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RESUMO

QuintdoLML. Desenvolvimento de materiais didaticos para orientar a comunicagdo de
profissionais de saude, familiares e pacientes com Diferengas do Desenvolvimento Sexual
com base no relato de maes e pacientes [tese]. Sdo Paulo. Faculdade de Medicina,
Universidade de Sdo Paulo; 2023.

Introducao: As desordens/diferengas de desenvolvimento sexual (DDS) sdo condigdes nas
quais ocorre desenvolvimento atipico dos sexos cromossomico, gonadal ou anatémico, com
graus variados de atipia genital. A comunicacdo em DDS envolve temas como designagdo de
género, tratamentos psicoterapicos € hormonais, genitoplastia, atividade sexual e fertilidade.
O entendimento satisfatério das DDSs por maes e pacientes facilita a adaptagdo a condicao e
otimiza o seguimento. Objetivos: Analisar o entendimento de pacientes e maes, as
preocupagdes e as repercussdes psicossociais em uma ampla coorte de pacientes com DDS
atendidos em hospitais terciarios em Sao Paulo (SP) e no Ceara (CE), através de entrevistas
semidirigidas. Elaborar material educativo sobre as DDS com base nas informacdes obtidas
nas entrevistas. Resultados: Foram entrevistadas 144 maes (84 do grupo de SP e 60 do grupo
do CE) e 102 pacientes (82 do grupo de SP e 20 do grupo do CE) Os niveis de satisfacao
relativos ao entendimento sobre a DDS foram mais elevados nos grupos de maes e de
pacientes de SP. Ambos os grupos de maes e pacientes apresentaram desconhecimento sobre
0s nomes, as caracteristicas e as causas das condi¢des. Positivamente, ambos os grupos de
maes e pacientes demonstraram conhecimento sobre os medicamentos indicados. Em 30,5% e
12,8% dos filhos das maes entrevistadas, respectivamente dos grupos do CE e de SP, a atipia
genital ndo foi suspeitada ao nascimento. A maioria dos pacientes, 70% e 62,5%,
respectivamente dos grupos de SP e do CE, considerou a infancia como o melhor periodo para
receber as primeiras informagdes sobre a condi¢do. O desconforto em comentar com outras
pessoas sobre a DDS foi presente em 81,7% e 65,3% das maes e 75% e 83,5% dos pacientes
entrevistados, respectivamente dos grupos do CE e de SP.. O desconforto relacionado a
genitalia atipica apresentado pela maioria das maes e dos pacientes antes da cirurgia foi
significativamente reduzido apds a genitoplastia. A infancia foi considerada o periodo mais
apropriado para as genitoplastias por 93% e 88% das maes e 86,7% e 78% dos pacientes
entrevistados, respectivamente, dos grupos do CE e de SP. As maes e pacientes com genitalia
atipica apresentaram desconforto ou preocupacdo mais intensos relacionados ao preconceito,

ao aspecto da genitdlia e a perspectiva de fertilidade. As pacientes com genitalia tipica



demonstraram preocupacdo mais intensa relacionada ao preconceito e a perspectiva de
fertilidade. Dos 102 pacientes com DDS 46,XY registrados no sexo social feminino, sete
deles (6,8%) apresentaram mudang¢a de género para o masculino. A autoavaliagdo das maes e
dos pacientes entrevistados sobre o entendimento da DDS melhorou significativamente apos a
entrevista semi-dirigida. Conclusdo: Mesmo as maes e os pacientes seguidos em centros de
referéncia apresentaram conhecimento insatisfatorio sobre as DDSs. O desconhecimento por
pacientes, familiares e comunidade intensifica o preconceito associado as DDS. Acgdes
educativas (folhetos, livros e entrevistas) devem ser promovidas entre pacientes, familiares e

comunidade, objetivando amenizar o desconhecimento e o preconceito.

Palavras-chave: Desenvolvimento sexual. Transtornos do desenvolvimento sexual. Genitélia
ambigua. Entrevista. Conhecimento. Comunicagdo. Estigma. Cirurgia.



ABSTRACT

QuintaoLML. Development of educational materials to guide the communication of health
professionals, family members and patients with Differences in Sexual Development based on
the reports of mothers and patients [thesis]. “Sao Paulo. Faculdade de Medicina, Universidade
de Sdo Paulo”; 2023.

Introduction: Disorders/Differences of sex development (DSD) are conditions in which there
is atypical development of the chromosomal, gonadal or anatomical sexes, with varying
degrees of genital atypia. Communication on the theme involves gender designation,
psychological and hormonal treatment, genitoplasty, sexual activity and fertility. Satisfactory
understanding by mothers and patients promotes adaptation to the condition and optimizes the
follow-up. Objectives: To analyze patients' and mothers' understanding, concerns and
psychosocial repercussions in a large cohort of DSD patients treated in tertiary hospitals in
Sao Paulo (SP) and Ceara (CE), through semi-directed interviews. To develop educational
material on DSD based on the information obtained in the interviews. Results: 144 mothers
(84 from the SP group and 60 from the CE group) and 102 patients (82 from the SP group and
20 from the CE group) were interviewed. Levels of satisfaction regarding understanding of
the DSD were higher in the SP groups of mothers and patients. Both groups of mothers and
patients were unaware of the names, characteristics and causes of the conditions. Positively,
both groups of mothers and patients demonstrated knowledge of the medications indicated. In
30.5% and 12.8% of the children's mothers interviewed, of the CE and SP groups
respectively, genital atypia was not suspected at birth. Most patients, 70% and 62.5% of the
patients in the SP and CE groups respectively, considered childhood to be the best time to
receive the first information about the condition. Discomfort in talking to other people about
the DSD was present in 81.7% and 65.3% of the mothers and 75% and 83.5% of the patients
interviewed, respectively in the CE and SP groups. The discomfort related to atypical
genitalia experienced by the majority of mothers and patients before surgery was significantly
reduced after genitoplasty. Childhood was considered the most appropriate time for
genitoplasty by 93% and 88% of the mothers and 86.7% and 78% of the patients interviewed,
respectively, from the CE and SP groups. Mothers and patients with atypical genitalia showed
more intense discomfort or concern related to stigma, the appearance of the genitalia and the
prospect of fertility. Patients with typical genitalia showed more intense concern related to

stigma and the prospect of fertility. Of the 102 patients with 46,XY DSD registered as female,



seven (6.8%) changed to male gender. The mothers' and patients' self-assessment of their
understanding about DSD improved significantly after the semi-directed interview.
Conclusion: Even mothers and patients followed at reference centers had unsatisfactory
knowledge about DSD. The lack of knowledge among patients, family members and the
community intensifies the stigma associated with DSD. Educational actions should be
promoted among patients, family members and the community in order to reduce

unawareness and stigma.

Keywords: Sexual development. Disorders of sex development. Ambiguous genitalia.
Interview. Knowledge. Communication. Stigma. Surgery.
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As diferencas de desenvolvimento sexual (DDS) definem, de maneira ampla, as
doencgas congénitas nas quais ocorre um desenvolvimento atipico do sexo cromossdmico,
gonadal ou anatomico. Pacientes com essas condi¢des podem apresentar graus variados de
anormalidades no sistema urogenital, ambiguidade ou atipia genital, impossibilitando a
definicdo do sexo ao nascimento (Hughes et al., 2006). Nao ha dados exatos a respeito da
incidéncia de DDS, nem de seus diagndsticos especificos, mas estima-se que seja em torno de

1 a cada 4.500-5.500 nascimentos (Lee et al., 2016).
1. ABORDAGEM AOS PACIENTES COM DDS

“E menina ou menino?” ¢ uma das primeiras perguntas dos pais e familiares logo apos
ou mesmo antes ao nascimento de uma crianca. Reconhece-se que o nascimento de uma
crianca com genitalia atipica, cujo sexo nao pode ser definido ao nascimento, ¢ um desafio
técnico e ético ao profissional médico. Esses casos devem ser conduzidos com prontidao,
como urgéncias médicas, dado o desgaste emocional familiar decorrente da situacao, além do
risco de vida para a crianga em algumas etiologias especificas como os casos de desidratacao
na hiperplasia adrenal congénita (HAC) classica perdedora de sal (Hughes et al., 2006).

Sendo assim, idealmente, ao nascimento de uma crianca com suspeita de genitalia
atipica, a equipe de saude local deve estar capacitada para realizar a suspeita diagnostica,
solicitar os exames iniciais e fornecer as primeiras informagdes e orientagdes aos pais de
forma clara, enquanto as investigagdes apropriadas sio realizadas. E essencial que as equipes
locais tenham acesso imediato a um time multidisciplinar especializada na conducao de casos
de DDS para o pronto encaminhamento da crianga e esclarecimentos de possiveis duvidas na
abordagem inicial.

O seguimento de pacientes com DDS deve ser realizado por um time multidisciplinar
composto por endocrinologistas, geneticistas, pediatras, cirurgides, enfermeiros e psicélogos.
O diagnostico das diferengas de diferenciacdo sexual, além da anamnese e exame fisico bem
realizados, pode requerer a realizacdo de varios exames bioquimicos, citogenéticos,
moleculares e de imagem (Hughes et al., 2006).

Percebe-se, no entanto, impericia na abordagem inicial a essas condigdes por
profissionais de saude. Entre os 1380 pacientes cadastrados na Unidade de Desenvolvimento
do Hospital das Clinicas da Universidade de Sao Paulo, metade buscou atendimento
especializado por conta propria na idade adulta para tratamento de doencas congénitas nao

reconhecidas ou inadequadamente tratadas na infancia. Inicio, em sua tese de doutorado
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realizado nessa institui¢do, na qual foram avaliados 151 pacientes, evidenciou que em
somente 56% dos pacientes com DDS 46XY e 41% dos pacientes DDS 46XX a atipia genital
havia sido reconhecida ao nascimento. Além disso, 13% (7/55) das pacientes com genitélia
externa virilizada por HAC foram inapropriadamente registradas no sexo social masculino,
sem a investigacdo e solicitacdo dos exames complementares necessarios para atribuicao
correta do sexo social (Inécio, 2011).

