a tomboy or a sissy or even switch gender altogether.
The individual may demonstrate androphilic, gynecophilic or ambiphilic
orientation. These behaviors are not due to poor parental supervision but
will be related to an interaction of the biological, psychological, social and
cultural forces to which a child with intersexuality is subject. Some
individuals will be quite sexually active and others will be altogether
reserved and have little or no interest in sexual relationships.
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12.

13.

14.

15.

The patient's special situation will require guidance as to how to meet
potential challenges from parents, peers and strangers. He or she will need
love and friendly support.

Not all parents will be helpful, understanding, or benign and childhood,
adolescent, and adult peers can be cruel. Positive peer interaction should be
facilitated and encouraged.

Maintain contact with family so that counsel is available particularly at
crucial times.

Counseling should be multi-staged (at birth, and at least again at age two,
at school entry, prior to and during pubertal changes, and yearly during
adolescence) and it should be detailed and honest. Counseling should be
straight-forward, neither patronizing or paternalistic, to parents and to the
child as he or she develops with as much full disclosure as the parents and
child can absorb. The counseling should ideally be by those trained in
sexual/gender/intersex matters.

As the child matures there must be opportunity for private counseling
sessions and it is essential the door remains open for additional
consultation as needed. On the one hand, the full impact of the situation
will not always be immediately apparent to the parents or child. On the
other hand, they might magnify the developmental potential of the genital
ambiguity. As above, the counseling should ideally be by those trained in
sexual/gender/intersex matters.

Counseling must include developmental sequelae to be anticipated. This
should be along medical/biological lines and along social/psychological
lines. Do not avoid honest and frank talk of sexual and erotic matters.
Discuss the probabilities of puberty such as the presence or absence of
menses and the potential for fertility or infertility. Contraception advice may
be needed and safe-sex advice is always warranted. Certainly the full gamut
of heterosexual, homosexual, bisexual and even celibate options --however
these are interpreted by the patient-- must be offered and candidly
discussed. Adoption possibilities can be broached for those that will be
infertile. It is better to discuss these issues early rather than late. Do not
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16.

17.

18.

19.

obfuscate; knowledge is power enabling the individuals to structure their
lives accordingly.

The family should be encouraged to openly discuss the situation among
themselves, with and without a counselor present, so the child and parents
can honestly come to terms with whatever the future holds. Parents have to
understand their child's needs and feelings and the child has to understand
the concerns of the parents.

As early as possible put the family in touch with a support group. There are
such groups for individuals with Androgen Insensitivity Syndrome,
Congenital Adrenal Hyperplasia, Klinefelter Syndrome, and Turner's
Syndrome. Intersexed individuals as a whole (hermaphrodites and
pseudohermaphrodites of all etiologies) have a support group, the Intersex
Society of North America [addresses for these groups are listed below]. It is
emphasized that one on one contact with another person having similar
experiences can be the most uplifting factor in an intersexed person's
healthy development!

Individual groups or chapters might be more inclined toward parental
concerns while others might be tilted toward the intersexed person's
concerns. Both perspectives are needed and separate meetings for each
faction are useful. Parents need to talk about their feelings in an
environment free of intersexed children and adults and the intersexed
children and adults similarly need to be able to discuss their feelings and
concerns free of their parents. There are times when it is appropriate for
physicians to be present and times when it is not.

Keep genital inspection to a minimum and request permission for
inspection even from a child. Hold in mind that a child may not feel able to
deny a physician's request even though that might be his/her wish. The
individuals must come to realize that their genitals are their own and they,
not the doctors, parents or anyone else, have control over them. Allow
others to view the patient only with his or her permission. Often the genital
inspections themselves become traumatic events.

Let the child grow and develop as normally as possible with a minimum of
interference other than needed for medical care and counseling. Let
him/her know that help is available if needed. Listen to the patient; even
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20.

21.

22.

when as a child. The physician should be seen as a friend.

With increasing maturity the designation of intersex may be acceptable to
some and not to others. It should be offered as an optional identity along
with male and female.

