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| - INTRODUCAO

A defesa do direito da crianca aproximou diversos parceiros, especialmente ao longo
dos ultimos dezoito anos. Em 2002, através do trabalho de parceria junto ao CONANDA
(Conselho Nacional dos Direitos da Crianga ¢ do Adolescente), aproximaram-se, em
diferentes momentos, a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) e a Associagdo Brasileira de
Magistrados ¢ Promotores da Infancia (ABMP). Em face de uma postura do Ministério
Publico de Brasilia, em 2002 (LIMA, 2002a), discutindo sobre a possivel ilegalidade das
cirurgias corretivas em criangas com ma formacao congénita genital, quando realizadas sem
autorizagdo ministerial, insurgiu-se a SBP surpreendida quanto a forma através da qual o
tema foi tratado.

Assim, a SBP solicitou, junto ao CONANDA e através da ABMP, uma colaboragao
de natureza juridica para seu posicionamento em face do interesse de esclarecimento. Na
época, a Juiza Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima, entdo Secretaria da Diretoria da ABMP,
que concluira seu Doutorado em Satde Publica (ISC-UFBA), foi indicada para colaborar
com a SBP. Deriva deste encontro o primeiro texto sobre o direito a saude de criangas com
intersexo no pais (LIMA, 2002b).

A partir da divulgacdo do contetido desta matéria, a Geneticista Betinia Pereira
Toralles, Chefe do Servigo de Genética Médica da UFBA (Universidade Federal da Bahia),
através da Sociedade Brasileira de Endocrinologia Pediatrica, solicitou a colaboragdo da Dra.
Isabel Lima na discussdo do tema Intersexo e Direito na Bahia. Deste encontro nasce o
projeto: Direitos Humanos e Direito a Satde da Crianga com Intersexo, convergindo, assim,
esforcos e parcerias.

Coordenado pela Professora Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima e credenciado junto
ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico/Universidade Catdlica
do Salvador (CNPQ/UCSAL) em 2002, o Grupo de Pesquisa Direitos Humanos, Direito a
Saude e Familia tem entre as suas linhas de pesquisa a de Direito a Satde da pessoa com
Intersexo, na qual estdo inseridas as pesquisadoras Ingrid Sales e Roberta Fraser.

Pela primeira vez no Brasil, uma equipe multidisciplinar com finalidades de prestar
atendimento médico e social a pacientes com diagnostico de intersexo conta com
profissionais de diversas areas, além das médicas: Psicologia, Servi¢o Social e Operadores do
Direito, formando estas duas ultimas éareas o nucleo de atendimento socio-juridico do
Ambulatorio de Genética Médica de um Hospital Publico em Salvador, Estado da Bahia.

Integrando a equipe do atendimento socio-juridico para pessoas com intersexo,
enquanto graduandas em Direito pela UCSAL (Universidade Catdlica do Salvador), as
pesquisadoras Sales e Fraser puderam compreender melhor a realidade na qual estavam
inseridas. A equipe interdisciplinar do Ambulatério de Genética Médica de um Hospital
Publico da Bahia, também integrantes do Grupo de pesquisa Direitos Humanos, Direito a
Saude e Familia e responsaveis pelo atendimento a pessoas com intersexo no Estado da
Bahia vem produzindo no meio académico brasileiro desde 2002 (vide anexol).



Il - PROBLEMA DE INVESTIGACAO

O problema de investigagdo foi identificado a partir da experiéncia das estudantes
pesquisadoras em programa de iniciagdo cientifica junto ao Grupo de Pesquisa “Direitos
Humanos, Direito a Satide e Familia” UCSAL/CNPQ. Foi no espago desta experiéncia
académica que o tema da intersexualidade humana foi compreendido como um tema de alta
complexidade, com implicagdes éticas, médicas, sociais e culturais.

O “estado intersexual”, também conhecido pelas denomina¢des de Anomalia do
Desenvolvimento Sexual (ADS) ou Disturbios da Determinacdo e Diferenciacdo Sexual
(DDDS), pode ser entendido, objetivamente, como quando um ou mais dos sexos do
individuo ndo concorda com o outro ou outros (0 sexo genético ndo concorda com o sexo
gonadal ou fenotipico) (GUERRA JUNIOR, 2002).

A ADS ¢ classificada, atualmente, em 4 grandes grupos: Pseudo-hermafroditismo
feminino (o individuo possui ovéario, o sexo cromossomico ¢ 46 XX, a genitalia interna ¢
feminina, mas a genitalia externa ¢ "ambigua"), Pseudo-hermafroditismo masculino (a pessoa
possui testiculos, cariotipo 46 XY, mas a genitdlia externa ¢ "feminina" ou ambigua),
Disgenesia gonadal mista (o individuo nasce com goénadas disgenéticas) ¢ Hermafroditismo
verdadeiro (pessoas que possuem tecido ovariano e testiculos na mesma gonada ou

separadamente) (MACHADO, 2005*; MELLO; ASSUMPCAO; HACKEL, 2005).

O tratamento médico ¢ complexo e prolonga-se durante toda a existéncia do paciente,
necessitando da feitura de exames, de medicamentos e, quando necessdrio, de cirurgias
corretivas. A situacdo de intersexo perpassa pelas questdes médicas, mas nao se atém apenas
a este plano, existindo outras implicacdes na vida do individuo de igual ou maior
complexidade, tais como: 1) questdes de auto-aceitacdo e conhecimento da patologia; 2)
apoio e compreensdo da familia; 3) perspectiva de género; 4) possibilidades reprodutivas e
heterossexuais; 5) preconceito e discriminacao sociais. Assim, o presente trabalho visa
retomar cada um destes pontos na perspectiva do ser jovem.

A juventude, de per si, ja ¢ um tema de grande complexidade. Explicita PAIS (1999)
que a depender do eixo semantico da sociologia da juventude que se adote, ela pode ser
considerada desde um conjunto social cujo principal atributo ¢ o de ser constituido por
individuos pertencentes a uma dada fase de vida (com definigdo etaria), no qual prevalece a
busca pelos aspectos mais uniformes e homogéneos que caracterizam esta fase de vida e, até
mesmo, a visao de juventude como um conjunto social necessariamente diversificado,
tracando-se diferentes culturas juvenis em funcdo de diferentes pertencas de classes,
situagdes econdmicas, parcelas de poder, jogos politicos, interesses e outros e, por tal angulo,
seria inconcebivel abranger, sob o mesmo conceito de juventude, universos sociais tdo
distintos (PAIS, 1999).

Para os fins desta investigacdo, as pesquisadoras adotam o entendimento de PAIS
(1999) que conclui o significado de juventude como um “misto” das duas posi¢des extremas
acima referidas. Sendo assim, entendem a juventude, de uma maneira geral, como uma fase
de transi¢do da vida infantil para a vida adulta, que estipulam, cronologicamente, entre as
idades de 18 a 30 anos.



Destarte, concomitantemente, admitem, conforme os ensinamentos de ABRAMO
(2005) e REIS (2006) que ¢ preciso falar em juventudes, no plural, ou seja, como um
conjunto que assume diversas expressdes em funcdo de diferentes contextos socio-
econdmico-culturais. E, sobre tal aspecto, percebemos que somente nos contextos especificos
em que s3o vivenciadas, as juventudes podem ser inteiramente compreendidas e analisadas,
pois que o sentido de suas praticas, de seus comportamentos, de suas motivagdes ¢
encontrado nos modos de viver social e culturalmente definidos em cada contexto.

Sendo assim, o nosso problema de investigagdo ¢ a analise da juventude vivenciada
por jovens com diagndstico de intersexo, focado na observancia dos seus Direitos Humanos,
mais especificamente do direito a satide. Deve-se rememorar que a satde, de acordo com a
Organizacdo Mundial da Satde (BRASIL, 2001, p. 54), “deve ser entendida ndo apenas
como a auséncia de doenga, mas sim como um completo bem estar fisico, mental e social”. E
para tal investigacdo partimos do questionamento: “O que ¢ ser um jovem com intersexo?”



I11 - OBJETIVOS DA INVESTIGACAO

Este projeto de pesquisa, que deriva da experiéncia das estudantes pesquisadoras em
programa de iniciagdo cientifica junto a Linha de Pesquisa Direito a Satde da pessoa com
Intersexo, inserida no Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos, Direito a Saude e Familia”
UCSAL/CNPQ, objetivou analisar originalmente a efetivagdo dos Direitos Humanos de
jovens com intersexo no Estado da Bahia. De inicio planejou-se analisar, como meio de
efetivagdo do direito a saude desses jovens, a resolutividade do Servico de Genética Médica
de um Hospital da rede publica de referéncia no tratamento do intersexo em um Estado da
regido Nordeste, a Bahia.

De forma complementar, objetivou-se tracar um perfil médico, psicossocial,
econdmico, cultural e étnico de jovens com intersexo no Estado da Bahia. E, como outro
objetivo especifico, compreender a experiéncia destes jovens, a relacdo estabelecida deles
para consigo proprio, para com sua familia e sociedade. Entretanto, ao longo da trajetoria da
pesquisa, as estudantes se depararam com a realidade concreta da complexidade do projeto e
do limite temporal. Foi, entdo, constatado pelas pesquisadoras, na condicdo de graduandas
em Direito e Psicologia (Ingrid Sales) e em Direito ¢ Biologia (Roberta Fraser), a concreta
impossibilidade, em que pese o empenho e compromisso de exaurir toda a pauta inicial a que
se comprometeram.

Tal percep¢ao deriva de duas grandes licdes de se fazer pesquisa: o real
enfrentamento dos limites das técnicas de pesquisa que deveriam ser observados, do contexto
do campo de pesquisa, qual seja, um Ambulatério de Genética Médica inserido em contexto
multidisciplinar. Assim sendo, seguindo as orientacdes da Prof'. Vania Reis houve uma
reducdo no foco do projeto e o objetivo geral e os objetivos especificos iniciais foram
reconfigurados.

Finalmente, o objetivo geral foi analisar a efetivagao dos Direitos Humanos de jovens
com intersexo no Estado da Bahia, e os objetivos especificos da investiga¢do foram:

1. Tragar um perfil médico, psicosocial, econdmico, cultural e étnico de jovens com
intersexo no Estado da Bahia;

2. Analisar o servigo de genética médica prestado a jovens que possuem intersexo em um
Hospital da rede publica do Estado da Bahia e

3. Compreender o que € ser um jovem com intersexo e as exepriéncias vivenciadas pelo
mesmo. Quanto a esta questdo, objetivou-se analisar a relagdo do jovem consigo mesmo
(auto-reflex@o, nogdo de juventude e perspectivas de vida), a relacdo dele com a familia, a
sua opinido sobre o tratamento de saude (incluindo o Servico de Genética do Hospital
publico de referéncia para o tratamento de intersexo no Estado da Bahia), e a sua relacao
com a sociedade (preconceito e cidadania).



IV- MARCO TEORICO

Apropriadamente coloca Abramo (2005) quando diz que a juventude parece a nos ser
um termo muito familiar e ébvio, dessas palavras que falam por elas proprias, considerando
que todos nds somos ou ja fomos jovens um dia e rotineiramente convivemos com jovens.
Entretanto, quando tentamos sair do campo das idéias, do senso comum e procuramos
precisar um pouco mais este conceito as dificuldades aparecem, e todo o seu aspecto
impreciso e ndo atinado sdo manifestados.

Por certo que ndo se pode pensar em uma histéria geral dos jovens, a nocao de
juventude ¢ o resultado da experiéncia social de determinado e certo tempo historico. A
no¢do de juventude remete, primeiramente, a uma etapa do ciclo de vida humano, situada
entre a fase da infincia — tempo da primeira fase do desenvolvimento corporal, da primeira
socializacdo, da dependéncia e da necessidade de protecdo - ¢ a idade adulta — a fase do apice
do desenvolvimento, da capacidade de exercer as dimensdes de producdo, de reproducdo e de
participagdo na sociedade (ABRAMO, 2005).

Contudo, a maneira mais simples e tendenciosa de uma sociedade definir o que ¢ um
jovem ¢ situando-o numa determinada faixa de idade na qual se circunscreve o grupo social
da juventude. Uma vinculagdo muito comum nas sociedades ocidentais ¢ o de categorizar a
juventude, definindo-a pela cronologia etaria e atribuindo a mesma, caracteristicas como a
imaturidade psicologica (CARRANO, 2003).

Outra possibilidade de se entender a juventude ¢ identifica-la como uma fase geradora
de problemas sociais: os problemas da inser¢ao no mercado de trabalho, os problemas com
0s pais, com os companheiros, com as drogas, com os cometimentos de faltas e delitos e
tantos outros (PAIS, 1999). No entanto, o mais adequado seria entender a juventude como
uma complexidade variavel, distinta por suas muitas maneiras de existir, nos diferentes
tempos e espacos sociais (CARRANO, 2003).