A assisténcia a saude deve ser centrada no paciente e na familia. Durante a condugao
de doengas cronicas, como as diferencas de desenvolvimento sexual, a compreensao adequada
pelos pacientes e seus familiares ¢ pré-requisito essencial para a comunicagdo e prestacao de
cuidados em longo prazo (Kranenburg et al., 2017).

Observa-se, ainda, poucas discussdes voltadas para a comunicagao entre equipes de
saude, familiares e pais de pacientes com DDS. Uma compreensdo insatisfatoria pelos pais e
pacientes acerca das condigdes e suas repercussdes dificulta a abordagem, seguimento e

tratamento desses pacientes.

12 COMUNICACAO ACERCA DE DDS COM PACIENTES E FAMILIARES

A interacdo entre equipe de satude, pais e pacientes com DDS, com uma transmissao
clara de informacdes e uma escuta atenta as duvidas e ansiedades, permite aos pacientes e
familiares compreenderem melhor sua condi¢do, as implica¢des a curto e longo prazo e a
necessidade do acompanhamento continuo. Uma compreensdo adequada auxilia no processo
de aceitacao do diagnoéstico e na adaptagao psicologica necessaria para conviver bem com a
condi¢do, otimiza o seguimento e a adesdao ao tratamento, além de fornecer as informacgdes
necessarias para a comunica¢do no meio familiar e social do paciente. Todos esses fatores irdo
impactar positivamente na aderéncia ao acompanhamento a longo prazo e na qualidade de
vida dos pacientes e familiares (Kranenburg et al., 2017).

O entendimento adequado por parte dos pais € essencial para o bem-estar familiar.
Pasterski et al. (2014) estudaram a prevaléncia e a gravidade de sintomas de transtorno de
estresse pos-traumatico (TEPT) em pais cujos filhos foram diagnosticados com DDS e os
fatores que contribuiram para o estresse. Eles evidenciaram que 31% das maes e 18% dos pais
avaliados (36 maes e 11 pais) apresentaram sintomas compativeis com TEPT apds o
diagnostico de DDS de seus filhos. Os autores identificaram que a incompreensdo cognitiva
dos pais acerca do diagnostico de seus filhos foi fator preditivo mais significativo para o

TEPT do que o proprio estresse emocional.
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Como complicadores para uma abordagem ampla do tema podem ser aventados a
baixa frequéncia dessas condigdes, o estigma associado ao tema e a falta de conhecimento e
preparo das equipes de saide no manejo desses pacientes, o que pode acarretar ansiedade e
imprudéncia na condugao desses casos.

A abordagem a pacientes com DDS ¢ desafiadora para a equipe de saude responsavel.
Profissionais médicos enfrentam dificuldades na abordagem a esses casos pela complexidade
na explana¢do. Um estudo analisou as habilidades de comunica¢des de médicos residentes de
endocrinologia pediatrica em formagao em centros tercidrios, em todo o mundo, em dois
casos clinicos de DDS interativos e disponibilizados digitalmente: os pais de um recém-
nascido com hiperplasia adrenal congénita e uma jovem mulher com disgenesia gonadal XY.
Foi verificado que muitos aspectos relevantes da comunica¢do ndo foram mencionados e 17%
das respostas foram consideradas ruins ou insuficientes (Kranenburg et al., 2017).

O didlogo com os pais e pacientes deve considerar aspectos étnicos e culturais e ser
sensivel ao desconforto e ansiedade dos envolvidos (Hemesath, 2013). E essencial ouvi-los e
estar atento a todas as dividas e angustias. E necessario considerar que ao dialogar com pais
de uma crianga com genitalia atipica, eles ja estdo sobrecarregados com as perspectivas do
cuidado aquela crianga. A capacidade de absorver informagdes, naquele momento, encontra-
se limitada (Boyse et al., 2014).

A comunicagdo transita por temas delicados como designacdo de género, atividade
sexual e fertilidade futura. Tratamentos hormonais e cirtrgicos devem ser discutidos
detalhadamente com pais e pacientes (Hughes et al., 2006). O maior desafio, entretanto, ¢
desconstruir os pré-conceitos e estigmas trazidos por pacientes e familiares, evitando a
perpetuagio de normas culturais que limitam e isolam os individuos com essas condi¢des. E
necessaria uma reformulagdo na compreensao a respeito de géneros masculinos e feminino, o
que em alguns pacientes, estd em discordancia ao dogma bioldgico binario ensinado nas
escolas, classificando todo individuo XX como do sexo feminino, ¢ XY como do sexo
masculino (Meyer-Bahlburg et al., 2016).

As informagdes sobre desenvolvimento sexual devem ser transmitidas aos pacientes de
forma clara em termos compreensiveis ¢ com didatica adequada a cada fase de crescimento,
de forma individualizada a demanda de cada paciente (Nordenstrom e Thyen, 2014). Ao
longo do crescimento, durante a puberdade e vida adulta, a equipe de assisténcia, idealmente
constituida por um time multidisciplinar com psicologa, deve estar atenta a possibilidade de o
paciente apresentar estresse emocional e sensacao de isolamento e as perspectivas em relacao

a relacionamentos afetivos, atividade sexual e fertilidade (Ernst ez al., 2016).
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Diante das dificuldades encontradas na comunicacdo acerca dessas, esse trabalho
objetivou avaliar o cendrio de atendimento de pacientes com DDS numa ampla coorte
atendida em centros terciarios de Ceard e¢ Sdo Paulo, no intuito de identificar as duavidas e
angustia dos pacientes e seus familiares acerca do assunto. Identificadas, entdo, as principais
barreiras para entendimento satisfatério do tema por parte pacientes e familiares, serdo
propostas diretrizes de atendimento e materiais informativos, visando aprimorar o

atendimento e facilitar a comunicagao entre equipes de satde e pacientes.
1.3  NOMENCLATURA

O termo “disturbio de desenvolvimento sexual” foi estabelecido em um consenso
internacional realizado em 2005, em Chicago, IL, EUA, com o intuito de substituir outros
termos anteriormente empregados, como "pseudohermafroditismo", "hermafroditismo",
"intersexo", "reversdo sexual" e outros rotulos considerados pejorativos, que causavam um
impacto negativo ao longo da vida dos pacientes e seus familiares. Entretanto, Lin-Su et al.
(2015) pontuam como conotacdes negativas associadas ao termo “disturbio de diferenciagdo
sexual”, na visdo de pacientes e familiares, o estigma relacionado a palavra “distarbio” e a
alusdao ao comportamento sexual.

E valido, portanto, avaliar, sob a Otica de pacientes e familiares, sujeitos da situacao,
qual o termo mais apropriado para denominar as condi¢cdes associadas a DDS: doenga,
condicdo clinica, malformacao dos genitais, genitalia ambigua, genitélia atipica e distirbio de
desenvolvimento sexual. Assim, o dialogo sobre essas condi¢des sera menos constrangedor, o

que otimizara a divulgacao dessas condi¢des na comunidade.
1.4 JUSTIFICATIVA

A motivacdo deste projeto foi a constatacdo na pratica clinica no ambulatdrio de
Endocrinologia do Desenvolvimento do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (HCFMUSP) atendendo pacientes com DDS, do frequente
desconhecimento de sua condigado clinica ¢ da dificuldade de abordar o tema dentro ¢ fora do

ambiente familiar.
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2.1 OBJETIVOS GERAIS

- Analisar o grau de entendimento de pacientes e mdes com DDS sobre esta condicao,
as dificuldades de compreensao, as preocupacdes € as repercussoes psicossociais em
uma ampla coorte de pacientes atendidos em hospitais terciarios nas regides Nordeste
e Sudeste do Brasil.

- Aprimorar a comunicagdo sobre o tema e o atendimento a esses pacientes com
elaboracdo de material didatico voltado aos pais, pacientes e profissionais da saude

com base nas informacdes obtidas

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar os elementos facilitadores e dificultadores no processo de compreensio
dos diagnodsticos de DDS por maes e pacientes.

- Identificar as principais preocupacdes e dificuldades de maes e pacientes com DDS
relacionadas as condigdes

- Avaliar o desconforto relacionado a atipia genital e as abordagens cirurgicas relatado
por pacientes ¢ maes

- Avaliar as preocupagoes e repercussoes da DDS na identidade de género, orientacao

sexual, relacionamentos afetivos-sexuais e fertilidade relatados por pacientes e maes.
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3.1 CASUISTICA

O estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Sao Paulo (HCFMUSP - CAPESP 848/6). O projeto
foi ampliado a dois outros centros terciarios de assisténcia a pacientes com diferencas de
desenvolvimento sexual na regido nordeste do Brasil: Hospital Universitario Walter Cantidio
(HUWC), da Universidade Federal do Cear4d (UFC) e Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS),
Hospital Estadual da Secretaria de Saude do Estado do Ceara.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi assinado por todos os
pacientes ou responsaveis convidados a participar do estudo. O termo de TCLE elaborado
para este estudo segue as normas segundo a Resolugdo 466/2012, abrangendo informagdes
sobre os objetivos, forma da coleta de dados, participagdo voluntaria na pesquisa, garantia do
anonimato das informacdes ¢ a liberdade para o participante da pesquisa abandonar o estudo a

qualquer momento.
3.2 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram convidados a participar do estudo maes de pacientes com genitalia atipica e
pacientes acima de 17 anos em seguimento no ambulatério da Unidade de Desenvolvimento

da Disciplina de Endocrinologia e Metabologia do HCFMUSP, do HIAS e do HUWC.
3.3 CASUISTICA

Maes e pacientes foram convidados a participar do estudo quando compareciam as
consultas presenciais. Foram convidados a participar do estudo 147 maes. Trés maes
recusaram participar devido a indisponibilidade de tempo para a entrevista. No grupo dos
pacientes, foram convidados a participar do estudo 104 pacientes. Ocorreu uma negativa de
uma paciente, cuja mae nao achou conveniente que ela participasse da entrevista, e um
paciente interrompeu a entrevista, pois o transporte que o conduziria ao domicilio no interior
do estado do Ceard estava prestes a partir. Essa ultima entrevista foi desconsiderada.