As puberty approaches be open and honest with the endocrine and surgical
options and life choices available. Be candid at the sexual/erotic and other
trade-offs involved with surgery or gender change and insure that any
decision finally be that of the fully informed individual regardless of age. To
have him/her discuss the treatment with someone who has undergone the
procedure is ideal.

Most individuals are convinced by the age of 10-15 as to the direction that
would be most suitable for them; male or female. Some decisions, however,
should be stalled as long as possible to increase the likelihood that the
individual has some experience with which to judge. For instance, a female
with a phallic clitoris, sexually inexperienced with partner or masturbation,
may not realize the loss in genital sensitivity and responsivity that can
accompany cosmetic clitoral reduction. Insure that sufficient information is
provided to aid in any decision.

Most intersex conditions can remain without any surgery at all. A woman
with a phallus can enjoy her hypertrophied clitoris and so can her partner.
Women with the androgen insensitivity syndrome or virilizing congenital
adrenal hyperplasia who have smaller than usual vaginas can be advised to
use pressure dilation to fashion one to facilitate coitus; a woman with partial
ALS. likewise can enjoy a large clitoris. A male with hypospadias might have
to sit to urinate without mishap but can function sexually without surgery.
An individual with a micropenis can satisfy a partner and father children.

There is disagreement as to whether gonads that might prove masculinizing
or feminizing at puberty should be removed early on to prevent such
changes in a child that does not desire such changes. The disagreement
involves the concept that the individual faced with such changes might
actually come to prefer them to the habitus of rearing but will only become
aware of them post hoc. Our bias is to leave them in so any genetic-
endocrine predisposition imposed prenatally can come to be activated with
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puberty. We admit, however, there is no good body of clinical data from
which the best prognosis can be made in such cases. There are some
indications, however, that even without the onads the adrenals might prod
pubertal changes.

23.If a gender change is being considered, have the individual experience a
real-life living test (see e.g:1?). In this way the individual will have first
hand experience in how it actually is to live in the other role. Experience has
shown that most indeed make the switch permanent but some return to
their original sex of rearing. Some, usually as adults, will accept an identity
as an intersex and plot their own course.

24. Maintain accurate medical, surgical, and psychotherapy records of all
aspects of each case. This will facilitate whatever treatment is needed and
assist in future research to enhance management of subsequent intersex
cases. These records should be available to the patient.

Whenever possible, long term follow-up evaluations, e.g., at 5, 10, 15, and
even 20 years of age, should become part of the record.

25. Last, we believe we have to be "authorities”" in providing information and
advice to the best of our ability yet not be "authoritarian” in our actions. We
must allow the postpubertal individual time to consider, reflect, discuss and
evaluate and then, have the last word in his or her genital modification and
gender role and final sex assignment.

FINAL COMMENT

We are often asked about those intersexed individuals that have had early
surgery of one sort or another, or even sex reassignment, and gone on to be
happy and lead successful lives. Doesn't that demonstrate the wisdom of past
practices? Our response: Humans can be immensely strong and adaptable.
Certainly some intersexed individuals can, in dignity, maintain themselves in a
manner that they neither would have chosen nor in which they feel comfortable --
as have others with a life condition from birth that cannot be changed (from cleft
palate to meningomyelocele).
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Many can adjust to surgery and reassignment for which they were not
consulted and many have learned to accept secrecy, misrepresentations, white and
black lies and loneliness.

People make life accommodations every day and try to better their lot for
tomorrow.

We are aware of individuals that have come to terms with their life regardless
of how stressed or painful. To them we offer our praise and admiration for their
fortitude, strength and courage. Similarly we do the same for those that have
rebelled against their circumstances and changed their lives with elective sex
reassignment, surgery or whatever®.

However, unlike individuals who have been given neonatal surgery for cleft
palate or meningomyelocele, many of those who have had genital surgery or been
sex reassigned neonatally have complained bitterly of the treatment. Some have
sex reassigned themselves. Others treated similarly have reasons not to make an
issue of the matter but are living in silent despair but coping.