Existem inimeros angulos pelos quais se pode abordar o tema, ainda assim nao ha, de
fato, um conceito unico de juventude que possa abranger todos os campos semanticos que lhe
aparecem associados. Atualmente a teoria sociologica se v€ cada vez mais confrontada com a
necessidade de estabelecer rupturas com as diversas representagdes correntes de juventude
para tentar reconstrui-la de forma mais firme e consistente. A questao central que se coloca a
sociologia da juventude ¢ a de explorar ndo apenas as possiveis e relativas similaridades entre
0s jovens e grupos sociais de jovens, mas também, e principalmente, as diferengas que entre
eles existem (PAIS, 1999).

Segundo os ensinamentos de ABRAMO (2005) e de acordo com o pensamento
sociologico a juventude “nasce” na sociedade moderna ocidental (tomando um maior
desenvolvimento no século XX), como um tempo a mais de preparacdo para as complexas
tarefas de producdo e as inovagdes das relagdes sociais que a sociedade industrial trouxe
consigo. Preparacdo esta, feita em instituicdes especializadas (escola), que implica em
suspensao do mundo produtivo. Os elementos centrais da condi¢ao “ser jovem” tornaram-se,
entdo, a possibilidade de ficar livre temporariamente das obrigagdes do trabalho e a
dedicagao aos estudos numa institui¢ao escolar.



A existéncia desta segunda etapa do processo de socializagdo — a juventude — produz
uma separacdo entre as capacidades fisicas de produgdo, reproducdo e a maturidade social
para a sua concretizagdo, e por isto a mesma autora conclui que a moderna nogdo de
juventude findou por ser associada a um periodo de transicdo, de ambigiiidade ¢ de uma
tensdo em potencial.

Inicialmente, a experiéncia de freqiientar uma instituicdo escolar estava restrita aos
filhos, homens, das classes altas e médias (posteriormente abrangeram também as mulheres
destas classes) que podiam manter seus filhos em tal situagcdo. De forma que esta constatagdo
levou uma vertente da sociologia a apontar a restricio do conceito de juventude a uma
condicdo de classe que ndo se sustenta se observados os diferentes modos de inser¢do dos
componentes desta categoria etaria na estrutura social.

A partir de entdo a sociologia da juventude tem vacilado, como explica PAIS (1999),
entre dois eixos semanticos: a) Uma andlise que privilegia o plano simbdlico, na qual a
juventude ¢ vista como um conjunto social cujo principal atributo ¢ o de ser constituido por
individuos pertencentes a uma dada fase de vida, onde prevalece a busca pelos aspectos mais
uniformes e homogéneos que caracterizam a ja sabida fase de vida e em ultima andlise uma
construcdo cultural relativamente desvinculada das condi¢des materiais e historicas, assim
tornando-se uma geracao definida por termos etarios; b) Uma anélise que privilegia a posi¢ao
na estrutura socioecondmica e, assim, traz a juventude como um conjunto social
necessariamente diversificado, perfilando-se diferentes culturas juvenis em fungdo de
diferencas pertencas de classes, situacdes econdmicas, parcelas de poder, interesses e outros.

Sendo assim, torna-se inconcebivel abranger sob o mesmo conceito de juventude
universos sociais tdo distintos. Em verdade, a juventude ora se nos apresenta como um
conjunto aparentemente homogéneo — se compararmos 0s jovens com outras geragdes — ora
se nos apresenta como um conjunto heterogéneo — quando a geragdo dos jovens ¢ examinada
como um conjunto social com atributos que diferenciam os jovens uns dos outros (PAIS,
1999).

Ainda hoje esta diferenga de eixos semanticos persiste, mas novas questdoes sao
colocadas agora. Atualmente, o foco ¢ o de que precisamos falar de juventudes, no plural, de
forma a significar variagdo, diversidade e, ndo de juventude, no singular, para realcar as
exorbitantes diferencas e desigualdades que atravessam tal condicdo. Este novo
direcionamento revela que a juventude, mesmo que nao explicitamente, é reconhecida como
condi¢do valida, que faz sentido para todos os grupos sociais, embora apoiada sobre
situacdes e significagdes diferentes (ABRAMO, 2005).

Com isto pode-se perceber que somente nos contextos especificos em que sdo criadas,
as juventudes podem ser inteiramente compreendidas e analisadas, pois que os sentidos de
suas praticas, de seus comportamentos, de suas motivagdes se encontram nos modos de viver
social e culturalmente definidos em cada contexto (REIS, 2006). E a partir de tais conclusdes
que direcionamos a presente investigagdo na busca pela compreensao do que ¢ ser um jovem
com intersexo.

Para tal entendimento, ¢ necessario que facamos, também, uma imersao no estudo
sobre a intersexualidade humana. A condi¢do do “estado intersexual” foi concebida desde a
Idade Antiga, provavelmente derivada do leste (com os povos do Mar Egeu) e difundida
principalmente nas polis do Estado da Grécia. De acordo com a mitologia greco-romana, o



filho de Zeus, Hermes e a deusa da beleza, Afrodite, conceberam um filho, de tal unido
originou o nome da crianca, Hermafroditus.

O filho de Hermes e Afrodite possuia uma beleza tdo fascinante e irresistivelmente
encantadora que uma ninfa, a Salmacis apaixonou-se intensamente por ele, entretanto o seu
amor nao foi correspondido e ela implorou aos deuses para que unisse o seu corpo ao do
amado, na intencdo de vir a tornar-se uma sé com ele. Os deuses atenderam ao seu pedido ¢
Salmacis apoderou-se de forma literal do corpo de hermafroditus, tornando-o em uma
divindade hibrida (com caracteristicas masculinas ¢ femininas em um s6 corpo) (FAUSTO-
STERLING In.: MACHADO, 2005b; JONES; SCOTT In.: SPINOLA-CASTRO, 2005).

Se na Grécia Antiga o hermafrodita era cultuado, reverenciado e endeusado como um
deus, em Roma ja encontramos a ndo aceitagdo e decretagdo da morte desses individuos
como forma de punic¢do. No periodo Medieval, quando do surgimento das ciéncias modernas
e do dominio das religides, especialmente no mundo ocidental pela Igreja Catolica
Apostolica Romana sdo poucos os registros encontrados, sendo que tais apontam para a
perseguicdo do individuo hermafrodita como uma entidade maligna que se encontrava
naquela condicdo por estar pagando pelos pecados de seus pais, parentes ou porque eram
dissidentes do diabo. Assim, os hermafroditas eram mortos e tidos como enviados por
Satanas. Outrossim, os hermafroditas ainda eram endeusados, entretanto o endeusamento
estava ligado diretamente a um ser pernicioso, maléfico, prognosticador do mal, impregnado
pela funestacao (FOUCAULT, 2001).

E interessante como esse conceito de algo anormal, patoldgico e do mal cercou de tal
forma o hermafrodita por mitos que até na atualidade, século XXI, tais vestigios sdo
encontrados de forma enraizada em nossa sociedade. Eliade (1999), estudando a
anormalidade sexual, traz aspectos histéricos relevantes de como os hermafroditas foram
vistos na Idade Média até o presente, com o predominio do olhar religioso (MACHADO,
2005a).

Posteriormente, no periodo renascentista, o hermafroditismo foi motivo de
curiosidade por parte de médicos e cientistas, vistos como aberracao da natureza até que os
médicos ingleses, Blacker e Lawrence propuseram que a partir das gonadas do individuo
hermafrodita poder-se-ia determinar o sexo verdadeiro do mesmo, homem se houvesse a
presenga de testiculos ou mulher com o ovario (SPINOLA-CASTRO, 2005). Desde entio,
com o avango da tecnologia e das ciéncias: fundamentalmente o estudo da biologia
molecular, da citogenética humana, da biossintese dos hormodnios, da medicalizagao
hormonal e da feitura de cirurgias corretivas tem havido um melhor estudo e compreensao a
respeito do estado intersexual (DAMIANI; GUERRA-JUNIOR, 2007; MACHADO, 2005).

O estudo do ser hermafrodita em si ndo ¢ recente, ele vem sendo debatido por
estudiosos desde a Historia Antiga, entretanto sdo nos séculos XIX, XX e XXI que o tema
da intersexualidade se torna amplamente discutido, devido sobretudo ao avango das areas
médicas, com o aparecimento de especializagdes, como a ginecologia (SPINOLA-CASTRO,
2005), o avango tecnoldgico permitindo a realizagdo de cirurgias corretivas ¢ de matérias
cientificas de suma importancia como: a biologia molecular, a citogenética humana e a
medicalizagio hormonal (GUERRA JUNIOR, 2002; MACHADO, 2005a). Nio se sabe ao
certo qual a estimativa de ocorréncia das Anomalias do Desenvolvimento Sexual (ADS) no
mundo, entretanto Santos e Araujo (2006) trazem o dado estatistico de incidéncia do estado

10



intersexual, que com o aprimoramento das técnicas de diagndstico atualmente estima-se em
1 para cada 2.000 pacientes (WILCHINS, 2002 In.: SANTOS; ARAUJO, 2006).

A ADS ¢ classificada atualmente em 4 grandes grupos: o Pseudo-hermafroditismo
feminino (o individuo possui ovéario, o sexo cromossomico ¢ 46 XX, a genitalia interna ¢é
feminina, mas a genitalia externa ¢ "ambigua"), Pseudo-hermafroditismo masculino (a pessoa
possui testiculos, cariotipo 46 XY, mas a genitdlia externa ¢ "feminina" ou ambigua),
Disgenesia gonadal mista (o individuo nasce com gonadas disgenéticas) e Hermafroditismo
verdadeiro (pessoas que possuem tecido ovariano e testiculos na mesma gonada ou

separadamente) (MACHADO, 2005a).

O tratamento ¢ complexo e prolonga-se durante toda a existéncia do paciente
necessitando da feitura de exames, de medicamentos (muitos de reposicdo ou controle
hormonal) e, quando necessario, de cirurgias corretivas. A ADS inclui uma gama de
anomalias da diferenciacdo sexual, sendo a mais comum delas a Hiperplasia Adrenal
Congénita (HAC). A HAC caracteriza-se por ser um erro inato do metabolismo dos
esteroides supra-renais transmitidos necessariamente na forma hereditaria. Na HAC, devido a
deficéncias nas enzimas envolvidas no proceso de biossintese do cortisol ha um grave desvio
na produ¢do hormonal do organismo que tende a provocar hipoglicemia, fadiga, pouca
tolerancia ao estresse consequente a infecgdes ou trauma e outras anomalias (MACIEL
GUERRA; GUERRA JUNIOR, 2002).

De forma pratica, o que seria o estado intersexual? E quando um ou mais dos sexos
do individuo nao concorda com o outro ou outros (o sexo genético ndo concorda com o sexo
gonadal ou fenotipico (MACIEL GUERRA; GUERRA JUNIOR, 2002). A ADS pode se
exteriorizar ou ndo, havendo a exteriorizacao, no caso, a genitalia ambigua, nao ¢ possivel a
olho nu a identificagdo do sexo da pessoa.

Cabe ressaltar que ndo estamos tratando de individuos transsexuais, aqueles que
possuem um sexo definido, quer masculino ou feminino, mas que ndo se aceitam como
daquele sexo. O desacordo dos sexos reside exclusivamente no sexo fenotipico em
discordancia com o sexo psicolédgico, trata-se de um embate de como o individuo percebe a si

proprio no sexo em que se encontra e conseqiientemente ndo se reconhece como daquele
(FARIAS, 2005).

A ADS caracteriza-se pela necessidade de urgéncia no tratamento, principalmente em
casos como a Hiperplasia Adrenal Congénita na forma perdedora de sal, que se ndo detectada
a tempo pode levar a 6bito o neonato (GERRA JUNIOR, 2002). O ideal é que o diagndstico
da ADS seja precoce, ainda no periodo neonatal, e que o neonato seja encaminhado a um
centro de referéncia na area de tratamento do intersexo, que devera possuir uma equipe
interdisciplinar, de acordo como os comandos da Resolugdo n° 1664/2003 do Conselho
Federal de Medicina, composta por médicos especialistas em diversas areas:
endocrinologista, endocrinologista pediatra, geneticista, ginecologista, urologista, psiquiatra,
cirurgioes e outros, além dos de areas nao médicas como: enfermeiros, asistentes sociais e
psicologos, que devem possuir experiéncia na condugdo destes casos.

O fendmeno intersexo, como ¢ mais conhecido internacionalmente, traz consigo uma

conotagao de sexo intermediario, que fica no meio, entre dois sexos. De tal forma, que tem
sido ampla a discussdo em torno da ado¢do da nomenclatura do estado de intersexualidade e
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de suas classificagdes, (GUERRA JUNIOR, 2007). Consensos como o de Chicago em 2005
preferiram a adocdo do termo Disturbios da Determinacdo e Diferenciacdo Sexual (DDDS)
ou ainda Anomalia da Diferenciagdo Sexual (ADS), objetivando que a nomenclatura ndo
fosse causa de perjoracdo, discriminagdo, preconceito ou ma informagdo para o proprio
segmento.