O estudo teve um carater transversal, exploratorio e quali-quantitativo. Dois modelos
de roteiros especificos (um destinado a maes — Anexo A, e outro a pacientes adultos — Anexo
B) foram elaborados pelo pesquisador, abrangendo varios aspectos na abordagem a essas

condigdes. As indagacdes basearam-se na vivéncia de mais de quarenta anos do time
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multidisciplinar do HCFMUSP na abordagem a pacientes com DDS. Os roteiros guiaram
entrevistas semidirigidas, com indagagdes que permitiram o relato livre pelo entrevistado e
outras com respostas categorizadas. As entrevistas foram individuais, com a presenga apenas
do entrevistador e do entrevistado. Foram realizadas em salas privativas, sem interrupgdes ou
duragdes determinadas. Duraram em torno de 30 minutos a 1,5 hora.

Os individuos eram orientados sobre a pesquisa e convidados a participar a medida
que compareciam as consultas entre os meses de outubro de 2017 e julho de 2023. Antes de
iniciarmos, era destacado que naquele momento ndo se tratava de uma avaliagdo, mas um
didlogo, uma oportunidade para esclarecermos duavidas acerca da condi¢gdo de DDS,
objetivando a elaboracdo de materiais educativos. Era enfatizado que as respostas ndo seriam
identificadas e caso o paciente ou a mae nao se sentissem confortaveis ou preparados para
participar ou responder a alguma pergunta especifica, a recusa nao prejudicaria o tratamento e
0 seguimento nas instituicdes.

As indagagdes abertas foram registradas integralmente como o discurso do
entrevistado. A analise qualitativa das respostas abertas deu-se pelo método de analise de
conteudo. Primeiramente foi realizada a leitura flutuante e, entdo, a exploragdo do material
das entrevistas. Com isso, foram identificadas categorias existentes nas respostas dos
individuos. Os demais dados levantados foram tratados estatisticamente. A descrigao dos
dados categoricos foi fornecida em frequéncia e porcentagem simples. A estatistica descritiva
dos dados numéricos foi apresentada em média e desvio-padrao ou mediana e intervalos, de
acordo, respectivamente, com as distribui¢des normal ou ndo normal. A associagdo entre
variaveis categoricas foi testada em tabelas de contingéncia 2x2 pelo teste exato de Fisher ou
qui-quadrado, quando apropriado. Testes paramétricos (teste t) ou ndo-paramétricos (teste U
de Mann-Whitney) foram utilizados de acordo com aa distribui¢des normal e nao-normal das
variaveis, respectivamente. Significancia estatistica foi considerada se p < 0,05. Todas as

analises foram realizadas utilizando o software IBM SPSS Statistics 21.
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3.3.1 Roteiro destinado as maies

O roteiro da entrevista foi dividido em etapas (Anexo A):

Conhecimento acerca da condicdo

Como abordagem inicial, as maes foram solicitadas a fazer um relato livre acerca do
que sabiam sobre a condi¢ao de suas criangas. Quando cessado espontaneamente o relato livre
pelas maes, elas eram indagadas sobre como chamavam a condi¢do de suas crianca, como a
condi¢do se manifesta(ou) no seu filho (as principais caracteristicas da condi¢ao), por que e
como sua crianca foi afetada (causa), qual o tratamento necessario e, se em uso de
medicamentos, qual a finalidade e a posologia dos medicamentos.

Em seguida, era solicitado que elas fizessem uma autoavaliagdo sobre o quanto
entendiam sobre a condi¢ao da sua crianca, em uma escala de zero a 10, e o quao satisfeitas
estavam com o conhecimento que detinham até o momento da entrevista, em uma escala de 1
a 5, sendo 1 equivalente a totalmente insatisfeito e 5 equivalente a totalmente satisfeito. Como
recurso, era utilizada a escala visual analogica aplicada a satisfagdo (Escala Visual Analdgica
de Satisfacdo [EVA-S]). Se a resposta fosse insatisfatoria, a mae era indagada sobre o que
dificultava o entendimento sobre a condi¢ao da crianga. Se a resposta fosse positiva, pedia-se
para que a mae completasse a resposta. Nesta se¢do, era indagado ainda sobre a presenga de

davidas e quais seriam.

Pré-natal e nascimento

Eram coletadas as informagdes relativas ao pré-natal e ao nascimento. Se houve
suspeita de atipia genital nas ultrassonografias realizadas durante o pré-natal e duvidas sobre o
sexo ao nascimento, se o registro de nascimento foi realizado imediatamente ao nascimento

ou mais tardiamente e se houve mudanca de registro civil apds elucidagdo diagnostica.

Primeiras informacgaoes recebidas acerca da condi¢cao

Aqui aborda-se o momento da revelagao sobre a atipia genital da crianga para a mae.
Quem informou, como foi informada, em que momento, quais as orientagdes recebidas, quao
apropriada foi essa primeira abordagem (1= totalmente insatisfeita e 5= totalmente satisfeita),

como se sentiu e qual seria a maneira ideal de receber esta noticia.
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Comunicacgdo acerca da condicdo com familiares, sociedade e a propria crianca

Esta secdo aborda as dificuldades enfrentadas pela mae relativas a comunicagdo acerca
da condi¢dao da sua crianga. Se ela se sente confortavel em conversar com outras pessoas
sobre a condi¢do da crianga, qual seria o termo mais apropriado para nos referirmos as
condi¢des de DDS (doencga, condi¢do clinica, malformacdo dos genitais, genitdlia ambigua,
genitalia atipica ou disturbio de diferenciacdo sexual) segundo a opinido delas, o quanto elas
se incomodam com o julgamento dos familiares e de outras pessoas da comunidade acerca da
condi¢do, se ja foi vitima de comentarios pejorativos relativos a condic¢ao e, por ultimo, a
abordagem da condicdo com a propria crianca. As maes foram questionadas se pretendiam
explicar a crianga sobre a condicdo associada a atipia genital. Se sim, qual seria a fase do

desenvolvimento mais apropriada para a crianga ser informada.

Genitdlia e abordagens cirurgicas

Conversamos sobre o quanto as maes se sentem desconfortaveis em relacdo a atipia
genital da crianga em uma escala de 1 a 4, sendo 1 equivalente a “Nao me incomodo” e 4 a
“Incomoda-me bastante”, e em que cenario esse mal-estar acontece. Quando foram realizadas
as abordagens cirurgicas da crianga. Indagamos, na opinido delas, qual seria o periodo ideal
para realizar a genitoplastia (infdncia, puberdade ou idade adulta) e se tinham em pressa em

realizar o procedimento.

Género, sexualidade e impacto nos relacionamentos afetivos

Neste momento perguntamos se, na opinido da mae, a condi¢do de DDS poderia
influenciar na identidade de género, sexualidade e nos relacionamentos afetivos futuros da
crianga; por qual motivo e o quanto elas se preocupam com essas questdes em uma escala de

1 a 4, sendo 1 equivalente a “Nao me preocupo” e 4 a “Preocupo-me bastante”.

Fertilidade

Aborda-se se a mae sabe sobre o potencial de fertilidade associada a condigao da
crianga, se questdo ja foi orientada por alguma outra pessoa, € 0 quanto se preocupa com esse
tema, em uma escala de 1 a 4, sendo 1 equivalente a “Nao me preocupo” e 4 a “Preocupo-me

bastante”.
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Tratamento e seguimento

Qual opinido e quio satisfeita a mae estd acerca da atengdo prestada a sua crianga,
citando aspectos positivos € negativos; se em algum momento, no contexto da atengdo a
saude, a crianca se sente desconfortavel; como poderiamos diminuir esse mal-estar; o quanto
ela se incomoda ou preocupa com a necessidade de tratamento continuo, em uma escalade 1 a
4, sendo 1 equivalente a “Nao me preocupo” e 4 a “Preocupo-me bastante”, e se ela teria

alguma sugestdo para melhorar a abordagem a paciente com DDS.

Dificuldades e preocupacgoes
Qual a experiéncia mais dificil relacionada a condi¢do de DDS vivenciada pela mae e

se ainda hé preocupacdes.

Conclusdo
O que a mae achou do momento da entrevista e qual sua autoavaliacdo acerca do

entendimento sobre a condigdo apos esclarecidas as davidas, em uma escala de 0 a 10.

3.3.2 Roteiro destinado aos pacientes

O roteiro da entrevista foi dividido em etapas (Anexo B):

Conhecimento acerca da condicdo

Como abordagem inicial, os pacientes foram solicitados a fazer um relato livre acerca
do que entendiam sobre a condi¢do. Quando cessado espontaneamente o relato livre pelos
pacientes, eles eram indagados sobre como nomeavam a condi¢do, como a condi¢do se
manifesta(ou) neles (as principais caracteristicas da condi¢ao), por que e como foram afetados
(causa), qual o tratamento necessario e, se em uso de medicamentos, qual a finalidade ¢ a
posologia dos medicagdes.