The suggestions and guidelines we present are an attempt to consider ways to
better life and adjustment for those intersexed and genitally traumatized persons
still battling with these issues and for those yet to come.
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Anexo 5: Lista de grupos de apoio mutuo indicados por Milton Diamond,
disponivel online

Fonte: http://www.hawaii.edu/PCSS/biblio/articles/1961t01999/1997-management-of-
intersexuality.html

INTERSEX SUPPORT GROUPS

For addresses or contact with groups outside the United States contact one of the
groups below.

AIS (Androgen Insensitivity Syndrome) Support Group of the U.S.
A support group for those with AIS, also their family and partners.
4203 Genessee Ave. #103-436

San Diego, CA 92117-4950

Phone: (619) 569-5254

email: aissg@aol.com

Ambiguous Genitalia Support Network
A support group for parents and others.
428 East EIm St. #4D

Lodi, CA 95240

CAH SUPPORT GROUPS

For individuals or families with congenital adrenal hyperplasia

National Adrenal Diseases Foundation

505 Northern Boulevard

Great Neck, NY 11021

Phone: (516) 487-4992

web site: http://medhlp.netusa.net/www/nadf.htm

Congenital Adrenal Hyperplasia Support Association
1302 County Road 4

Wrenshall, MN 55797

Phone: (218) 384-3863
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H.E.L.P. (Hermaphrodite Education and Listening Post)

A support group for parents and others affected by any sex differentiation
disorder.

PO Box 26292

Jacksonville, FL 32226

web site: http://www.isna.org/fag.html#anchor643405

email: help@southeast.net

Intersex Society of North America

A peer support and advocacy group of and for intersexuals.
PO Box 31791

San Francisco CA 94131

email: info@isna.org

web site: http://www.isna.org

K. S. & Associates (Klinefelter syndromes of all variety)

A support and education group for families and professionals dealing with
Klinefelter syndrome.

P.O. Box 119

Roseville, CA 95661-0119

web site: http://www.genetic.org/

email: ks47xxy@ix.netcom.com

Turner's Syndrome Society of the U.S.

A support group for those with Turner's syndrome, their family and friends.
1313 Southeast 5th Street (Suite 327)

Minneapolis MN 55414

Phone: 1-(800) 365-9944

Fax: (612) 379-3619

web site: http://www.turner-syndrome-us.org

GENERAL SUPPORT GROUPS

National Organization for Rare Disorders (NORD)

Support and educational group for those concerned with any rare disorder:
P.O. Box 8923

New Fairfield, CT 06812-8923

Phone: (800) 999-NORD
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Fax: (203) 746-6518
http://www.pcnet.com/~orphan/

Our-kids
Support group for parents of children with any sort of special need:
web site: http://wonder.mit.edu/our-kids.html

PFLAG (Parents and Friends of Lesbians and Gays)

A support group for parents and friends of lesbians and gays.
1012-14th Street NW, Suite 700

Washington, DC 20005

Phone: (202) 638-4200

email: PELAGNTL@aol.co
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Anexo 6: Lista de institui¢coes Indicadas por Diamond para o
acompanhamento psicologico de intersexuais, disponivel online

Fonte: http://www.hawaii.edu/PCSS/biblio/articles/1961t01999/1997-management-of-
intersexuality.html

SEXUALITY/GENDER/INTERSEX COUNSELORS

Appropriate counselors might be contacted at one of these national organizations.

American Academy of Clinical Sexologists (AACS)
P.O. Box 1166

Winter Park, Florida 32790-1166

Phone: (800) 533-3521

Fax: (407) 628-5293

American Association of Sex Educators, Counselors and Therapists (AASECT)
P.O. Box 238, Mount Vernon, lowa 52314

Phone (319) 895-8407

Fax (319) 895-6203

Society for the Scientific Study of Sexuality (SSSS)
P.O. Box 208, Mount Vernon, lowa 52314

Phone (319) 895-8407

Fax (319) 895-6203

Society for Sex Therapy and Research (SSTAR)
Secretary: Blanche Freund, Ph.D., R.N.

419 Poinciana Island Drive

N. Miami Beach FL 33160-4531

Phone: 305 243-3113

Fax 305 919-8383

email: bfreund@mednet.med.miami.ed

161