Apesar das recentes descobertas na area médica, de constantes eventos internacionais
para discussdo do assunto e de certa mobilizagdo popular pela criagdo de ONGs, atividades
que estdo sendo realizadas principalmente na ultima década, ainda ha a predominancia do
desconhecimento do tema ndo s6 por parte da populacdo (o que nos parece algo aceitavel),
mas o desconhecimento na area médica; refirimo-nos aqui de forma especifica a médicos,
pediatras, obstetras e enfermeiras que, ao recepcionarem rescém-nascidos nos leitos das
maternidades, ndo sdo capazes de detectar ou de identificar casos de estado intersexual
exteriorizado na forma de genitalia ambigua.

Vale ressaltar que a ADS também pode vir a se manifestar na idade puberal por meio
do atraso tipico dessa fase, onde se constitui a identificacdao tardia (MACIEL GUERRA;
GUERRA JUNIOR, 2002). Uma outra importante questio, intimamente ligada a
intersexualidade, ¢ a do género, do enquadramento social do sexo ao género feminino ou
masculino. Como nos ensina MACHADO (2005a, pag 05):

“Os corpos intersexuais sdo, portanto, emblematicos, justamente porque
desafiam o sistema binario de sexo e de género, bem como escrutinam, em
diferentes esferas sociais, o0s critérios utilizados para que alguém possa ser
considerado homem ou mulher. Esses critérios variam de acordo com a
I6gica cultural utilizada pelos atores sociais, tanto que um mesmo corpo de
bebé, conforme tomei conhecimento em campo, pode ser classificado como
do sexo feminino e do sexo masculino por pessoas diferentes. Logo, a
certeza anatomica corresponde ao imperativo social de classificacéo
binaria dos corpos, onde um terceiro, que ndo pode ser encaixado em
nenhuma das categorias ou que poderia ser incluido nas duas, sera
percebido como impuro, perigoso e fora do lugar. No limite, a variacéo,
entendida pelos médicos como ambiguidade, € vista como ndo natural,
ainda que engendrada pela propria biologia”

Esse ¢ um embate, no qual configura a obrigagdo que tem uma pessoa de se enquadrar
em apenas duas possibilidades de sexos, ou ele ¢ do sexo masculino ou do feminino, devendo
fazer jus ao seu género pré-determinado (homem ou mulher) e assimilando o respectivo
papel de sua identidade sexual no rol social. Nao ¢ aceito em nossa sociedade o
hermafroditismo, assim como homossexualismo, que sao cercados de preconceitos e de
discriminacao (FOUCAULT, 2001; SABRINE, 2005; MACHADO, 2005).

Diante de tamanha complexidade, o que ¢, entdo, ser um jovem com intersexo? Para
tentar responder a esse questionamento propomos como hipdtese, que ser jovem com
intersexo ¢ enfrentar mais adversidades que os jovens ndo possuidores desse diagnostico.
Observa-se que, por si s, o fato de ser um jovem, fase de transi¢ao da vida infantil para a
adulta, constitui-se em um periodo de adversidades, de amadurecimento psicologico e as
vezes gerador de conflitos sociais.
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Assim, ser um jovem com intersexo perpassa pelas mesmas questdes acima citadas,
entretanto se atendo a tantas outras de igual ou maior significado, como: 1) questdes de auto-
aceitagdo e conhecimento; 2) apoio e compreensdo da familia; 3) perspectivas de género; 4)
possibilidades reprodutivas e heterossexuais; 5) preconceito e discriminagdo sociais e 6)
Informacao e tratamento médico disponivel.

Em relagdo a defesa do Direito a satide dos jovens com intersexo, o mesmo faz parte
do rol dos Direitos Humanos, enquadrando-se na categoria dos direitos sociais. A satde,
como um direito humano, tem suas raizes no século XIX, com os movimentos de saude
publica, em meio a Revolucdo Industrial na Europa, que associavam as mds condigdes de
higiene com as doengas e acreditavam que uma classe de trabalhadores saudavel beneficiaria
toda a sociedade.

A preocupacdo com a saude foi ampliada ao longo dos anos, inumeras conferéncias
sanitarias foram realizadas ainda no fim do século XIX, as primeiras organiza¢des mundiais
sobre a saude comecgavam a surgir, ja no século XX, culminando com a inclusdo da saude
como parte dos Direitos Humanos pela Organiza¢do das Nagdes Unidas (ONU), em 1945, ¢
com a criacdo, um ano depois, da mais conhecida organizacdo sobre a saide no mundo, a
Organizacao Mundial da Saade (OMS) (TOEBES, 1998).

Atualmente, o Direito a Saude ¢ um tema de repercussao mundial e diversos sdo os
tratados internacionais que mencionam a saude como um direito fundamental humano, tais
como a Constitui¢do da Organizagdo Mundial da Saude, a Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos e a Convengao pelos Direitos das Criangas. No Brasil, o Direito a Saude ¢
assegurado constitucionalmente, além de ser reafirmado em diversos atos e convengdes
internacionais, dos quais ¢ signatario. A Carta Magna brasileira define a saude como um
direito de todos e um dever prestacional positivo do Estado.

A saude, de acordo com a definicdo da OMS, ndo deve ser vista na perspectiva
hospitalocéntrica, mas fora desta, ou seja, a saide ndo se trata apenas de uma auséncia de
doenga, antes ¢ um bem estar fisico, mental e social vivenciado pelo individuo em toda a sua
completude (MANN; GRUSKIN; GRODIN & ANNAS, 1999). Partindo-se desta premissa, a
garantia do direito a satide do jovem com intersexo, como um Direito Humano, vai além da
analise de um Servico Médico resoluto, abrangendo também as questdes de foro intimo,
como a auto-aceitacdo, o acolhimento e compreensao no seio familiar, o acesso a informagao
e educagdo, plena cidadania, politicas publicas de inclusdo e o respeito.
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V - METODOLOGIA DE TRABALHO

Foram realizadas como metodologia de trabalho as seguintes técnicas e atividades:

1. Revisdo de literatura nacional sobre o tema do intersexo através de levantamento de
artigos cientificos publicados na base de indexagdo Scientific Electronic Library Online
(SCIELO) e de dissertagdes de mestrado e teses de doutorado publicadas no banco de dados
da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) nos ultimos 20
anos. As palavras-chave utilizadas para a pesquisa foram: INTERSEXO; GENITALIA
AMBIGUA; AMBIGUIDADE GENITAL; HERMAFRODITISMO; DISGENESIA
GONADAL; SEXO REVERSO. A escolha destas palavras-chave foi baseada nas situagdes
clinicas que a resolug¢do n° 1664/2003 do Conselho Federal de Medicina, que dispde sobre as
normas técnicas necessarias para o tratamento de pacientes portadores de anomalias de
diferenciagdo sexual, considera como intersexo.

2. Elaboracao de uma matriz de estudo de sintese, baseada na revisdo de dissertacoes de
mestrado publicadas no banco de dados da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES) nos ultimos 20 anos, que descreve os trabalhos cientificos
analisados quanto: a) ao objetivo; b) a metodologia utilizada; c) aos resultados obtidos; d) a
area do conhecimento ao qual se refere; d) a regido do pais em que se localiza o centro de
pesquisa no qual foi produzido; e) o ano em que foi publicado.

3. Criagdo e aplicagdo de um questionario, o qual foi revisado por profissionais de diversas
areas tais como Médicos, Psicologa, Jurista e Assistente Social e pela assessora do projeto,
para ser aplicado com cinco jovens de diferentes diagnosticos de intersexo: um jovem com
Hermafroditismo verdadeiro, dois com Sindrome de Turner, um com Hiperplasia Adrenal
Congénita e um com Disgenesia Gonadal. Para a aplica¢dao do instrumento foi elaborado um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O questionario foi testado com um paciente,
novamente sofreu pequenas alteragdes, até chegar ao formato final e ser aplicado aos jovens
selecionados. Tal instrumento serviu para nos ajudar a compreender o que ¢ ser jovem com
Intersexo.

4. Organizagdo e realizagdo de uma Entrevista Grupal com trés jovens com diagnostico de
intersexo do sexo feminino, das quais uma tinha Sindrome de Turner, uma Hiperplasia
Adrenal Congénita e a outra ndo soube informar qual o seu diagnodstico. Foram convidados a
participar da Entrevista Grupal jovens com diagnostico diversificado, bem como dos dois
sexos, Masculino e Feminino, que freqiientam o Ambulatorio de Genética de um Hospital
Publico de Salvador. A entrevista aconteceu no dia 10 de Maio de 2008, pela manha, no
espaco de uma sala de aula concedido pela Universidade Catolica do Salvador, com duragio
de 45 minutos. Os entrevistados assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
A sessdo foi guiada pelas pesquisadoras Ingrid Sales e Roberta Fraser e contou com a
colaboracdo de outra pesquisadora na anotacdo do comportamento dos jovens durante a
entrevista. Houve registro por meio de um gravador. Os temas abordados foram:

a) auto-reflexdo e perspectivas

b) juventude

c¢) familia

d) tratamento

€) preconceito
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5. Elaborag@o de uma Cartilha de forma a intervir na realidade dos jovens com intersexo. A
Elaboragdo da Cartilha direcionada a populagdo e em especial ao publico jovem (Vide
Anexo 4) teve como referéncia para sua produgdo a Cartilha Anomalias do Desenvolvimento
Sexual: Manual destinado a orientacdo dos Profissionais de Saude e do Direito (2003) de
autoria do Grupo Direitos Humanos, Direito a Satde e Familia (UCSAL/CNPq) e com a
coordenac¢ao da Dr Maria Betania P. Toralles.

O Periodo de coleta das informagdes foi de novembro de 2007 a maio de 2008. Vale
ressaltar que trabalhamos com jovens de 18 a 30 anos, com diagndstico de intersexo e que
freqiientaram ou freqlientem a Ala de Genética Médica de um hospital da rede publica da
cidade de Salvador- Bahia.
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VI - RESULTADOS

V1.1. Revisdo de literatura nacional sobre o tema do intersexo

a) Levantamento de artigos cientificos publicados na base de indexagdo Scientific Electronic
Library Online (SCIELO) (anexo 3)

Resultado encontrado quanto a area do conhecimento dos artigos que abordam o tema:

’ ECiéncias da
Sauade

mCiéncias

Sociais

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 28 artigos encontrados, 21 possuem um contetido especifico da area das
Ciéncias da Saude, 03 da area das Ciéncias Sociais ¢ 04 trazem no seu contedo aspectos
multidisciplinares. Resultado encontrado quanto a regido do pais em que o artigo se reporta
ou onde o centro de pesquisa, no qual ele foi produzido, se localiza:

4%
4%-

[ Regido
Sudeste

14%

W Regido Sul

[1Regiéo
Nordeste

~!
(@0}
SN

[JRegido
Nordeste +
Sudeste
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FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servi¢o de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 28 artigos encontrados, 23 sao provenientes da Regido Sudeste, 04 da Regido

Sul, 02 da Regido Nordeste ¢ 01 foi originado de um trabalho em conjunto entre
pesquisadores das Regides Nordeste e Sudeste.

Resultado encontrado quanto aos anos de publicagdo destes artigos:

25+

20+

15+

O Periodo de publicacéo

10+

5,

= _ 7 -5

1987/1991 1997/2001 2007

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 28 artigos encontrados: 02 foram publicados entre os anos de 1987 e 1991;
ndo houve publicacdo entre os anos de 1992 e 1996; 03 foram publicados entre os anos de
1997/2001; 21 foram publicados entre 2002 e 2006; e, apenas no ano de 2007, trés artigos
foram publicados.

b) levantamento de disserta¢des de mestrado publicadas no banco de dados da Coordenagao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) nos ultimos 20 anos (anexo 4)

Resultado encontrado quanto a area do conhecimento, das quais as dissertagdes abordam o
tema:
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7%

@ Ciéncias da Saude
B Ciéncias Sociais

O Aspectos
Multidisciplinares

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 27 dissertacdes encontradas, 22 possuem um conteido especifico da area das
Ciéncias da Saude, 03 da area das Ciéncias Sociais e 02 trazem no seu conteudo aspectos
multidisciplinares.

Resultado encontrado quanto a regido do pais em que as dissertagdes se reportam ou onde o
centro de pesquisa, no qual elas foram produzidas, se localizam:

I Regido Sudeste
B Regido Centro-Oeste

ORegido Nordeste

92%
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FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servi¢o de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 27 dissertagdes encontradas, 25 sdo provenientes da Regido Sudeste, 01 da
Regido Centro-Oeste e 01 da Regido Nordeste.

Resultado encontrado quanto aos anos de publicagdo destas dissertagdes:

O Quantidade de
Dissertacdes

1987/1991 1992/1996  1997/2001 2002/2006

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 27 dissertagdes encontradas: 05 foram publicados entre os anos de 1987 e
1991; 02 foram publicadas entre os anos de 1992 e 1996; 10 foram publicadas entre os anos
de 1997/2001; e 10 foram publicadas entre 2002 e 2006.

c) levantamento de teses de doutorado publicadas no banco de dados da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) nos ultimos 20 anos (anexo 5)

Resultado encontrado quanto a 4rea do conhecimento os quais as teses abordam o tema:

5%

HCiéncias da Saude

B Aspectos
Multidisciplinares

95%
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FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 20 teses encontradas, 19 possuem um conteudo especifico da area das
Ciéncias da Saude e apenas 1 traz no seu conteudo aspectos multidisciplinares.