Em seguida, era solicitado para que eles fizessem uma autoavaliagdo sobre o quanto
entendiam sobre a sua condigdo (em uma escala de zero a 10) e o quao satisfeitos estavam
com o conhecimento que detinham até o momento da entrevista, em uma escala de 1 a 5,
sendo 1 equivalente a totalmente insatisfeito e 5 equivalente a totalmente satisfeito. Como
recurso, era utilizada a escala visual analdgica aplicada a satisfacdo (EVA-S). Se a resposta

fosse insatisfatoria, o paciente era indagado sobre o que dificulta o entendimento. Se positiva,
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pedia-se para que ele complementasse a resposta. Nesta secdo, era indagado ainda sobre a

presenca de davidas e quais seriam.

Primeiras informacgoes sobre a condigdo

Os pacientes eram indagados por quem, quando e como foram informados
inicialmente sobre a sua condi¢do; como se sentiram, quio apropriada foi a forma como foram
informados (1= Totalmente insatisfeitos a 5 = Totalmente insatisfeitos) e qual seria a

abordagem ideal.

Comunicacgdo acerca da condicdo com familiares e sociedade

Esta se¢do aborda as dificuldades enfrentadas pelos pacientes relativas a comunicagdo
acerca da condi¢do clinica. Se ele se sente confortavel em dialogar com outras pessoas, o quanto
se incomodam com o julgamento dos familiares e de outras pessoas da comunidade sobre sua
condigdo, se ja foram vitimas de comentarios pejorativos e qual seria o termo mais apropriado
para nos referirmos as condi¢des de DDS (doenca, condigdo clinica, malformacdo dos genitais,
genitalia ambigua, genitdlia atipica ou disturbios de diferenciacdo sexual), segundo a opinido

deles. Por ultimo, como era a abordagem da condicao pelos pais no ambiente familiar.

Genitdlia e abordagem cirurgica

Neste bloco era discutido sobre o quanto os pacientes se sentem desconfortdveis em
relagdo a atipia genital em uma escala de 1 a 4, sendo 1 equivalente a “Nao me incomodo” e 4
a “Incomodo-me bastante”, ¢ em que cenario esse mal-estar acontecia. Indagamos quais e
quando as cirurgias foram realizadas. Perguntamos, na opinido deles, se o paciente deve
participar da decisdo sobre a cirurgia, qual seria o periodo ideal para realizar a genitoplastia

(infancia, puberdade ou idade adulta) e o que a cirurgia representou na vivéncia da condigdo.

Género, sexualidade e impacto em relacionamento afetivos

Neste bloco os pacientes eram indagados com qual género o paciente se identificava e
se estavam confortdveis com seu género (em uma escada de 1 a 5, sendo 1 equivalente a
totalmente insatisfeito e 5 totalmente satisfeito); se haviam mudanca de género; como
definiam sua orienta¢do sexual, segundo a escala de Kinsey; quando e como foi a primeira
experiéncia sexual e se, na opinido deles, a condi¢ao de DDS influencia de alguma forma os

relacionamento afetivos.
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A escala de Kinsey ¢ composta de sete categorias que representam graduagdes acerca
da orientacdo sexuac¢do dos individuos, variando do zero (exclusivamente heterossxual) ao

seis (exclusivamente homossexual) (Kinsey et al., 1948 ¢ 1953).

Quadro 1- Escala de Kinsey

Nivel Descri¢ao

0 Exclusivamente heterossexual
1 Predominantemente heterossexual, apenas eventualmente homossexual
2 Predominantemente heterossexual, embora homossexual com frequéncia
3 Bissexual
4 Predominantemente homossexual, embora heterossexual com frequéncia
5 Predominantemente homossexual, apenas eventualmente heterossexual
6 Exclusivamente homossexual
7 Assexual

Fertilidade

Eram indagados se alguém ja havia abordado o tema fertilidade com eles, o quanto

1ss0 os preocupava e se tinham filhos biologicos ou adotivos.

Tratamento e seguimento

Qual opinido e qudo satisfeito o paciente estava acerca do seu tratamento, citando
aspectos positivos € negativos; se em algum momento, no contexto da atencdo a saude, ele se
sentiu desconfortavel; como poderiamos diminuir esse mal-estar € o quanto ele se incomoda
ou preocupa com a necessidade de tratamento continuo, em uma escala de 1 a 4. Se ele teria

alguma sugestdo para melhorar a abordagem do individuo com DDS.

Dificuldades e preocupacgoes

Qual a experiéncia mais dificil relacionada a condi¢do de DDS vivenciada pelos

pacientes e se havia outras preocupacdes.

Conclusao
O que o paciente achou da entrevista e qual ¢ a sua autoavaliagdo em uma escala de 0

a 10, acerca do entendimento sobre a condi¢ao apos esclarecidas as duvidas.
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4.1 CARACTERIZACAO DOS SERVICOS

O ambulatorio de Endocrinologia do Desenvolvimento do HCFMUSP ¢ integrado por
um time interdisciplinar composto por endocrinologistas, cirurgioes urologistas, enfermeiras e
psicologa, constituindo uma referéncia nacional no atendimento de individuos com DDS.

O complexo hospitalar da Universidade Federal do Ceard ¢ composto pelo HUWC e
pela Maternidade Escola Assis Chateaubriand (MEAC). O ambulatério de Endocrinologia do
Desenvolvimento do HUWC conta com endocrinologistas adultos e pediatricos. Na MEAC,
foi iniciado em 2020 um ambulatério semanal de atendimento a pacientes femininas com
DDS, composto por endocrinologistas, ginecologistas, geneticistas e psicologa. As
abordagens cirtrgicas dos pacientes com DDS sao realizadas por uma cirurgia ginecologista
na MEAC (pacientes femininas) e pela equipe de urologistas (pacientes masculinos) no
HUWC. O servico atende pacientes infantis e adultos. O ambulatério de Endocrinologia do
Desenvolvimento do HIAS conta com trés endocrinologistas pediatricos e uma equipe de
cirurgides urologistas pediatricos. O HIAS ainda ndo dispde de psicologos para o seguimento
dos pacientes com DDS.

No Ceard, o HIAS constitui o servico de referéncia para pacientes pediatricos com
DDS, para onde sdo encaminhados as criangas com suspeita de atipia genital e/ou com
rastreio positivo para HAC pelo teste de rastreio neonatal (teste do pezinho). No entanto, ao
completarem 18 anos, ndo ha um fluxo estabelecido para o encaminhamento a um servigo de
atendimento a pacientes adultos com DDS, tampouco comunicacdo entre os centros de
atendimento. Os pacientes sdo distribuidos, conforme a disponibilidade de vagas, aos servicos
de endocrinologia adulta, ginecologia, e urologia. Nessa fase de transi¢do, ¢ comum alguns

pacientes perderem o seguimento.

4.2 RESULTADOS DAS MAES DE INDIVIDUOS COM DDS

Foram convidados a participar do estudo 147 maes. Trés recusaram participar devido a
indisponibilidade de tempo para a entrevista. Das 144 maes entrevistadas, 84 delas seguiam
em SP e 60 no CE. Trechos dos relatos das maes durante a entrevista semidirigidas estao

descritos no Anexo C.
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4.2.1 Caracterizagao das maes entrevistadas

As caracteristicas gerais das maes entrevistadas estdo dispostas na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas gerais das maes dos individuos com DDS entrevistadas, por estado de

seguimento
Caracteristicas das mies SP CE p
n 84 60
Idade (Média = DP) 37,8 +10,9 354+9,7 0,35*
Nivel de instrugéo (n/%)
Analfabetismo
Ensino fundamental incompleto 1(1,2) 4(6,7)
Ensino fundamental completo 4 (4,8) 9 (15)
Ensino médio incompleto 6(7,1) 12 (20)
Ensino médio completo 8(9,5) 8 (13,3)
Ensino superior incompleto 34 (40,5) 17 (28,3) <0,01%**
Ensino superior completo ou ensino profissionalizante 5(6) 3(5)
Pos-graduagio 17 (20,2) 5(8,3)
Dado indisponivel
3(3,6) -
6(7,1) 2(3,3)
Local de residéncia (n/%)
Zona urbana 79 (94) 41 (68,3)
Zona rural 1(1,2) 16 (26,7) <0,01**
Dado indisponivel 4 (4,8) 3(5)
Ocupacio (n/%)
Atividade laboral remunerada 48 (54,8) 24 (40)
Do lar 26 (31) 36 (60) <0,01**
Dado indisponivel 12 (14,3) -
Religido (n/%)
Catolica 25 (29,8) 35 (58,3)
Protestante 26 (31) 18 (30)
Espirita 6(7,1) -
Testemunha de Jeova 2(2,4) - <0,01%**
Adventista do Sétimo Dia - 1(1,7)
Irreligiosas (Sem religido) 11(13,1) 3(5
Dado indisponivel 14 (16,7) 3(5)
*Teste t

**Qul-quadrado de Pearson
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Nao houve diferenca significativa das médias de idade das maes por estado de
seguimento (Tabela 2). Em relagdo ao nivel de instrucdo, 70,3% das maes do grupo de SP e
41,6% das maes do grupo do CE concluiram ao menos o ensino médio (p < 0,01).

As informagdes relativas aos filhos com DDS das maes entrevistadas estdo descritas

nas Tabelas 2 e 3.