Resultado encontrado quanto a regido do pais em que as teses se reportam ou onde o centro
de pesquisa, no qual elas foram produzidas, se localizam:

5%

N

O Regido Sudeste

B Regido Nordeste

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servigo de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 20 teses encontradas, 19 sdo provenientes da Regido Sudeste e apenas 01 da
Regido Nordeste. Vale ressaltar que a regido sudeste do Pais concentra grande parte dos
cursos de pds-graduacdo do pais em nivel de mestrado e doutorado, e muitos trabalhos do
nordeste, embora analisando a realidade local, sdo computados como de outras regioes.
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Resultado encontrado quanto aos anos de publicagdo destas dissertagdes:

SN I Quantidade de
4 - teses

wily HN

1987/1991 1997/2001

FONTE: Pesquisa “Direitos Humanos de Jovens com Intersexo: por um servico de genética
médica resoluto”, 2008.

De um total de 20 teses encontradas: 01 foi publicada entre os anos de 1987 ¢ 1991; 02 foram
publicadas entre os anos de 1992 e 1996; 07 foram publicadas entre os anos de 1997/2001; e
10 foram publicadas entre 2002 e 2006.

V1.2. Estudo de sintese das dissertacfes de mestrado publicadas no banco de dados da
Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) nos altimos 20
anos.

Os objetivos das dissertacdes foram bastante diversos, mas pode-se observar que a
maioria, em se tratando da area das Ciéncias da Satude, objetivava o estudo genético ou cito
molecular de algum tipo de ADS. De um total de 22 dissertagdes que adentravam no campo
das Ciéncias da Saude, foram contabilizadas 14 que estudavam estes aspectos genéticos do
intersexo.

Dentre este leque de especificidade, identificou-se os seguintes aspectos: a) estudo da
fisiopatologia e da seqiiéncia do cromossomo y, dos mecanismos genéticos, citogenéticos e
moleculares da determinacdo sexual, ou da estrutura etioldgica genética, até mesmo a
deteccdo de seqliéncias de DNA e especificas e de fragmentos cromossdmicos, a
caracterizagdo molecular e de mutagdes de genes especificos, incluindo até a avaliagdo das
fungdes das células de Leydig e Sertoli e a presenca de mutagdes no gene WTI1 e a
introdu¢do de metodologia para deteccdo de alteragdes moleculares, muitas vezes com o
intuito de auxiliar no diagnéstico de ADS, e avaliagdo de um caso clinico de disgenesia
gonadal e carioripo inicial com mosaicismo 45,X/46,Xder(Y), com o intuito de oferecer
dados para uma melhor compreensao de mecanismos inferentes na determinagao sexual.

Embora em quantidade menor, identificou-se, ainda, dissertagdes que se propuseram a
realizar estudos de casos com criangas que possuiam determinado tipo de sindrome, estudos
de freqliéncia da Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) em centros de referéncia médicos no
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Brasil, estudos descritivos das caracteristicas clinico-epidemioldgicas de uma série de casos
de HCSR na populacdo atendida em um centro de referéncia para ADS na Bahia, houve um
estudo retrospectivo com pacientes com HAC virilizantes submetidos a genitoplastia
feminilizante, e outra se propds ao estudo e revisdo sobre a origem embrionaria e 0s aspectos
clinicos do hermafroditismo.

Outras dissertacdes foram bastante especificas buscando avaliar uma eventual
presenca de tecido ovariano em pacientes com ADS, avaliagdo do comprometimento da
densidade mineral 6ssea de mulheres com hipoestrogenismo primario decorrente de
Disgenesia Gonadal pura e Sindrome de Turner, conhecer os niveis de gonadotrofinas em
pacientes com Sindrome de Turner, em diferentes idades, com e sem a terapia de reposicao
de estrogeno.

Quanto as dissertagdes que se fixaram na area das Ciéncias Sociais, drea na qual as
estudantes-pesquisadoras se inserem, foram examinadas com maior foco em face da
identidade de campo de saber. Em um total de trés dissertagdes, duas (a partir de agora
denominadas como dissertagdes A e B, respectivamente) abordavam a questdo da
intersexualidade em rela¢do ao género, mas com diferentes objetivos.

Enquanto uma (dissertacao A) buscava investigar a existéncia de possiveis diferencas
relacionadas a adaptacdo ao sexo designado nos diferentes quadros intersexuais e entre o que
¢ internalizado sobre ser masculino ou feminino e o que ¢ expresso em termos de
comportamento, e, conjuntamente, identificar convergéncias e divergéncias entre a percepgao
das maes e criangas associadas a condi¢cdo intersexual, a dissertacdo B, por sua vez,
direciona-se na proposicao de um novo modelo para a formagao da identidade de género, ndo
mais o modelo dos anos 50 de John Money, que dizia que a crianga "aprenderia a ser menino
ou menina como aprendia a falar", categorizando a identidade de género como
desenvolvimento psicossocial. A terceira dissertacdo, denominada de C, tinha o objetivo de
traduzir e estudar A Ilha dos Hermafroditas, obra em geral classificada junto a panfletos e a
literatura polémica, que, segundo Claude-Gilbert Dubois, inaugura o género utopico na
Franga e, ao mesmo tempo, contém em si a primeira anti-utopia francesa.

Identificou-se, ainda, duas dissertagdes que ndo se ativeram apenas a uma area do
conhecimento, e objetivaram: Reflexdes do ponto de vista Médico, Etico e Juridico sobre o
intersexo e o seu tratamento (chamaremos de dissertacdo D) ; avaliar, nos pais, a influéncia
do processo de vivéncia de ter um filho com alteracdes do desenvolvimento sexual, o modo
como os profissionais passam essa informacgdo a eles e como a mesma ¢ recebida e,
finalmente, quais as suas repercussdoes no comportamento da crianca quanto ao papel de
género (dissertacdo E).

Sobre as metodologias e os resultados, focaremos apenas naqueles que se inserem nas
Ciéncias Sociais e em Aspectos Multidisciplinares j4 que as pesquisadoras sao da area de
Ciéncias Sociais Aplicadas e interagem com a area das Ciéncias Humanas, além da area
médica utilizar conceitos e linguagem muito especificas e também considerando os objetivos
desta investigacdo, que giram em torno de como os jovens vivenciam a intersexualidade.

As metodologias utilizadas para tais estudos foram: 1. levantamento da literatura dos
diversos preceitos legais e de decisdes juridicas sobre o tema do intersexo; 2. entrevistas
(sendo que para as criangas teve como base o teste projetivo Desenho da Figura Humana); 3.
metodologia observacional através do delineamento de uma situacdo ladica envolvendo
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apresentacdo de brinquedos associados aos esteredtipos masculinos e femininos, além de
brinquedos classificados como neutros. Sendo que duas das dissertagdes ndo apresentaram,
no seu resumo, a metodologia utilizada.

Os resultados foram: (dissertagdo A) o assunto tem sido pouco estudado tanto por
médicos como por advogados, embora possa ter grande repercussdo na vida juridica destas
pessoas. Por outro lado, a nossa legislagao ndo previu um sem nimero de situagdes advindas
do pseudohemafroditismo. O mais preocupante ¢ o fato de muitos conceitos adotados pelos
médicos serem conflitantes com os aceitos pelos juristas.

Deve, pois, o médico agir com muita cautela para ndo incorrer em infragdo legal;
(dissertagdo B). A identidade de género parece corresponder ao sexo designado e, em alguns
casos, o papel de género parece ndo expressar a identidade subjetivamente construida. A
percepcao parental difere da percepcdo da crianca em relagdo a socializacdo, sendo
convergentes em relacdo a percepgao corporal, identidade e papel de género. Consideracdes
sdo feitas sobre a participagdo ativa da crianga no processo decisério quanto ao seu
tratamento, visando ndo apenas a adaptacdo ao sexo designado, mas, sobretudo, a qualidade
de vida diante de suas escolhas; (dissertacdo C). Os resultados sugerem que algumas etapas
do processo de conscientizacdo dos pais e de aceitagdo da doencga da crianca, poderiam
interferir no comportamento do papel de género da mesma; porém, ha que se considerar a
influéncia hormonal em etapas pré-natais sobre o desenvolvimento do cérebro, que parece
evidente nesse estudo.

Para minimizar tais repercussdes, ha que se considerar o papel da equipe
interdisciplinar, hoje de fundamental importancia. Afinal, temos que o papel de uma equipe
interdisciplinar atuando coesa ¢ fundamental para a boa evolugdo da saude tanto familiar
quanto da prépria crianga; (dissertacao D).

Uma nova conceituagdo do que ¢ ser homem ou mulher, flexibilizando-se quando
ocorre alguma discordancia entre o ser existencial, € o parecer genital e social, adotando-se
um referencial de género que respeite a pessoa humana por quem ela ¢ em sua autonomia,
como pessoa € nao como objeto; (dissertacao E).

VI11.3. Sera apresentado no topico que se inicia a sistematizagdo dos resultados obtidos por
meio da aplicagdo do questiondrio e realizacdo da entrevista grupal e, logo a seguir,
apresentacao das andlises e conclusdes dos resultados.

Resultados da Entrevista Grupal realizada com trés Jovens que tém diagnoésticos diversos de
intersexo, sendo eles, denominados de F, I e C. Assim, F de 23 anos, aparentemente do sexo
feminino, solteira, ndo soube informar qual o seu diagnoéstico, I de 21 anos, aparentemente do
sexo feminino, solteira, disse ser possuidora da Sindrome de Turner e C de 24 anos,
aparentemente do sexo feminino, solteira, disse achar que tinha Hiperplasia Adrenal
Conggénita.

1) AUTO-REFLEXAO E PERSPECTIVAS. Foi solicitado aos participantes que elaborassem
dois desenhos: o primeiro sobre eles mesmos, atualmente, fazendo alguma coisa da qual
gostem e que fazem com freqiiéncia; e o segundo também sobre eles, porém imaginando-se
daqui a 10 anos, retratando algo que eles estariam fazendo, onde e com quem. Ao revelarem
seus desenhos e comentarem sobre eles F desenhou a si indo a Igreja e comentou: - “E onde
eu gosto de estar e o que gosto de fazer”; C desenhou-se em reunido com a familia na hora de
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uma refei¢do e todos reunidos ao redor de uma mesa. Ao questionar-lhe o porqué desse
desenho e o que representava para ela C disse: - “Aqui estou com a familia no domingo, com
todos reunidos, me sinto bem e a gente sempre se reine nos domingos” e I desenhou-se
fardada e estando proxima a uma igreja. Comentou que: - “estava fazendo o servigo de
campo e que realizando essa atividade se sentia bem”. Quanto ao desenho sobre as
perspectivas do jovem no futuro, F desenhou uma casa, um carro e ela perto das duas coisas,
afirmando que daqui a 10 anos deseja ter sua propria casa e um carro. Questionada, se havia
planejado como faria para alcancgar seus objetivos, F disse que nunca havia parado para
pensar no assunto. Quanto a participagdo da familia no futuro, expds que a familia poderia
até morar com cla, mas a mesma seria a dona da casa. Quanto a relacOes afetivas,
constituicdo de matrimdnio e presenca de filhos, disse que um dia gostaria de ter alguém,
mas que nao sabia se podia ter filhos. C desenhou a si vestida de enfermeira e também a um
hospital e colocou: “quero ser uma enfermeira para ajudar as pessoas”. Disse que ainda nao
sabia o que faria para ser uma enfermeira, que ndo sabia se podia ter filhos e que também
quer ter alguém, mas 1a para frente, ndo agora, reafirmou C. I desenhou uma casa e a si com
uma flor na mao. Disse I: - “quero ter uma casa, mas uma sé pra mim, eu prefiro morar
sozinha e manter contato com minha familia, mas quero uma casa s6 pra mim”, insistiu I.
Falou ainda que ndo sabia como faria para ter uma casa. Contou-nos que tinha ciéncia de que
ndo pode ter filhos e disse que ndo pretende adotar.

2) JUVENTUDE. Questionamos o que ¢é, para eles, ser jovem. Discutida a idéia de
juventude, indagamos como eles estdo vivenciando as suas juventudes. F disse que a
juventude quer dizer liberdade; C colocou: - “E independéncia nio é? E coragem também?; e
I acrescentou que ¢ ter maior poder de agdo. Na averiguagdo da vivéncia do processo de
juventude, as trés jovens afirmaram que sim, que estavam vivenciando as suas juventudes e I
adicionou que a juventude era a melhor fase para se expressar. Quanto a questdo, se elas
acreditam que a sua situacdo de satide afeta na vivéncia dessa juventude, todas responderam
unanimemente que ndo, que vivem normalmente, como qualquer outro jovem da idade delas.
Ao interrogarmos se elas vivenciavam esse processo de juventude, I, C e F responderam que
sim, entretanto ndo faziam tudo que era caracteristico do jovem, tendo I apontando o fator
trabalho. Para I, e concordaram C e F, a inser¢do no mercado de trabalho ¢ algo quase
inalcancavel para elas, um sonho a ser atingido que ¢ atrapalhado pela familia que diz que
elas ndo tem capacidade. Tal fator, como aponta as prdéprias ainda ¢ somado as suas
dificuldades e a propria dependéncia familiar.