Tabela 2 - Informacdées sobre os filhos com DDS das mies que foram entrevistadas

Caracteristicas dos filhos SP CE P
n 84 60
Fenétipo da genitalia externa (n/%)
Genitalia atipica 79 (94) 59 (98,3)
Feminina tipica 4 (4,8) 1(1,7) 0,41%*
Masculina tipica 1(1,2) -
Género (n/%)
Masculino 40 (47,6) 18 (30)
0,03*
Feminino 44 (52,4) 42 (70)
Idade a época da entrevista da mae
Mediana 7,3 anos 5,1 anos
. . . . 0’94**
(Minima-Méximo) (11 dias - 51,9 anos) (9 dias - 19,8 anos)
Idade ao inicio do seguimento no centro de referéncia
Mediana 5,6 meses 1,7 meses
<0,01**
(Minima-Maximo) (1 dia-30,2 anos) (1 dia- 17,2 anos)
Tempo de seguimento no centro de referéncia até a data da entrevista da miae
Mediana 3,9 anos 3,8 anos
0,35%*
(Minima-Méximo) (1dia-51,9 anos) (1 dia - 17,2 anos)

*Qul-quadrado de Pearson
**Teste de Mann-Whitney

A maior parte dos filhos das maes entrevistadas apresentava atipia genital em ambos

os grupos e nao houve diferenca no tempo de seguimento dos filhos entre os dois grupos.
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Tabela 3 - Diagndstico das DDS dos filhos das maes entrevistadas

Diagnoéstico das DDS SP (n) CE (n)
DDS 46,XX 40 38
Defeitos da diferenciacdo gonadal
DDS ovotesticular XX 4 1
DDS testicular 2 -

Excesso de androgenos de origem fetal

HAC por deficiéncia da 21 hidroxilase (CYP21A2) 31 34
Excesso de andrégenos de origem feto placentarios

Deficiéncia de aromatase placentaria (CYP19) 1 -

Excesso de andrégenos de origem materna

Luteoma 1 -
Sindromico 1 -
Origem indeterminada - 3

DDS 46,XY 38 21
Defeitos da diferenciacdo gonadal

Disgenesia gonadal parcial 2 2

Sindrome da regressao testicular embrionaria 2 3

Defeitos de sintese afetando a esteroidogénese adrenal e testicular

Deficiéncia da 17a-hidroxilase (CYP17A1) 1 -
Defeitos afetando a sintese testicular de testosterona
Deficiéncia da 3B-hidroxiesteroide desidrogenase tipo II (HSD3B2) 2 -
Deficiéncia da 17B-hidroxiesteroide desidrogenase tipo III (HSD17B3) 2 -
Defeito na metabolizacao da testosterona a diidrotestosterona
Deficiéncia da Sa-redutase tipo 2 (SRD5A2) 4 -
Defeito na acio da testosterona:
Sindrome de insensibilidade completa aos androgenos (CAIS) 3 1
Sindrome de insensibilidade completa aos androgenos (PAIS) 4 3
Origem indeterminada 14 10
Prematuridade 1 -
Sindrémico
DDS cromossémico 6 1

Disgenesia gonadal parcial

46,XX/46,XY 2 -

45,X/47, X4 X;Y) 1 -

45,X/46,XY - 1
DDS ovotesticular cromossomico

45,X/46,XY 1 -

46,XX/46,XY 1 -

47, XY +mar(2)/46,XY(28) 1 -
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As caracteristicas clinicas dos filhos com DDS e das maes que foram entrevistadas

estdo descritas no Anexo D.

4.2.2 Analise do discurso das maes no relato livre acerca do que entendiam sobre a condigao
dos seus filhos

Frases como "Eu ndo entendo muito bem" (Mae n° 14), "De verdade, eu ndo sei nada"
(Mae n°® 47), “Esse é o problema, eu ndo entendo o que aconteceu” (Mae n° 82), “Até hoje eu
me pergunto” (Mae n° 95) e "Pra falar a verdade eu ndo sei nem o que aconteceu. Ndo sei o
porqué aconteceu isso, o que houve ou o porqué. Eu ndo sei. Doutora, nem o nome eu ndo
tenho como lhe dizer"” (Mae n° 123) iniciaram o relato espontaneo de 19,4% das maes (15 do
grupo de SP e 13 do grupo do CE (Anexo C).

Em relagdo aos termos utilizados pelas maes durante o relato livre para referirem-se as
DDS dos filhos, "genitalia ambigua" e "malformacdo" foram os mais frequentes, e disturbio

de diferenciacao sexual, genitalia atipica e doenga os menos frequentes (Tabela 4).

Tabela 4 - Quantidade de citacoes dos termos utilizados pelas maes para conceituar a condicio
dos filhos nos relatos livre

Termos utilizados pelas mies para conceituar a condi¢do dos Quantidade de citagdes

filhos nos relatos livre

Genitalia ambigua / Ambiguidade genital 21 7 28
Malformacao / Alteragao da formagdo 16 10 26
Dois sexos / Homem e mulher / Macho-fémea 8 11 19
Hermafroditismo 9 4 13
Deformidade de genitalia / Deformacao de genitélia / Defeito de

. 2 1 4 3 7
genitalia / Deficiéncia de genitalia
Sexo indefinido / Nem menino, nem menina 2 3 5
Disturbio de diferenciagdo sexual 1 - 1
Genitalia atipica 1 - 1
Doenga 1 - 1

Duas maes, uma do grupo de SP e outra do grupo do CE, associaram equivocadamente

os conceitos de atipia genital, disforia de género e orientagdo sexual.

Serd que é aquela doenga la de gay? Do homem e mulher. Eu fico com duvidas nesses
negocios. Se isso ai ¢ safadeza ou problema de saude mesmo. Queria que alguém
conversasse comigo sobre isso. Porque eu sou religiosa e Deus fala la na biblia: O
homem ¢ homem e a mulher ¢ mulher. E eu sigo o que a biblia fala (Mae n° 23).



RESULTADOS - 41

A minha preocupagdo era, como eu sempre falei principalmente pras mdes que estdo
vindo, devido a crianga nascer com dois sexos, a gente ouvia falar muito sobre aquela
Roberta Close, né? E numa cidade pequena, pra mim foi dificil porque eu ndo sabia se
minha filha ia ter mais hormoénio feminino ou masculino,. Ela nasceu com tudo rosa
(enxoval). Enquanto ndo saiu esse exame, era minha preocupa¢do (Mae n° 93).

Durante os relatos, as maes fizeram algumas consideragdes sobre os fatores
determinantes do sexo social dos filhos. Uma mae de uma paciente feminina com DDS 46,XY
e deficiéncia de 17B-hidroxiesteroide desidrogenase III, cuja genitalia apresentava-se
feminina tipica até os onze anos, quando passou a apresentar sinais de virilizagdo, afirmou

que o "DNA", referindo-se ao cariotipo, definiria o sexo da sua crianga, conforme o relato a

seguir:
No DNA, deu que ela é um menino. (...) E um menino que ndo deu certo (Mae n° 1).
Outras maes expressaram a ideia de que o aspecto da genitdlia externa seria o

definidor do sexo de um bebé. Algumas utilizaram o termo sexo como sindnimo de genitalia e

dos 6rgaos do sistema reprodutor. Seguem os relatos.

Ndo conseguiu desenvolver horménio suficiente para desenvolver a formagdo do sexo
(Mae n° 28).
“Deus” e "fé" foram citados por 19 (9 do grupo de SP e 10 do grupo do CE) maes,

como um suporte para uma melhor aceitacdo e enfrentamento da condi¢dao (Anexo C).

4.2.3 Conhecimento das maes acerca das condi¢des de DDS

A autoavaliacao das maes sobre o entendimento das DDS de seus filhos no inicio da
entrevista foi semelhante entre os dois estados. No entanto, as maes que seguiam em S3o
Paulo relataram maiores niveis de satisfacdo relacionados ao entendimento das condi¢des de

DDS (Tabela 5 e Grafico 1) (p <0,01).
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Tabela 5 - Autoavaliacido realizada pelas mies sobre o entendimento acerca das condicdes de
DDS de seus filhos no inicio da entrevista, por estado de seguimento

SP CE p

Autoavaliacdo das maes sobre o entendimento das condi¢coes de DDS de seus filhos no inicio da
entrevista, em uma escala de zero a dez

Média + DP 59421 58427 0,81%

Nivel de satisfacio das maes acerca do entendimento das condicdes de DDS de seus filhos no inicio da
entrevista em uma escala de um a cinco (1 = Totalmente insatisfeita e 5 = Totalmente satisfeita)

Mediana 4 3 <0,01**

*Teste t
**Teste de Mann-Whitney

Grifico 1 - Percentual de maes por nivel de satisfacdo acerca do entendimento da condicdo de
DDS dos filhos, no inicio da entrevista, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente
insatisfeita e 5 = Totalmente satisfeita), por estado de seguimento

p< 0,01
100%

90%
80%
70%
60%

50%
40% Ceara

30% m Sio Paulo

Porcentagem de maes

20%

10% .

0%
Totalmente Parcialmente Neutra Parcialmente Totalmente
insatisfeita insatisfeita satisfeita satisfeita

As maes insatisfeitas em relagdo ao conhecimento que detinham sobre as DDS dos
filhos no inicio da entrevista citaram os fatores dificultadores para um entendimento

satisfatorio (Tabela 6 e Anexo C).