3) FAMILIA. Ao interrogarmos o que representa a familia para elas e adentrar na questiio das
relacdes dos jovens com os familiares. F e I disseram que a familia se trata de apoio e C
colocou: - “deve ser respeitada apesar da independéncia do jovem”. I afirmou que a familia ¢
onde se encontra a unido, compreensao. No que diz respeito as maiores dificuldades no seio
familiar as F, I e C responderam que passam sim por dificuldades na familia. F narrou um
problema gravissimo que tem com seu tio, € que ndo fala com ele, nem ele com ela
atualmente e I disse que o pessoal de sua familia diz-lhe que ela ¢ estressada, mal-humorada
e irritada, o que a deixa muito chateada. Em relagdo ao familiar mais chegado, F asseverou
que era a sua tia, que ela € que acompanhava o seu tratamento; C que era a sua mae e [ a sua
irmd mais nova. No quesito da relagdo intra-familiar, os jovens relataram enormes
dificuldades encontradas no ambito da familia, como a falta de compreensao, o achar pelos
familiares que eles nada podem fazer sozinhos, a falta de capacidade para realizacdo de
certas atividades, de observagoes e criticas familiares sobre o jeito do jovem e as vezes a nao
compreensdo sobre a circunstancia que os mesmos tém.
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4) TRATAMENTO. Indagando os participantes a respeito do que acham do tratamento e dos
servicos oferecidos pelo Ambulatério de Genética Médica do HUPES para os distirbios
relacionados ao intersexo. As trés, F, C e I disseram em acordo comum, que em relagdo ao
tempo da consulta médica, esta ¢ suficiente; quanto aos médicos, que eles sdo atenciosos e as
trés atestaram que gostam do tratamento ofertado pelo HUPES. I foi a tinica que colocou que
as vezes tem de esperar muito, quase 1 hora para a realizacdo da consulta médica e que por
isso se atrasa no trabalho, sendo esta a Unica coisa que ela tem a reclamar. Na verdade,
apontavam elas, as dificuldades para um tratamento adequado vao além do Servigo de
Genética Médica, estdo no transporte e no acesso a medicacdo. Em relagdo ao transporte, F
expOs que sua familia tinha que insistir com a Prefeitura Municipal e as vezes se humilhar
para a liberagdo do transporte para realizacdo do Tratamento fora do Domicilio (TFD), o que
s6 ocorria quando a Prefeitura dispusesse de vagas no programa do Governo Federal. A vaga
do TFD ¢ destinada geralmente para apenas 1 pessoa realizar o tratamento, mas F contou-nos
que a familia ndo permite que ela venha desacompanhada para Salvador, mesmo que seja
para o tratamento e, a prefeitura de seu interior diz que F ndo ¢ mais crianga ou adolescente
para ter que ter acompanhante e hd outros que necessitam com mais urgéncia. Tal conflito
causou o interrompimento do tratamento de F pelo periodo de um ano e meio no HUPES.
Reclamavam ainda, F e I, do processo de acesso a medicagdo, das 3 entrevistadas, apenas 1,
C conseguia medicamento de forma gratuita com freqii€ncia nos postos de medicamentos.
Quanto a espera dos exames, informaram que as vezes, demoravam a ser entregues pelo
Servigo de Genética Médica do HUPES, quando realizavam os exames pelo mesmo.

5) PRECONCEITO. Ao perguntarmos se o fato de terem diagndstico com intersexo gerou
alguma dificuldade, preconceito ou discriminagdo ao longo da vida delas. F disse que nao
havia passado por nenhuma situacdo de discriminacdo ou preconceito. E C e I afirmaram que
sim, que ja passaram e ainda passam por situacdes extremamente constrangedoras, citaram
como principais locais onde ocorre o constrangimento: a escola, em hospitais e em locais
publicos. Como formas de ocorréncia da discriminacdo destacaram: a curiosidade das
pessoas em forma de perguntas ao proprio individuo, comentarios e até mesmo “piadas de
mau-gosto”, que desvalorizam a pessoa com intersexo.

V1.4. Resultados do Questionario aplicado a jovens com intersexo.

Dos 5 jovens selecionados pelos diversos diagndsticos que sabiam identificar: 1 disse
possuir Hermafroditismo verdadeiro, 2 Sindrome de Turner, 1 Hiperplasia Adrenal
Congénita e 1 Disgenesia Gonadal. Os 5 jovens que responderam as 4 perguntas iremos
denominar de A, B, C, D e E, 2 eram do interior (C ¢ E) e 3 da Capital (A, B e D) em
relacdo a localidade, 1 era do sexo masculino (A) e 4 do Feminino (B, C, D e E), em relacao
ao Género que consta no registro civil, levando-se em consideracao o nivel de instrucao, 1
estava em andamento com o curso superior (A) e 4 estavam cursando da 1* a 3* série do
ensino médio (B, C, D e E) e no que diz respeito a faixa etaria, A possuia 21 anos, B, 25
anos, C, 23 anos, D, 24 anos ¢ E, 21 anos.

Em relagdo ao tdpico de como se sentia o jovem em relacdo ao diagnostico que lhe
havia sido atribuido? 1 respondeu que se sentia “bem” (A), 3 que se sentiam “normal”(B, C e
D) e 1 que “fica preocupado para saber se vai dar tudo certo” (E).

Em relacao ao topico de o jovem achar que poderia faltar alguma coisa para que ele se
comportasse como um jovem de sua idade? E as respectivas alternativas para respostas: Sim.
O qué?; ndo; nao sei e ndo quero responder. 1 respondeu que nao, explicitando que “agora
ndo, mas antes sentia”’(E), 2 respondeu que ndo apenas(A e D), 1 respondeu que sim e
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complementou “poder ter filhos, apenas isto” (C), 1 respondeu que ndo e acrescentou “fago
tudo, me divirto” (B).

Em relacdo ao questionamento do que mais o jovem gosta de fazer na vida? 1
“respondeu que gosta de viajar e estudar’(A) ; 1 “respondeu que gosta de conversar com o0s
amigos, ir para o cinema, praia e que gosta de estudar” (B); 1 “de estar com a pessoa que
ama” (C), 1 “falar com as pessoas sobre Deus” (D) e 1 “estudar” (E).

Em relagdo ao questionamento ao jovem em que hipoteticamente existisse uma
Associacdo para jovens com ADS que tivesse como objetivo a luta pelo Direito a Satide dos
jovens ele se associaria? Com as respectivas alternativas: Se Sim. Por qué?; Nao. Por qué? E
Nao quis responder. 1 disse “que se associaria para saber do que se trata, mas ndo sabe se isto
refletiria em beneficio” (E), 1 disse que ndo se associaria “porque nio sabe o que ¢ uma
associacdo” (D), 1 respondeu que sim e disse “que com ela o paciente estaria mais informada
sobre seus direitos” (C), 1 disse “que sim, mas que depende da disponibilidade de tempo.
Acho importante se associar e acrescentou, tive acesso a informagdes e recurso e poderia
compartilhar” (A) e 1 disse que sim e colocou “Diz respeito a mim... é importante
compartilhar experiéncias”(B).

V1. 5. Anélise da entrevista grupal e do questionario. Os entrevistados demonstraram forte
ligagdo com duas institui¢des: a familia e a religido, representando as duas locais de amparo e
seguranga para o jovem com intersexo. A religido simboliza para as jovens alivio, posto que
sdo acolhidos por uma pequena parcela da sociedade, justamente as pessoas que professam as
mesmas religides que os jovens com intersexo. Ainda € perceptivel que os jovens almejam
bens materias, como casa e carro ¢ sonham com o exercicio de uma profissdo, como a
enfermagem, contudo ndo tragam metas para conseguirem seus objetivos, a exemplo de
cursar uma faculdade de enfermagem para exercicio da mesma. A dependéncia familiar
parece justificar o cerceamento as expectativas futuras dos jovens com intersexo.

Quando se trata da institui¢ao familiar perceber-se-a que os entrevistados ao mesmo
tempo em que consideram a importancia da familia em suas vidas e identificam o papel da
institui¢ao familiar como o de apoio e compreensdo, angustiam-se pela forma como suas
respectivas familias os véem e os tratam. Os jovens entendem que tudo o que sdo hoje, como
individuos desenvolvidos, foi possibilitado de forma direta e indireta por suas familias, mas
se aborrecem quando pensam que suas familias sdo incompreensivas com eles, possuem
pouca ou nenhuma informacdo sobre o que eles tém, ndo estimulam o processo de
independéncia dos mesmos, ndo os incentivam a acreditarem em si € a exercerem suas
aptidoes.

Sabe-se da tendéncia de que uma familia inicialmente sinta-se frustrada com o
acontecimento do nascimento de um filho com intersexo, pois o seu ideal de filho perfeito
foi estigmatizado. Contudo, possivelmente e devendo ser acompanhada por psicologos, a
familia poderd submeter a controle os sentimentos de tensdo, medo, desanimo, revolta,
culpa, luto, tristeza e rejeigao.

Se o0 jovem com intersexo, desde crianga, ¢ criado num ambiente onde ele se sinta
aceito, seguro e confortavel, possivelmente se tornard um adulto realizado. Todavia, se o seu
desenvolvimento se der em uma familia conturbada, com tensdes e ansiedades, que o
desestabiliza emocionalmente, como ¢ o caso estudado das trés jovens, ¢ possivel de se
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encontrar com maior freqiiéncia jovens com baixa auto-estima, que ndo se aceitam, com
graus diversos de depressdo e com menor taxa de experiéncias heterossexuais.

O perfil da familia também pode influenciar no estabelecimento do papel
desempenhado pela familia, a classe econdmica a que pertencem os pais, o nivel de
escolaridade e cultural, valores, preconceitos e verdades que sdo carregados pela familia, a
rede social de relacionamentos que € estabelecida, a religido ou seita que professa, o local de
residéncia sdo alguns dos fatores que podem determinar a aceitagdo ou ndo e o entendimento
ou nao por parte dos familiares em relacdo a pessoa com intersexo.

Evidenciou-se que quando se trata de uma familia na qual hda um componente com
intersexo, a mesma possui mais preocupacdes do que as demais familias, ndo s6 de
transmitir a bagagem cultural, o que € certo e o que € errado, modos de pensar e de agir, mas
a familia que traz consigo um jovem com intersexo, deve ainda preocupar-se com esse
membro, pois a patologia da intersexualidade traz inumeras circunstancias que devem ser
superadas por todos, em conjunto, contribuindo assim para o fortalecimento do jovem
enquanto pessoa. A familia que aceita e respeita o jovem com intersexo como ele ¢ facilita a
auto-aceitacdo por parte do jovem, que a partir de tal situagdo pode ter elevada a sua auto-
estima, caso contrario so dificultara o processo de auto-aceitagdo para o jovem.

Em relacdo ao processo de juventude os jovens se auto-contradizem ao afirmarem
que vivenciam as suas juventudes por completo e apontam posteriormente que o fator da nao
inser¢ao no mercado de trabalho e consequentemente a ndo garantia do seu auto-sustento no
futuro os incomoda. A contradi¢ao, conflito e oscilagcdes de pensamento sdo encontrados
constantemente nos discursos dos jovens durante a realizagdo da entrevista e aplicagdo do
questionario.

No que diz respeito ao Tratamento, a necessidade de garantia do tranporte, seja de
Passe Livre para os que residem na Capital ou do Programa TFD para os que saem do
interior e realizam o tratamento na Capital, ¢ de extrema importancia para pessoas com
deficiéncias, sejam elas fisicas, auditivas, orgdnicas ou quaisquer outras, pois sem o0s
mesmos como poderiam as pessoas com deficiéncia comparecer as consultas agendadas,
realizar os exames solicitados pelos médicos, comparecer para os procedimentos cirirgicos
e etc?

Sem a promocgdo do transporte gratuito na capital, Salvador, que se da pelo Passe-
Livre ou pelo Tratamento Fora do Domicilio (TFD) no interior as pessoas com deficiéncias
€ seus responsaveis ou acompanhantes nao conseguem realizar um tratamento adequado.
Dai a importancia de se fiscalizar o cumprimento pelos Municipios de uma determinagdo
legal como ¢ o caso dos programas de TFD para o interior e passe livre para a capital.

Quanto as situagdes de preconceito e discriminagdo € relevante frisar que o intersexo
possui graus e classificacdes varidveis de anomalias que pode ou ndo afetar o fenotipico, a
aparéncia fisica da pessoa com diagndstico de intersexo de modo que, aqueles nos quais o
intersexo finda por causar alguma anomalia na aparéncia externa do corpo humano sofre
uma carga de preconceito maior por parte da sociedade, ja que ndo se enquadra no padrao de
beleza estética estabelecido pela sociedade. Assim, as pessoas que possuem intersexo sao
vitimas com frequéncia de preconceitos e discrimina¢des no rol social. Os principais locais
onde acontecem as situagdes de preconceitos sdo os locais onde os jovens frequentam desde
cedo, como creches, escolas, hospitais e centros de tratamento. O ndo entendimento pela
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sociedade também ¢ fator de frustragdes, medos e ansias no jovem, além de fobias como o
permanecer em publico.

Observou-se ainda que os jovens com diagnostico de intersexo que frequentam o
Ambulatorio de Genética Médica ao responderem ao questionario e participarem da
entrevista revelaram baixo conhecimento sobre o seu diagndstico, tratamento e na patologia
(estado intersexual) como um todo, nao incorporando assim o significado da sua situagdo de
saude e de questdes de suma importancia como: planejamento familiar e atividades afetivas e
sexuais.

Os jovens ao revelarem a sua preocupagdo com o futuro, ainda o fazem com a
revelagdo da incerteza que os cerca sobre os futuros desdobramentos das suas respectivas
patologias enquadradas no todo do “estado intersexual”, preocupagdes como: se vao viver
menos tempo do que as outras pessoas que nao possuem o intersexo, e se a patologia que os
afeta podera futuramente atingir ou refletir outras area ou partes do corpo humano.

E ainda, o fator de alguns ndo saberem se poderao ter ou ndo filhos ou, de até terem a
confirmac¢do médica de que realmente ndo poderdo ter, incomoda os jovens, posto ser mais
uma carcteristica que os distingue dos demais jovens ndo possuidores do estado intersexual e
de suas consequéncias patologicas.

Apesar de todas as dificuldades enfrentadas os jovens procuram realizar atividades
nas quais sentem prazer e assim, fazem com que sintam satisfeitos. Além das atividades
satisfativas, o nivel de conhecimento ¢ outro importantissimo fator que se trabalhado em
conjunto (familia, sociedade e o proprio jovem) contribui de forma significativa para o
avang¢o do jovem no entendimento da sua patologia como um todo e até mesmo no seu grau
de auto-satisfacdo, pois na medida em que o jovem se auto-entende e se auto-aceita, a sua

auto-estima também pode ser aumentada.
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VIl - CONCLUSAO

1 - Em relagdo ao levantamento bibliografico das produgdes cientificas que abordam
o tema do intersexo percebeu-se que:

a) Apesar do tema do intersexo envolver aspectos de diversas areas do conhecimento,
em todos os tipos de producdes analisadas (artigos, dissertagdes e teses), o tema ¢ muito mais
difundido e estudado na area Ciéncias da Saude, possuindo ainda uma escassa pesquisa, em
termos quantitativos, na area das Ciéncias Sociais. Contudo, ja existem alguns trabalhos
escritos, ainda que pontuais, sobre o tema com uma abordagem multidisciplinar;

b) Observa-se que a distribuicdo das produgdes cientificas estudadas, em relagdo a
regido do pais em que foram produzidas, ¢ extremamente heterogénea. A Regido Sudeste do
Brasil concentra a grande maioria destas produgdes, tanto de artigos, quanto de dissertagdes e
teses. A Regido Sul produziu no total 4 artigos, a Regido Centro-Oeste 1 dissertacdo de
mestrado e a Regido Nordeste 2 artigos, 1 disserta¢do e 1 tese de doutorado. A Regido Norte
nao apresentou nenhuma producdo. Interessante notar que houve um artigo que foi produzido
em conjunto, em centros de pesquisa da Regido Sudeste e da Regido Nordeste.

c¢) Analisando a quantidade de produgdes cientificas produzidas ao longo dos anos (a
partir de 1987), de uma maneira geral, observa-se uma ascen¢do na producao ao longo do
tempo. Quando se confronta os primeiro (1987/1991) e quarto quinquénios (2002/2006)
analisados percebe-se que a produgdo cientifica, em termos quantitativos, aumentou
significativamente, sugerindo um maior interesse pelo assunto ao longo do tempo.
Interessante notar que, em relagdo aos artigos cientificos estudados, houve um pico de
producdo no ano especifico de 2005 e isto se deve ao fato de ter sido langado, neste mesmo
ano, uma edi¢do especial dos Arquivos Brasileiros de Endocrinologia & Metabologia que
reuniu artigos sobre o intersexo.

2 — Em relagdo a Entrevista Grupal realizada com as trés jovens com diagnostico de
intersexo e a aplicacdo do questionario aos cincos jovens com diagndsticos diversos,
evidenciou-se que a familia realiza um papel de grande importancia para os jovens. Eles
definem a familia como um local onde ¢ possivel encontrar o apoio. Além da familia, o
aspecto religioso foi também apontado como forma de amparo e auxilio para o jovem.
Apesar de a instituicdo familiar servir a0 mesmo tempo como um ““socorro’ para esses jovens
¢ igualmente onde o jovem vivencia os seus principais conflitos, como os de ndo aceitagdo e
nao compreensao.

Dessa forma, a entidade familia ¢ ambivalente para o jovem com intersexo, ainda
mais do que para outros jovens que ndo possuem esse diagndstico, tendo em vista que a
pessoa com intersexo passa pelas questdes de se auto aceitar e dos seus conviventes também
o aceitarem. E ainda, quando a familia aceitar o jovem como ele ¢, uma pessoa com
intersexo, o fagcam da mesma forma que o proprio jovem, isto €, se 0 jovem se V€ como um
menino/homem, que a familia também consiga visualiza-lo de mesmo modo.

Em relagdo ao futuro, os jovens idealizam bens materiais como casa propria e carro,

boas condic¢des de vida. E interessante que eles possuam a expectativa de serem os “donos”
de suas proprias vidas, seja morando sozinhos ou com a familia, mas sendo os proprietarios
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da casa, por exemplo. Entretanto, os jovens ndo vislumbram questdes importantes, como os
modos de alcancar ou obter as suas idealizacdes. Desejam coisas materiais e realizagdes
profissionais, mas nao sabem como alcanga-los ou, se o sabem, ndo o fazem porque se
sentem incapazes ou adaptados a situacao de dependéncia familiar.

As pesquisadoras atribuem a tal circunstancia, o da inatividade do jovem com
intersexo, ao nao incentivo de independéncia e autonomia por parte dos familiares, que o
véem como incapaz, por causa da anomalia, e ao baixo ou relativo nivel escolar. Em rela¢ao
ao processo de juventude, os jovens com intersexo percebem e diferenciam o segmento

2% ¢

juvenil que para eles indica a fase de vida do ser humano de “autonomia”, “independéncia”,
“com maior poder de acao”.

Apesar de responderem que vivenciam as suas juventudes normalmente, os jovens
aparecem numa segunda fala frustrados pela ndo insercdo no mercado de trabalho e
dependentes financeiramente de seus responsaveis.

Quanto ao tratamento ofertado pelo HUPES/UFBA, os jovens o consideram como
bom. Eis que se preocupam mais com o tratamento fora do ambulatorio, isto ¢, com o acesso
gratuito as medicagdes, transportes e exames. A saude para eles perpassa o Ambulatério de
Genética do HUPES e vai além, vai a: - “Como vou chegar no HUPES se ndo tenho
dinheiro?” ou “como vou tomar a medicacdo prescrita pela médica se ndo tenho como
comprar?”.

No que diz respeito as discriminagdes e preconceitos, quando em grupo, evidenciou-
se que os jovens ndo se sentem a vontade para compartilhar suas experiéncias. Deve ser
levado em consideragao que a depender do tipo de anomalia, os jovens podem ser atingidos
em maior ou menor grau em seu fendtipo, a exemplo, de fendmenos como o nanismo ou
gigantismo, além de outras afetacdes, que despertam a curiosidade populacional pelo aspecto
anormal, fora do comum.

Quando relatados casos de discriminagdo percebeu-se que o desconhecimento e nao
entendimento da sociedade, de sua familia e seu proprio, pelo assunto da intersexualidade,
causam ao jovem com diagnostico de intersexo profundas frustragdes. Locais plblicos onde
o jovem convive com frequéncia, como hospitais e escolas sdo os locais onde ele ¢
constantemente alvo de discriminacao.

E notivel que o jovem, apesar de sua idade e consequentemente de anos de
tratamento no centro de referéncia especializado, ainda desconhega o seu diagndstico, nao
sabendo informar ou definir o que tem. As vezes fala o nome da patologia em termos
médicos, mas nao entende o que quer dizer, nem quais as implicagdes da patologia em si. Por
vezes nao sabe nem a denominacdo médica e remete a uma ou duas consequéncias de sua
respectiva anomalia em seu corpo, dizendo “meus hormdnios sao desregulados”.

Desta forma, entende-se que o Aconselhamento Genético deve ser ainda mais
enfatizado para os jovens com diagnostico de intersexo com o intuito de que eles entendam o
que possuem, pois que, como podem compreender a sua situagdo de intersexualidade se nem
sabem o que t€ém? Como podem aprender a conviver de forma harmonica e saudavel,
trabalhando a sua auto-aceitagcdo, se a0 menos nem sabem qual o seu diagnostico?
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Ainda assim, compreendendo as circunstancias que o cerca, o jovem podera realizar o
planejamento familiar, tomando ciéncia da condi¢do de ter filhos, da possibilidade de vir a ter
um bebé com 0s mesmos caracteres e outras questdes de manejo da composi¢ao familiar e do
estabelecimento de relacionamentos afetivos/sexuais. Situagdes que implicam em um
conhecimento prévio da ADS por parte do jovem com tal diagnostico.

Ademais, os jovens demonstraram estar preocupados com o futuro em relagdo aos
seus respectivos tratamentos. O que vao fazer? Terdo que tomar medicamentos pelo restante
de suas vidas? Viverdo menos do que normalmente as pessoas vivem? Os jovens revelaram
ainda, em sua maioria, interesse de contribuir pela defesa dos direitos de seu segmento ao
responderem o questionario e dizerem que se associariam. Outros, a minoria, prefere nao se
expor e consequentemente ndo se associar.

Verifica-se assim a necessidade da elaboracdo de material especifico para esse
segmento, com linguajar préprio do jovem, a cartilha poderd, tanto para a populagdo como
para o proprio jovem com ADS se constituir em mais uma forma de propagagdo sobre o
estado intersexual, como sendo uma situag¢do de saude que nao ¢ tdo rara quanto se imagina,
como uma patologia que possui tratamento especializado em um centro de referéncia da rede
publica do Salvador.

Evidenciou-se que os jovens com ADS passam por varios conflitos, que vao além da
caracteristica de ser um jovem, conflitos que estdo imbricados diretamente com a ADS. Os
principais conflitos parecem residir no ambito interno do proprio jovem, na aceitacdo de si,
como ¢ uma pessoa com ADS e no ambito intra-familiar, quando a familia demonstra-se
incompreensivel e impaciente em relagdo a situag¢do de saude do jovem.
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VI1I. CONSIDERACOES FINAIS

O projeto constituiu uma oportunidade de aprofundar aquilo que as estudantes-pesquisadoras
vém realizando em carater de Iniciagdo Cientifica junto ao Grupo de Pesquisa “Direitos
Humanos, Direito a Saude e Familia” UCSAL- CNPQ, na Linha de Pesquisa Direito a Satde
da Crianca com ADS junto ao Servigo de Genética Médica do Hupes — UFBA, em face do
segmento juvenil. Depreende-se, pelo conjunto dos elementos levantados e pela aproximagao
das estudantes-pesquisadoras com o tema, que se trata de assunto de alta complexidade, com
carater interdisciplinar, a exigir politicas especificas para garantir aos jovens uma atencao a
saude especializada. O tema da intersexualidade em face da juventude requer uma
abordagem diferenciada, uma vez que, diversamente a condi¢do infantil, vive o jovem a sua
realidade de diagnoéstico de intersexo com uma condi¢ao de crise muito mais presente no seu
cotidiano e no enfrentamento dos seus conflitos. Estes conflitos se sobrepdem aos conflitos
proprios desta fase de vida, circunstancia que configura uma situacdo muito mais delicada
quando o jovem, além da sua realidade cultural e do seu contexto sécio-econdmico, se
defronta com a sua historia de vida e com o diagnoéstico de intersexo.

Questdes que emergem da analise dos resultados:

a) a primeira, relativa a necessidade de auto-aceitacdo e de elevagdo da auto-estima
do jovem em face do seu diagndstico, com contribuicdes da familia, sociedade e
acompanhamento psicoldgico;

b) a segunda, relativa ao baixo nivel de informa¢do do jovem que ¢ encontrado em
relagdo ao diagndstico e tratamento do mesmo e, portanto, devendo-se priorizar o
aconselhamento genético no sentido de suprir tal caréncia;

c) a terceira, relativa as poucas ou quase nenhuma perspectivas de vida do préprio
jovem, justificadas pelo alto grau de dependéncia familiar;

d) a quarta, relativa a importancia da presencga familiar equilibrada e saudavel para o
jovem;

€) a quinta, relativa a uma significativa lacuna no conhecimento cientifico
concernente a producdo de artigos e/ou dissertagdes e teses sobre intersexo e
juventude;

f) a sexta, relativa a necessidade de uma divulgagdo cientifica maior do tema da
intersexualidade.