RESULTADOS - 43

Tabela 6 - Frequéncia dos fatores dificultadores para um entendimento satisfatorio sobre a
condiciio de DDS relatados pelas mies entrevistadas

Fatores dificultadores para um entendimento satisfatério Quantidade de ocorréncias

sobre a condicdo de DDS pelas maes

Auséncia de explicagdes pela equipe de cuidados 3 11 14
Estresse psicologico da mée relacionado ao diagnostico de DDS 5 8 13
Complexidade das condi¢des de DDS 6 6 12
Utilizagao de linguagem técnica pela equipe de cuidados 5 6 11
Opcao da mde em ndo aprofundar o conhecimento sobre a DDS 5 6 11
Dificuldade de memorizagao 5 1 6

Auséncia de dados cientificos para explicar a etiologia da DDS 1 - 1

Conforme os relatos abaixo, quatro maes (2 do grupo de SP e 2 do grupo do Ceard)
associaram a auséncia de explicag¢do sobre as DDS dos filhos pela equipe de cuidados a consultas
rapidas, com foco na checagem de intercorréncia, exames laboratoriais, medicamentos e
preenchimento de prontudrios.

Quando a gente vai na consulta, é focado muito se houve uma alteragdo, se a
medicacdo td atendendo a necessidade dela. Entdo a consulta é bem rdpida. E

visado mais se precisa ou ndo alterar a medica¢do. Eu ndo tenho tempo pra
perguntar sobre outras questoes (Mae n° 66).

O médico que fez as primeiras cirurgias ndo tinha muita paciéncia para explicar (Mae n° 70).
Elas s6 preenchem o prontudrio, mas ndo explicam (Mae n° 99).

O que aconteceu eu ndo sei exatamente porque nunca nenhum médico falou: nasceu
assim, assim.. Sempre que eu venho pras consultas eu so sei mesmo das coisas que sdo
mais necessarias. E ndo pra conversar assim sobre isso. E so os exames (Mae n° 106).

O segundo fator dificultador mais frequentemente citado pelas maes foi o estresse

psicolégico vivenciado pela mae no diagnostico da DDS do filho, conforme o relato abaixo

(Anexo C):

Explicou muito bem, mas por causa do que eu estava vivendo eu ndo consegui absorver
tudo (Mae n° 57).
O trecho a seguir exemplifica o processo evolutivo na comunicacdo de noticias
dificeis. O estresse psicologico inicial dificulta a escuta e o entendimento de qualquer

informacao dita a seguir:



RESULTADOS - 44

No comego, eu acho que eu ficava muito nervosa e eu ndo entendia muito o que os
médicos diziam, mas hoje eu ja sou mais tranquila. As doutoras explicam bem direitinho.
Quando eu tenho uma duvida, eu pergunto (Mae n° 126).

Analisando os discursos das maes que optaram por nao aprofundar o conhecimento
sobre a DDS de seus filhos, observa-se que a recusa ao entendimento pode estar associada ao
sofrimento e a dificuldade na aceitagdo e enfrentamento da condi¢do, como a seguir (Anexo
O):

Eu ndo queria. Talvez eu ndo tenha aceitado ainda. No comego eu lia muito na Internet.
Queria saber de tudo. Tem um grupo no facebook bem legal. Eu até comecei a ver os

comentdrios, mas parei. Fiquei triste em ver os depoimentos. Agora, ndo me interessa
mais saber (Mae n° 39).

No comego eu me privei muito do conhecimento pelo fato de eu ndo querer mesmo, sabe?
Eu acho que eu estava tdo mergulhada com a questdo da dor de ter uma filha com a
genitalia ambigua, de ter que estar escondendo ela de muitas pessoas. Essa questdo
mexeu muito comigo (Mae n° 86).

Uma outra mae embasou a recusa ao conhecimento pela credibilidade e confianca
depositada por ela na equipe de cuidados, eximindo-se da responsabilidade em entender sobre
a condigdo da filha:

Eu nunca me aprofundei muito porque na hora que eu via a (endocrinologista), eu ja
confiei nela. Entdo o que a (endocrinologista) falava pra mim era o suficiente. Eu ndo
precisei me aprofundar na situagdo. Pra mim quem tinha que saber da situac¢do era a
(endocrinologista). Eu tinha que saber o que eu precisava fazer com a (filha).. Porque eu
acho que vocés, médicos, que precisam saber das coisas (Mae n° 49).

Ao responderem indagagdes relativas a conhecimentos especificos sobre as DDS de
seus filhos, percebe-se que os percentuais de respostas satisfatorias tendem a ser mais
elevados no grupo de maes de SP, principalmente no conhecimento referente as etiologias das

DDS. Positivamente, ambos os grupos de mdes demonstraram conhecimento acerca do

tratamento e da posologia dos medicamentos (Tabela 7).
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Tabela 7 - Conhecimento especifico das maes sobre as DDS de seus filhos

Indagagdes relacionadas a conhecimentos especificos das Respostas satisfatérias
maes sobre as condi¢oes de DDS de seus filhos SP (%) CE (%)
Sabe o nome da condi¢do? 67,9 61 0,39
Sabe as principais caracteristicas da condi¢do? 68,8 54,2 0,08

Sabe o porqué a condigdo acometeu o filho?

(Causa - aplicada as maes de criangas com o diagnostico elucidado) 44,6 27,1 0,06
Sabe qual o tratamento para a condi¢ao? 94,9 87,9 0,13
Se o filho esta em uso de medicamentos:
Sabe a fun¢do dos medicamentos? 78,4 69,8 0,33
Sabe a posologia dos medicamentos? 95,7 95,3 0,92

Quando indagadas ativamente sobre a presenga de duvidas relacionadas as DDS,
84,3% das maes do grupo de SP e 78,3% das maes do grupo do CE referiram duvidas. Nao
houve associagdo significativa entre o nivel de instrucao das maes e a presenca de diividas em
nenhum dos grupos. Nota-se no Grafico 2 que mesmo as maes, cujos filhos seguiam a longo

prazo, expressaram duvidas.
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Grifico 2 - Distribuicdo dos filhos das maes entrevistadas por tempo de seguimento, segundo a
presenca ou auséncia de dividas maternas durante a entrevista, em Sao Paulo (a) e
no Ceara (b)
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As temadticas das duvidas referidas pelas maes estdo listadas na Tabela 8 (Anexo C).

Tabela 8 - Tematica das duvidas referidas pelas mae

Numero de ocorréncias

Tematicas das duvidas referidas pelas maes

Diagnéstico de DDS:

O que ¢é? 6 1 7
Causa? Por que aconteceu? 31 16 46
Sentimento materno de culpa pela ocorréncia da DDS 7 8 15
Origem (materna ou paterna) da alteragdo genética relacionada a DDS 10 2 12
Meétodos de diagndstico das DDS no pré-natal 5 - 5
Prevaléncia de DDS na comunidade
Processo de designacio de género - 2 2
Programacio de seguimento no servico de DDS 2 2 4
Tratamento medicamentoso
Programacao e durago 6 7 13
Efeitos colaterais dos medicamentos 5 4

Abordagens cirurgicas

Genitoplastias (técnicas, riscos cirurgicos e cuidados pds-operatorios) 6 5 11

Idade apropriada para realiza¢do da genitoplastia - 1 1

Indicagdo e duragdo dos procedimentos de dilatagdo do canal vaginal

com velas de Hegar em centro cirurgico com sedagdo (procedimento - 3 3

realizado somente no CE)

Expectativas sobre a aparéncia da genitalia apos genitoplastias 10 4 14

Expectativa sobre a habilidade para urinar em pé (mée de menino) 1 - 1
Gonadas

Caracteristicas das gonadas (ovarios ou testiculos) 2 - 2

Risco de neoplasia germinativa 4 = 4

Indicagdo de gonadectomia 1 - 1

Idade apropriada para realiza¢do da gonadectomia quando indicada 1 - 1
Repercussoes da DDS

No crescimento e desenvolvimento da crianga 4 3 7

Na saude da crianga 3 2 5

No d.esenvolvimento de caracteres sexuais secundarios ao sexo de criacdo 3 ) 5

da crianga

Ocorréncia de crises de perda de sal na HAC (detecgdo e manejo) 5 2 7
Reproducio e atividade sexual

Ocorréncia de ciclos menstruais 4 3 7

Perspectiva de fertilidade 11 9 20

Perspectiva de funcao sexual satisfatoria 8 3 11
Heranca genética e aconselhamento pré-natal 11 7 18
Como explicar sobre a DDS ao filho 2 1 3
Introducgao de creches e escolas 1 2
Influéncia da DDS

No desenvolyimento da identidade de género e na.ocorréncia da ’ 3 5

incongruéncia de género em relacdo ao sexo de criacao

Na orientagdo sexual 1 3 4

Direito a beneficios sociais pela DDS - 1 1
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As duvidas sobre o fator causal das DDS foram as mais frequentes. Alguns fatores
relacionados a gestagdo foram questionados pelas maes como possiveis causadores da DDS:
sangramento, infeccdo por dengue, infeccao urinario, exposi¢ao ocupacional a acido acético
no comec¢o da gestacdo, gestacdo em idades precoce ou tardia, inicio tardio do pré-natal,
alimentagdo inadequada, ingestdo de "garrafada" e de medicamentos.

Notou-se uma necessidade de esclarecimentos acerca da origem, materna ou paterna,

da alteracao genética associada a DDS, como sugerem os trechos a seguir (Anexo C):
Por que nasceu assim? Se ¢ alguma coisa do meu sangue ou do pai dela? (Mae n° 16)
Tem como saber quem tem a alteragdo, se ele (o pai) ou eu? (Mae n° 31)

Houve também relatos frequentes mencionando o sentimento materno de culpa pela
ocorréncia da DDS. A seguir (Anexo C):
Se foi descuido meu. Eu acredito que ndo, porque eu fiz tudo certo. Assim, antes eu me
culpava muito. Tanto que tive depressdo pos-parto. Foi bem dificil lidar com essa

situagdo, porque eu me culpava bastante. Mas, na verdade, nem eu sabia por que eu me
culpava tanto (Mae n°® 56).