Revelou-se de forma clara que o tempo foi o principal opositor de nossa pesquisa,
sendo o periodo de seis meses muito curto para realizacdo de metodologias necessarias
visando a concretude de nossos objetivos e as respostas aos problemas formulados
inicialmente. Com um periodo de tempo maior e investimento na pesquisa dos “Direitos
Humanos do jovem com intersexo no Estado da Bahia”, as pesquisadoras Sales e Fraser
poderiam dar prosseguimento ao problema formulado, de forma a buscar cada vez mais
fomentar movimentos pelos direitos humanos do segmento juvenil em estado intersexual
com produgdes no meio cientifico e académico, através de dados objetivos e subjetivos para

implementagdo de politicas publicas na area. E ainda, com realizagdes de atividades e
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técnicas de contato direto com o jovem, sua familia e os responsaveis pelo seu tratamento
médico, para assim compreender o seu mundo concreto e também, elaborando meios de
divulgagdo dos DDDS que ainda permanecem num vacuo do conhecimento, cercado por
preconceitos e discriminacdes sociais. Por tais circunstancias € que insurge a necessaria
continuagdo do Projeto “Direitos Humanos do jovem com intersexo no Estado da Bahia”.
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X-Anexo1l:

1- Quais sdo os ambitos de intervengdo (agdo) em que te envolveste?

a) Aproximacdo das estudantes-pesquisadores junto a cinco jovens com intersexo
através do Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos, Direito a Saude e Familia” UCSAL-
CNPQ, na Linha de Pesquisa Direito a Satde da Crianga com ADS junto ao Servico de
Genética Médica do Hupes — UFBA, mediante acompanhamento de Profissionais de Direito,
Genética, Endocrinologia Pediatrica, Psiquiatria, Psicologia e Servi¢o Social;

b) Discussdo com profissionais de Direito, Genética, Endocrinologia Pediatrica,
Psiquiatria, Psicologia e Servico Social dentro do Projeto Direitos Humanos e Direito a
Saude da Crianga com Intersexo ( Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos, Direito & Satude e
Familia” UCSAL- CNPQ) através do Servico de Genética Médica do Hupes para
compreender sobre a complexidade tematica e examinar a elabora¢do de uma Cartilha similar
ao Manual de ADS (TORALLES, B.P.; LIMA, .LM.S.0. (organizadoras) Manual de ADS.
Salvador, Mimeo, 2004) direcionada exclusivamente aos jovens com ADS;

c¢) Apresentacao do tema intersexo para os 5 jovens e seus acompanhantes através das
jovens estudantes-pesquisadoras de forma a fortalecer a sua identidade e a sua auto-estima,
abrindo campo de interlocugdo sobre o tema,;

2- Teu projeto trabalhou em nivel nacional e/ou local com quais institui¢cdes, quais
organizagdes, grupos sociais, personagens chave?

a) Em nivel nacional, trabalhou-se com o Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos,
Direito a Satde e Familia” UCSAL- CNPQ, coordenado pela Professora Dra. Isabel
Maria Sampaio Oliveira Lima, dentro da Linha de Pesquisa Direito a Satde da
Crianca com ADS;

b) Em nivel estadual trabalhou-se com a ABRACOS, Associacdo Baiana de
Representantes ¢ Amigos de Criangas Organizados pelo Direito a Saude, visando
esclarecer sobre os direitos das pessoas com intersexo;

¢) Em nivel local trabalhou-se em parceria com a Universidade Catoélica do Salvador
(UCSAL), que diretamente apoiou o projeto mediante liberagdo de sala para a
entrevista grupal e indiretamente, em face de possuir convénio com a Fundagdo de
Amparo a Pesquisa no Estado da Bahia (FAPESB) viabilizou a insercdo das
estudantes-pesquisadoras no Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos, Direito a Saude
e Familia” UCSAL- CNPQ possibilitando as mesmas, através do citado Grupo de
Pesquisa o conhecimento prévio do tema do “estado intersexual’;

d) Em nivel local trabalhou-se em parceria com a Universidade Federal da Bahia
(UFBA), através do Servigo de Genética Médica do Hospital Universitario Professor
Edgard Santos (HUPES), em face da relacdo da Dra. Betania Toralles, Chefe do
Servig¢o aludido, enquanto Pesquisadora do Grupo de Pesquisa “Direitos Humanos,
Direito a Saude e Familia” UCSAL- CNPQ.
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3- Que licdes retiras de tuas experiéncias com o projeto de investigagdo que estas
apresentando?

a)

b)

c)

d)

A principal li¢do constitui a compreensio da complexidade do trabalho
interdisciplinar em relacdo ao tema escolhido e a apreensdo sobre a necessidade de
continua intervencdo do Estado na garantia do tratamento de pessoas com intersexo e,
sobretudo, dos jovens;

Compreendeu-se, igualmente, que o tema da intersexualidade em face da juventude
requer uma abordagem diferenciada, pois o jovem a vivencia de maneira
potencializada, posto que mais consciente do que uma crianga, a sua realidade de
diagnostico singular.

Compreendeu-se, ainda, enquanto na elaboragdo do Estudo de Sintese, que existe
uma significativa lacuna no conhecimento cientifico relativa a producao de artigos
e/ou dissertacdes e teses sobre intersexo e juventude;

Identificou-se que hé necessidade de uma divulgagdo cientifica do tema
intersexualidade.

Anexo 2:

Registro dos trabalhos cientificos publicados pelo Grupo de Pesquisa UCSAL/CNPq
“Direitos Humanos, Direito a Satde e Familia” através da Linha de Pequisa Direito a Saude
da Crianca com Anomalia do Desenvolvimento Sexual e pelos seus membros.

a) Artigos completos publicados em periodico

1. ALVES, Crésio de Aragio Dantas ; BALESTERI JUNIOR, Valdi ;
TORALLES, M. B. P. . Triagem neonatal para hiperplasia adrenal congénita:
consideragdes sobre a elevagdo transitoria da 17-hidroxiprogesterona. Revista
Brasileira Promoc¢ao da Saude, v. 19, n. 4, p. 203-208, 2006

2. HACKEL, Christine ; OLIVEIRA, Luiz Eduardo Chimello ; FERRAZ, Lucio
Fabio ; TONINI, Maria Manuela Oliveira ; SILVA, Daniela Nunes ;
TORALLES, M. B. P. ; PEREZ, Eliana Gabas Stuchi ; GUERRA JUNIOR,
Gil . New Mutations, hotspots, and founder effects in Braziliian patients with
steroid Sa-reductase deficiency type 2. Journal of Molecular Medicine,
Alemanha, v. 83, n. 7, p. 569-576, 2005

3. PEREZ, e G Stuchi ; HACKEL, C ; OLIVEIRA, L ¢ ; FERRAZ, L F ;
OLIVEIRA, L C; SILVA, D Nunes ; TORALLES, M. B. P. ; STEINMETZ,
L ; DAMIANI, D ; GUERRA, A T Maciel ; GUERRA JUNIOR, G .
Diagnosis of Salpha-reductase type 2 deficiency: contribution of anti-
Mullerian hormone evaluation. Journal of Pediatric Endocrinology and
Metabolism, v. 18, n. 12, p. 1383-9, 2005

4. HACKEL, Christine ; OLIVEIRA, Luiz Eduardo C de ; TORALLES, M. B.
P. ; SILVA, Daniela Nunes ; TONINI, Marina Manuela O ; FERRAZ, Lucio
Fabio Caldas ; STEINMETZ, Leandra ; DAMIANI, Durval ; OLIVEIRA,
Laurione Candido de ; GUERRA, Andréa T Maciel ; PEREZ, Eliana Gabas
Stuchi ; GUERRA JUNIOR, Gil . Deficiéncia de Salfa-redutase Tipo 2:
Experiéncia de Campinas (SP) e Salvador (BA). Arquivos Brasileiros de
Endocrinologia & Metabologia, v. 49, n. 1, p. 103, 2005.
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b) Trabalhos completos publicados em anais de congressos

1. TORALLES, M. B. P. ; HASPENREITER, Olga ; SILVA, Celia ; LEAO, Nilo ;
OLIVEIRA, Luciana . Inadequacdo do Registro Civil em Crangas com Genitalia
Ambigua- Estudo de uma Serie de Casos. In: XV congresso Brasileiro de Genética
Clinica, 2003, Porto Alegre. Progama Final do XV Congresso Brasileiro de Genética
Clinical, 2003. v. 1. p. 30.

2. TORALLES, M. B. P. ; SILVA, Celia Nunes ; SILVA, Daniela Nunes ; BARRETO,
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Anexo 3:

Texto elabrorado por Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima, junto a SBP apds a reunido
do dia 15 de outubro de 2002

Texto Elaborado por Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima, Juiza de Direito, Representante da
Associacdo Brasileira de Magistrados e Promotores da Infancia e da Juventude Junto a
Sociedade Brasileira de Pediatria Ap6s Reunido do Dia 15 de Outubro de 2002
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Os Departamentos Cientificos de Endocrinologia Pediatrica, Genética, Saude Mental,
Neonatologia ¢ Bioética da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), reunidos em 15 de
outubro do corrente com representante da Associacao Brasileira de Magistrados e
Promotores da Infancia e da Juventude (ABMP) , expressam, em face do tema relativo a
ma formagdo congénita de genitalia ambigua, cujo debate foi oportunamente suscitado por
ocasido da Recomendacao N° 001091/01-8 da Promotoria de Justica Criminal de Defesa dos
Usuarios dos Servigos de Saude — Pro-Vida do Distrito Federal, que, tanto a SBP quanto a
ABMP:

1. Estdo empenhados na afirmacao e na defesa do direito da crianga e do adolescente a saude
e a protecdo integral segundo a Convengdo das Nagdes Unidas sobre Direitos da Crianga de
20 de Novembro de 1989;

2. Reconhecem a necessidade de continuar assegurando os direitos deste segmento
populacional, especialmente o direito a vida, a satde e a todos os direitos humanos, sempre
em absoluta prioridade, nos termos do art. 227, caput, da Constitui¢cdo Federal,

3. Estdo atentos ao conteudo afirmativo da normativa internacional relativa a infancia e, em
particular, a saude infanto-juvenil consubstanciada nos artigos 2.1; 25.1 ¢ 25.2 da
Declaracéo Universal dos Direitos Humanos 1948; no Preambulo e nos Principios I; III;
IV; IX da Declaracéo dos Direitos da Crianca de 1959; Nos artigos 2.1; 12.3; 19.3b; 21;
22.2; 24 ¢ 26 do Pacto Internacional de Direitos Civis e Politicos e Protocolo Facultativo
ao Pacto de Direitos Civis e Politicos de 1966; Nos artigos 2.2; 10.3; 12.1 e 12.2d do Pacto
Internacional de Direitos Econémicos, Sociais e Culturais de 1966; Nos artigos 1.1; 11 ¢
12.3 da Convengdo Americana sobre os Direitos Humanos (Pacto de San José da Costa
Rica) de 1969; Nos artigos 10a; 10d; 11b; 19 a e 22b da Declaracéo sobre o Progresso e 0
Desenvolvimento no Social de 1969; No Preambulo e nos artigos 2.1; 7.1; 17; 23.2; 24;
24.1; 25; 32.1; 39 da Convencédo das Nacgdes Unidas sobre os Direitos da Crianca de
1989; Nos itens 10; 12; 14; 20.11; 20.1V da Declaracdo Mundial sobre a sobrevivéncia, a
protecdo e o desenvolvimento da crianca (Nagdes Unidas) de1990;

4. Estdo atentos aos dispositivos da Lei no. 8069/90, Estatuto da Crianga e do Adolescente,
particularmente nos artigos 70 a 14;

5. Identificam no principio do interesse superior da crianca e do adolescente o vértice da
convergéncia de todas as acdes das diferentes areas do saber e da pratica, incluindo aquelas
da medicina e da 4rea juridica;

6. Reconhecem, nos termos da Primeira Conferéncia Internacional sobre Promocgéao da
Saude consubstanciada na Carta de Ottawa de 1986, a Promocéo da Saude como o
processo de capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria da sua qualidade de vida e
saude, incluindo uma maior participacdo no controle deste processo através dos seguintes
campos de acdo: elaboracao e implementacdo de politicas publicas saudaveis; criacdo de
ambientes favoraveis a saude; reforco de acdo comunitaria; desenvolvimento de habilidades
pessoais; reorientacdo dos sistemas e servigos de saude;

7. Identificam que especial atencdo deve ser garantida a todas as criangas portadoras de ma
formagdo congénita para lhes assegurar todos os meios ao alcance do conhecimento humano
a fim de que sejam examinadas, assistidas, acompanhadas, tratadas e submetidas, segundo
protocolo especifico de carater cientifico, a todos os procedimentos €ticos visando a protecao
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prioritaria das criangas em circunstancias dificeis e especiais;