Eu tive alguma influéncia sobre isso? A gente acha que foi culpa da gente. A gente acha
que fez alguma coisa que ndo poderia ter feito (Mae n° 69).

Acontece essas coisas porque a gente deixou faltar alguma coisa? Ele tem o mesmo tipo
de sangue meu. Entdo talvez seja culpa minha, do meu sangue" (Mae n° 98).

Eu fico me culpando. Sera que foi por eu ndo ter comido direito na gestagdo, né? (Mae
n° 102).

Relacionado ao tratamento medicamentoso, além das duvidas associadas a
programacao e duracdo do tratamento, foi comum entre as maes de meninas com HAC
perguntas sobre efeitos colaterais associados a ingestdo de corticoides, como obesidade e
surgimento de estrias (Anexo C).

Merece destaque uma mae de uma menina com HAC que indagou sobre existéncia de

algum aparelho para afericdo do nivel de sodio:

Tem algum aparelho que mede o sal no organismo que nem o aparelho de diabetes?
Poderia ter né? Ao invés de medir o agucar, medir o sal (Mae n° 63).
Sobre as abordagens cirtirgicas, além das duvidas técnicas sobre os procedimentos,
destacaram-se as relacionadas a expectativa da aparéncia da genitdlia externa apds as

genitoplastias.
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Algumas maes relataram ndo engravidar novamente pelo receio de nascerem outros

filhos com a mesma condi¢do, como o exemplo a seguir:

Eu ndo quis ter outros filhos porque fiquei com receio de terem o mesmo problema (Mae
n° 34).

No grupo de SP, ndo houve diferenga significativa entre a quantidade de maes de
meninos ¢ de meninas com duvidas acerca de fertilidade e fun¢do sexual. Ja no grupo que
seguia no CE, apenas maes de meninos (quatro maes) indagaram sobre as perspectivas de
funcdo sexual dos filhos na idade adulta (p <0,01).

Em relagdo a influéncia da DDS na orientagdo sexual, uma mae de uma menina com

HAC relacionou a exposicdo a niveis elevados de hormonios masculinos a homossexualidade:

Eu queria saber se o aumento do horménio masculino poderia fazer ela gostar de
mulher. Como ela nasceu com excesso de horménio masculino, na minha cabeca, isso
poderia levar ela a gostar de mulher e nao de homem (Mae n° 118).

Quinze maes (11 de Sao Paulo e 4 do Ceard) citaram que buscaram informagdes sobre

as DDS na internet.

4.2.4 Pré-natal e nascimento

No periodo pré-natal, a atipia genital foi suspeitada em 11,5% (9 de 78) das maes que
seguiam em SP e em 5,1% (3 de 59) das maes que seguiam no CE, por alteracdes
morfoldgicas na ultrassonografia ou por discordancia entre o exame de sexagem fetal e a
aparéncia da genitalia do feto na ultrassonografia. A média da idade gestacional na qual a
atipia genital foi suspeitada foi de 24,5 semanas (18 - 36 semanas). Entre as criancas com
atipia genital presente ao nascimento, a genitdlia atipica foi percebida ainda na maternidade
em 87,1% (68 de 78) do grupo que seguia em SP e em 69,5% (41 de 59) do grupo que seguia
no CE. Por fim, a atipia genital ndo foi diagnosticada pela equipe de assisténcia na
maternidade em 12,8% (10 de 78) das maes que seguiam em SP e em 30,5% (18 de 59) das

maes que seguiam no CE (Gréfico 3).
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Grafico 3 - Numero de pacientes com atipia genital, filhos das maes que foram entrevistadas,
por periodo no qual a atipia foi percebida
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Observacao: Foram excluidos desta andlise as pacientes sem atipia genital (CAIS) e
uma paciente com deficiéncia de 17p-hidroxiesteroide desidrogenase III (filha da mae 1), cuja
clitoromegalia iniciou aos 0ito anos.

Nos relatos de maes nas quais a atipia genital dos filhos foi suspeitada ainda no pré-
natal, elas relataram que a suspeita prévia ao nascimento permitiu que elas buscassem
informacdes e apoio de uma equipe de cuidados especializada, tornando o nascimento do filho

com atipia genital menos estressante (Anexo C).
Quando nos descobrimos, meu marido veio procurar referéncia de quem a gente poderia
ir. Ai nos ligamos, marcamos uma consulta com ela. Eu fui ganhar a (filha) em (cidade
de origem). La nds conseguimos uma endocrinopediatra. E assim que ela nasceu, essa

doutora ja estava no hospital e nos ja estavamos com a medicagdo. Ela ja tinha falado
que era uma menina e tudo (Mae n° 50).

Eu sei que eu fiquei desesperada, eu so chorava. Ai com o passar do tempo, eu fui
pesquisando e vinha aquele desespero que a pessoa ndo sabia o que era. Mas ai quando
ela nasceu, eu ja sabia mais ou menos o que era. Dai eu ndo me desesperei mais, mas no
comego eu fiquei bem desesperada (Mae n° 110).

Ao analisarmos o grupo de maes com filhos com HAC forma cléssica perdedora de
sal, no grupo de SP, em 20% (6 de 29) dos casos o diagnostico de HAC deu-se somente apos
a ocorréncia de desidratacdo e em 31% (9 de 29) pelo teste de rastreio neonatal, mesmo a
atipia genital tendo sido evidenciada na maternidade. Em dois recém-nascidos (6,9%, 2 de
29), a atipia ndo havia sido suspeitada na maternidade. J4 no grupo do CE, 44% (15 de 34)
dos casos de HAC forma classica perdedora de sal foram diagnosticados somente apds quadro
de desidratacdo e 5,8% (2 de 34) através do teste de rastreio neonatal. Em sete pacientes

(20%, 7 de 34), a atipia genital ndo havia sido evidenciada na maternidade (Anexo C).
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O relatos da mae abaixo exemplifica casos de meninas com HAC forma classica
perdedora de sal que foram liberadas da maternidade sem a reposi¢@o de sal, glicocorticoide e
mineralocorticoide, pela auséncia da suspeicao diagnostica de HAC (Anexo C).

Viram, mas ndo detectaram o problema. Fizeram ultrassom. Veio com diagnostico de...
Como é que se fala quando a pessoa tem dois sexos? Hermafrodita! Ai me deram alta.
Quando ela estava com quinze dias, ela teve crise de desidrata¢do. Ela vomitava e eu
achava que era pneumonia ou engasgo. Ai eu fui pro pronto-socorro e ai internaram ela.
Ela ficou 45 dias internada ld, porque eles ndo tinham esse diagnostico. Mesmo ela
desidratada com a genitalia ambigua. Ai o médico percebeu (a alteracdo) o sodio e o
potassio nos exames, foi atrds de uma endocrino, ai veio essa possibilidade (Mae n° 4).

Entre as criangas com atipia genital ao nascimento, 38,4% (30 de 78) do grupo de SP e
45,7% (27 de 59) do grupo do CE foram registradas logo ap6s o nascimento (p: 0,6). Algumas
maes referiram que, mesmo cientes da necessidade de adiar o registro civil (certiddo de
nascimento) até a investigagdo da DDS, procederam ao registro por necessidades burocraticas,
como associacdo ao convénio de saude e necessidade do registro de nascimento e do Cadastro
de Pessoa Fisica (CPF) para atendimento no Sistema Unico de Saude (SUS).

Entre os pacientes com registro de nascimento tardio, a mediana do intervalo de tempo
para designagao do sexo social e registro civil de nascimento no grupo do CE foi 2,5 vezez
maior que no grupo de SP, respectivamente, 60 dias (4 dias a 2,8 anos) e 24 dias (trés dias a
um ano) (p <0,01).

Entre os pacientes que foram registrado imediatamente ao nascimento, 6,4% (5 de 73,
4 pacientes com deficiéncia de 21 hidroxilase e uma com DDS 46,XX ovotesticular) do grupo
do SP e 3,4% (2 de 57, duas pacientes com deficiéncia de 21 hidroxilase) do grupo de CE
tiveram de alterar o nome e o sexo social no registro de nascimento apoOs investigacao
apropriada da DDS (p.: 0,4). No grupo de SP, dois meninos com HAC por deficiéncia de 21
hidroxilase permaneceram no sexo masculino devido ao diagnostico tardio.

Relatos de maes exemplificam as dificuldades associadas ao processo de redesigncao
do sexo social e alteracdo de registro civil, como a seguir (Anexo C):

Na minha cabega, ela foi registrada como menino. Demorou a cair a ficha. Na minha
cabega, ela era menino. Se tivesse sido descoberto no hospital, ndo teria sido assim pra
mim. Era como se eu tivesse trocado a crianga. Sai com o (menino) e voltei com a
(menina). Como se o (menino) tivesse morrido e eu tivesse pegado outra crianga. Se
tivesse sido descoberto assim que nasceu, eu ndo teria passado por tudo isso. O pior foi
ter passado uma semana com o (menino). O mundo inteiro foi visitar. No dia da
filmagem, que eu fui dar banho, eu vi que tinha uma vagininha. Chamei o pediatra. Ele

disse que tinha uma pequena md formagdo, mas que era um menino e podia registrar e
me encaminhar a um cirurgido. Eles deviam ter visto que ndo tinham feito os testiculos.
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O registro foi negado duas vezes no cartorio. Diziam que ndo existia (no cartorio, ndo
conheciam a condi¢do e os procedimentos para alteracdo do registro) (Mae n° 17).