8. Identificam que especial ateng¢do deve ser garantida a todas as criangas portadoras de ma
formacgdo congénita para lhes colocar a salvo de qualquer discriminagdo ou situacdo de
ameaga fisica, psicologica, moral e/ou de qualquer natureza e em qualquer circunstancia;

9. Identificam que especialissima aten¢do deve ser assegurada a todas as criangas portadoras
de ma formacgdo congénita com genitalia ambigua, em face da complexidade que enseja esta
area da sua propria identidade, de modo a garantir o respeito a sua dignidade humana e a
garantia de todos os seus direitos, sobretudo e particularmente o direito de ter perquirido, de
forma cientifica, em Centros de Referéncia na area especifica, a sua identidade sexual para
evitar que a precipita¢do ou a procrastinacdo de qualquer procedimento comprometa a sua
integridade fisica e/ou psicologica;

10. Reconhecem que a todas as criangas portadoras de ma formagao congénita com genitalia
ambigua deve ser conferido o direito a um registro civil de carater especialissimo e singular
em face da natureza ambigua da genitalia do neonato até que seja configurada circunstancia
médica assecuratoria de um registro definitivo e afirmado mediante protocolo especial;

11. Reconhecem que o direito a um registro civil de carater especialissimo e singular em face
da natureza ambigua da genitalia do neonato devera ser tema de debate junto ao Poder
Legislativo mediante iniciativa da SBP e da ABMP juntamente com outras instancias da
sociedade civil engajadas na defesa do interesse superior da crianga e empenhadas na
promocao a saude de modo a conferir, tanto as criangas quanto aos respectivos pais e/ou
responsaveis, a frui¢do dos seus direitos, vinculando o lago de parentesco e assegurando as
conseqiiéncias das relagdes juridicas derivadas da filiacdo, da paternidade e da maternidade;

12. Identificam que todas as criangas portadoras de ma formacgao congénita com genitalia
ambigua tém o direito a um diagnoéstico célere e, sobretudo, seguro, para que a sua identidade
sexual possa ser integrada a sua condi¢ao de ser humano em fase peculiar de crescimento e
de desenvolvimento;

13. Identificam que todas as criangas portadoras de ma formagao congénita com genitalia
ambigua té€m o direito de receber do Estado, através de politicas publicas especiais, todos os
procedimentos necessarios — clinicos, laboratoriais, radioldgicos, medicamentosos, cirirgicos
e outros que se configurem necessarios - para que seja assegurada a eficacia de cada etapa do
diagnostico e do tratamento;

14. Identificam que todas as criancas portadoras de ma formagdo congénita com genitalia
ambigua t€m o direito de receber do Estado, através de politicas publicas especiais, o
tratamento psicologico quando houver indicacdo para que seja assegurada a eficacia de cada
etapa do diagnostico e do tratamento;

15. Identificam que todas as familias das criangas portadoras de ma formagao congénita com
genitalia ambigua tém o direito de receber do Estado, através de politicas publicas especiais,
todos os procedimentos necessarios — clinicos, laboratoriais, radioldgicos, medicamentosos,
cirirgicos e outros que se configurem necessarios - para que seja assegurada a eficacia do
diagnostico genético e do aconselhamento especifico seja na area de planejamento familiar
quanto de outra natureza,
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16. Constatam a importancia que o tema apresenta em face das diversas formas através das
quais a ma formacao congénita de genitalia ambigua pode se apresentar exigindo, tanto dos
diferentes profissionais de saide quanto dos operadores do direito, um esfor¢o comum para
estudar o assunto com o elevado compromisso de priorizar o paradigma da protecao integral
a crianga e ao adolescente, ampliando o debate entre os profissionais das areas
interdisciplinares e estimulando a producao cientifica.

17. Explicitam ser obriga¢cdo do Estado e da sociedade a disponibilizacdo de informagdes
cientificas relativas aos servigos de saude que disponham de Centros de Referéncia para
diagndstico e tratamento das criancas portadores de mé formagao congénita de genitalia
ambigua;

18. Explicitam ser obrigagdo do Estado e da sociedade a disponibilizagdo de informagdes
sobre o direito a satde da crianca e do adolescente como um direito subjetivo publico;

19. Reconhecem que, em analogia as multiplas conquistas da legislag@o brasileira na area do
direito a satude, o tema da ma formagdo congénita de genitalia ambigua deve ser objeto de
atencdo especial, ensejando a elaboracdo de medidas legais e programaticas.

Assim, comprometem-se a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) e a Associacao
Brasileira de Magistrados e Promotores da Inféncia e da Juventude (ABMP) em
apresentar ao Poder Legislativo, em prazo nao superior a 180 dias, um conjunto de sugestdes
para a aprecia¢do das necessarias mudancas na Lei de Registro Publico assim como se
comprometem, igualmente, a ampliar o debate em suas instancias associativas para integrar a
contribui¢do dos seus membros e fortalecer o aprofundamento e a fundamentagao das
propostas que visam a protecao integral da infancia, subsidiando os profissionais de satde e
os operadores do direito com bibliografia especifica .
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Extraido do site:
http://www.sbp.com.br/show_item2.cfm?id categoria=21&id_detalhe=1082&tipo_detalhe=s
em 20 de Maio de 2008, as 21:09 h

Anexo 4: Carlilha para jovens com intersexo

Esboco da Cartilha sobre como encaminhar pessoas com ADS para o Ambulatorio de
Genética do HUPES 2008
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1. Objetivos — conhecimento sobre a ADS, publicizagdo do Servigo de Referéncia de
Genética Médica do HUPES/UFBA e passo a passo como pode ser feito o encaminhamento
de pessoas com diagndstico de ADS para o HUPES.

2. Publico alvo — populagdo brasileira, especialmente jovens com diagndstico de ADS.

3. Locais de distribui¢do — Escolas, Creches, Hospitais, Conselhos Tutelares, Ministério
Publico Estadual, Secretarias Municipais de Saude, Secretaria Estadual de Satude e outros.

4. Formato — em forma de quadrinhos.

5. Personagens — Pai (Jodo), Mae (Maria), Crianca (bebé), Médico do interior (Dr
Genivaldo), Enfermeira do interior, Presidente da Associacdo dos Moradores do Bairro
Central de Mandacaru, Promotor Publico, Secretario Municipal de Saude, recepcionista do
Ambulatorio, Geneticista, Endocrinologista, Pisquiatra, Psicologa, Assistente Social e
estagiarios de Direito e jovem com ADS (Rosa).

NARRACAO

Jodo e Maria moram na cidade de Mandacaru, interior do Estado da Bahia. Maria esta
gravida de 9 meses de uma crianga, ao entrar em trabalho de parto Maria ¢ levada por Seu
Jodo para o Hospital Municipal de Mandacaru, ao ter o bebé, o médico Dr Genivaldo
comenta com a enfermeira que tem alguma coisa diferente na genitalia da crianga. Ele
identifica uma das formas da ADS que se exterioriza na forma de genitdlia ambigua. A fim
de que a crianca tenha um atendimento adequado Dr Genivaldo encaminha a crianca e seus
pais para o Ambulatorio de Genética do HUPES que realiza atendimento para pessoas com
diagnostico de ADS toda quinta-feira, das 8 as 12:00 h e aconselhou aos pais que ainda nao
registrassem a crianga, pois ndo sabia ainda o diagnostico definitivo da mesma. Seu Jodo que
ndo possuia recursos para a viajar para a capital e para que seu bebé fosse tratado o mais
breve possivel a fim de evitar complicagdes futuras, como recomendou o médico de
Mandacaru, procurou o Ministério Publico para que esse pudesse lhe informar sobre seus
direitos, de como vir para Salvador e garantir o Direito a Satide de seu bebé. Seu Jodo e Dona
Maria ficaram sabendo do Ministério Publico por meio do Presidente da Associagdo dos
Moradores do Bairro Central de Mandacaru. Chegando ao Ministério Publico Estadual da
Comarca de Mandacaru Seu Jodo e Dona Maria explicaram a situagao sem expor bebé como
o médico havia recomendado e questionaram ao promotor sobre o Direito a Satide de sua
crianca que tanto ouvira falar no discurso do candidato a Prefeito de sua cidade. O Promotor
Publico encaminhou seu Jodo e Dona Maria para a Secretaria Municipal de Satde e em falta
desta a propria prefeitura para que eles pudessem vir para Salvador através do TFD, o
tratamento fora do domicilio, pois que se tratava de um atendimento médico necessariamente
especializado e somente disponivel na capital. Seu Jodo e Dona Maria tendo contactado a
Secretaria Municipal de Satude receberam o transporte e alimentac¢do para vir para a primeira
consulta no Ambulatorio de Genética. Ao chegarem no Ambulatorio ¢ realizado um cadastro
no HUPES e mesmo sem ter marcado previamente bebé e sua familia sdo atendidos pela
equipe médica do HUPES, passando por endocrinologista pediatra, geneticista, psiquiatra,
cirurgido/urologista, passando por uma triagem e depois sendo encaminhado ao Servigo
psicolégico e por fim ao Servigo Socio Juridico. Durante a consulta médica, os médicos com
vasta experiéncia em ADS realizam o aconselhamento genético, além da pratica rotineira de
solicitagdo de exames, como o de caridtipo para saber qual o sexo genético da crianca. E
nesse momento e também com o psicologo que Jodo e Maria tiram todas as suas duvidas
sobre bebé, como deve ser a criagdo, qual o nome (devendo-se esperar o diagnostico, caso
contrario, bebé pode ser registrado como Jodozinho porque aparenta ser Jodozinho
externamente, mas fazendo o caridtipo descobre-se que se trata de uma Mariazinha e assim
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implicaria numa Ag¢ao de Retificagdo do Registro do Nome Civil, a qual o Ambulatoério de
Genética do HUPES, através de sua equipe Socio Juridica e em convénio com um Escritdrio
de Advocacia propde a agdo sem Onus para a crianga e sua familia). Durante a passagem pelo
Servigco Socio Juridico a familia fica sabendo da existéncia de uma Associa¢do que defende
os Direitos de Criangas e Adolescentes com ADS, a ABRACOS, na qual os pais se associam
com o intuito de somar forgas na luta em prol do Direito a Saude da Crianca e também de
compartilhar experiéncias. No ambulatorio e através da ABRACOS, Dona Maria e Seu Joao
tem contato com Rosa, jovem que descobriu ter ADS apenas na adolescéncia com o atraso
puberal, mas que também estava sendo atendida pelo HUPES. Dona Maria e Seu Jodo irao
voltar vérias vezes ao Ambulatorio de Genética do HUPES, pois a ADS necessita de um
tratamento continuo e seguido corretamente, fazendo os exames quando solicitados, tomando
as medicagdes quando prescritas, comparecendo as consultas agendadas e realizando
cirurgias corretivas quando necessario.

Obs 1 — Devem os dialogos dos personagens ser realizados de forma a ndo despertar uma
“curiosidade populacional”, mas de maneira a informar a populacdo, especialmente os jovens
que existe sim a ADS, devendo ser tratada de forma adequada e recebendo os cuidados
necessarios.

Obs 2 — Deve ser incluido os logos ¢ mencionadas as instituigdes e entes de fomento a
pesquisa sobre pessoa com ADS: UCSAL, FAPESB, HUPES/UFBA, FLACSO, Fundacao
KELLOGG e COLETIVO LATINO AMERICANO DE JOVENS.

Obs 3 - Nos quadrinhos os diadlogos apresentados devem ser simples, de modo que a
populacao, priciplamente o segmento juvenil possa recepcionar a CARTILHA.

Obs 4 - A 1° tiragem devera sera de aproximadamente 4.000,00 exemplares e sera lancada
em audiéncia publica.

Obs 5 — Deve ser feito mengao aos colaboradores/pesquisadores. (1. Ana Karina Cangugu, 2.
Célia Nunes Silva, 3. Cristina Maria Mascarenhas Fortuna, 4. Isabel Maria Sampaio Oliveira
Lima, 5. Katia Virginia Dérea Vieira Almeida, 6. Luciana Mattos Barros Oliveira, 7. Marcia
Teixeira, 8. Maria Betania Pereira Toralles, 9. Nilo Ledo Barreto, 10. Raul Chaves Filho, 11.
Renata Lago, 12. Rita Maria Alves, 13. Vania Reis, 14. Ingrid Gil Sales e 15. Roberta
Tourinho Dantas Fraser)—

Obs 6 — Deve ser inserido: enderego, e-mail e telefones do HUPES (contato) e CNPJ, n da
Conta, Agéncia e Banco, e-mail e telefones da ABRACOS (Associagdo Baiana de
Representantes e Amigos das Criancas Organizados pelo Direito a Satide) — Associagdo que
defende o Direito a Saude de criancas em estado intersexual.

Obs 7 — ESTRUTURA:

1. Capa

2. Deve ter uma apresentagdo

3. Colaboradores

4. Narragao em quadrinhos

5. Contatos (ABRACOS e Servigo de Genética do HUPES)
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