Em relagdo ao acesso a um servigco de referéncia em DDS, apesar de a mediana do
numero de avaliacdes médicas necessarias até que o paciente fosse admitido em um centro de
referéncia em DDS ter sido de apenas uma avaliagdo para ambos os grupos (SP: de zero a 30;
CE: de zero a 4), algumas maes referiram dificuldade de acesso ao centro de referéncia, como
os trechos de relatos a seguir:

Disse que so tinha tratamento aqui. Ai o médico da maternidade disse que ela nasceu
com dois sexos e que tinha que vir para cad. Fiz uma campanha para arrecadar dinheiro
na (cidade de origem) e conseguimos vir pra cd. Saiu até no jornal e nas redes sociais.

Chorei para a menina da entrada que me deixou entrar e Dra (endocrinologista) e Dr
(endocrinologista) atenderam a minha filha (Mae n° 16).

Me mandaram pra ca e ndo tinha vaga. Ai eu fui pra casa. Elas mandaram eu ficar
procurando. Ninguém ligava. Sei que ela passou mais de vinte dias vomitando. Diziam
que era de parto. Tudo que mamava botava pra fora. Ela ndo chorava muito. Era so
dormindo. Quando foi no ultimo dia, ela ja ndo mexia mais os olhos, vomitando, toda
mole. Ai eu corri pro hospital (Mae n°® 131).

4.2.5 Primeiras informagdes dadas as maes pela equipe de cuidados sobre as DDS dos filhos

Os obstetras, neonatologistas e pediatras sdo os profissionais de saude que mais
frequentemente informam inicialmente as maes sobre a DDS dos filhos. No grupo de SP, os
ultrassonografistas aparecem como terceira categoria mais comum, ja no CE, as enfermeiras

da maternidade (Grafico 4).
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Grafico 4 - Quem informou inicialmente sobre a DDS a mée no grupo de Sdo Paulo (a) e no
grupo do Ceara (b)
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Em relacdo aos termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras informagdes
sobre a DDS, segundo as maes, “Genitdalia ambigua” e "Malformagdo" foram os mais

frequentes e "Genitalia atipica" e "Anormalidade” os menos frequentes (Tabela 9).

Tabela 9 - Quantidade de citacdoes dos termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras
informacdes sobre a DDS

Termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras Quantidade de ocorréncias

informacdes sobre a DDS, segundo as maes

Genitalia ambigua 18 7 25
Malformacao 16 4 20
Problema / Probleminha / Duvidazinha 11 8 19
Hermafroditismo 11 5 16
Dois sexos / Macho-fémea 6 5 11
Deformidade de genitalia / Deformagéo de genitalia / Alteragdo na genitalia 6 4 10
Sexo indefinido 5 1 6
Genitalia atipica 1 - 1
Anormalidade 1 - 1

A frequéncia dos termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras informagdes
sobre a DDS assemelhou-se a frequéncia dos termos utilizados pelas maes para conceituar a
condi¢ao dos filhos nos relatos livres.

Considerando os relatos das maes de pacientes com atipia genital sobre as primeiras
orientacdes recebidas, 42,3% (33 de 78) das que seguiam em SP e 42.4% (25 de 59) das que
seguiam no CE foram orientadas sobre a necessidade de realizacgdo de exames
complementares para investigagdo da DDS (p: 0,53); 42,3% (33 de 78) das que seguiam em
SP e 25,7% (14 de 59) das que seguiam no CE foram orientadas sobre a necessidade de
adiamento do registro civil de nascimento até investigacdo da DDS e defini¢do de sexo social
da crianca (p: 0,02); 18% (14 de 78) das que seguia em SP e 22% (13 de 59) das que seguiam
no CE foram orientadas sobre a possibilidade de abordagem cirargica da atipia genital (p:
0,55) e apenas uma mae que seguia em SP foi orientada sobre a comunicagdo com familiares
e amigos acerca do nascimento do filho com atipia genital. Foi oferecido atendimento
psicologico imediatamente ao diagnodstico para apenas 2,6% (2 de 78) das maes que seguiam
em SP e 3,3% (2 de 59) das maes que seguiam no CE (p: 0,73).

Analisando o discurso das maes, evidenciou-se algumas informagdes e orientagdes
precipitadas, ou até mesmo inadequadas, transmitidas por profissionais de saide envolvidos

na primeira abordagem:
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- Do processo de designagao de género:

Como ndo menstruou, aos 15 anos procuramos uma ginecologista. Ela falou que ela era
um menino porque tinha cariotipo XY (Mae n° 58, mde de uma menina com deficiéncia
da 17a-hidroxilase).

Que aos cinco a seis anos, ele que ia decicidir o sexo (Mae n° 13, mie de um menino
com DDS 46,XY por prematuridade).

O médico disse que ela nasceu com dois sexos e eu podia escolher” (Mae n° 16, mde de
uma menina com DDS ovotesticular).

Ah, mde, talvez vocé tenha que escolher o sexo. Entdo vocé va se preparando”. A médica
que fez o meu pré-natal. Eu me questionava muito, porque tinha medo de escolher e
escolher errado, né? (Mae n°® 57).

A pediatra ao nascimento disse que era mais facil transformar em menina (Mae n°® 27,
mae de um menino com disgenesia gonadal parcial).

O cirurgido perguntou se eu queria menino ou menina, mas disse que a cirurgia era mais
facil pra ser menina (Mae n° 141, mae de uma menina com HAC).

- Da possibilidade da ocorréncia de disforia de género:

inecologista disse que ndo tinham ovarios nem utero. Podia ser que mudasse a
A I ta d tinh t Pod, d
personalidade (Mae n° 2, mae de uma menina com CAIS).

- Da fertilidade da crianga:
Que ele ndo vai poder ter filhos (Mae n° 7).

A unica pessoa que conversou comigo foi a enfermeira e disse que ele tinha nascido com
um probleminha que eles ainda ndo sabiam o que era. Mas achava que ele ndo ia poder
ter filhos (Mae n° 20).

Além disso, 2,6% (2 de 78) das maes do grupo de SP e 12% (7 de 59) das maes que
seguiam no CE foram orientadas a ndo mostrar e ndo comentar com outras pessoas sobre a
atipia genital de suas criancas (p: 0,03). Trés maes que seguiam em SP relataram, ainda, que
foram orientadas a vestir seus bebés com roupas neutras.

Entre as maes que foram inicialmente informadas sobre a DDS por profissionais de
saude, 57,8% das maes do grupo de SP e 37% das maes do grupo do CE consideraram a
forma como foram inicialmente informadas parcial ou totalmente inapropriada (Grafico 5). A
mediana do quao apropriada foi a forma como foram inicialmente informadas por
profissionais da satide sobre as DDS, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente inapropriado e
5 = Totalmente apropriada) foi 2 no grupo de maes que seguiam em SP e 3 no grupo de maes

que seguiam no CE (p: 0,09).
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Grafico 5 - Percentual relativo a quio apropriada foi a forma como foram inicialmente
informadas por profissionais da satide sobre as DDS dos filhos, na opinido das maes
dos grupos de SP e do CE, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente inapropriado e 5
= Totalmente apropriada)
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O nivel de instrugdo das maes ndo influenciou na percepcdo delas sobre qudo
apropriada foi a forma como foram inicialmente informadas por profissionais da saude sobre
as DDS em ambos os grupos.

O desconhecimento e a inseguranga dos profissionais de saide envolvidos na primeira
abordagem foi a justificativa mais comum dada pelas maes que consideraram inapropriada a

forma como foram inicialmente informadas (Tabela 10 e Anexo C).

Tabela 10 - Justificativas dadas pelas maes para considerarem forma como foram inicialmente
informadas inapropriada

Justificativas dadas pelas mies para consideram Quantidade de ocorréncias

inapropriada a forma como foram inicialmente informadas

Desconhecimento e inseguranca pela equipe de cuidados inicial 16 5 21
Informagdes superficiais e/ou incompletas 5 6 11
Auséncia de informagdes 3 6 9
Primeiras informacdes na sala de parto 3 2 5
Uso do termo hermafroditismo 2 - 2

Falta de consenso entre as informagdes passadas pela equipe de
cuidados inicial
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Os sentimentos relatados pelas maes apos receber as primeiras informagdes sobre a

DDS de seus filhos estdo descritos nas tabelas abaixo (Tabelas 11 e 12).

Tabela 11 - Sentimentos negativos relatados pelas maes apo6s receber as primeiras informacées
sobre a DDS de seus filhos

. Quantidade de . Quantidade de
Sentm:.entos ocorréncias SentlTento ocorréncias
negativos Sp CE Total negativos
Culpada 13 11 24 Sem chdo / O mundo caiu 4 - 4
Triste / Depressiva 13 9 21  Nao aceitagdo 1 3 4
Assustada / Apavorada / 14 5 19  Estressada / Nervosa 1 2 3
Medo
Confusa / Ndo entendimento 10 8 18  Traumatizada - 1 1
Desesperada 7 7 14  Horrorizada - 1 1
Chocada / Abalada /
Transtornada / Atordoada 9 4 13 Vontade de morrer 1 - 1
Péssima / Horrivel / .
Arrasada 8 4 12 Raivosa - 1 1
Preocupada 5 6 11  Envergonhada - 1 1
Chorosa 5 4 9 Frustrada 1 - 1
Perdida / Desnorteada / Sem 7 | 3 T i | |
rumo
Doida / Enlouquecida / 6 2 8 TOTAL 106 71 176
Pirada

Tabela 12 - Sentimentos positivos relatados pelas mies apds receber as primeiras informacdes
sobre a DDS de seus filhos

. Quantidade de . Quantidade de
Sentm:.entOS ocorréncias SentlTento ocorréncias
negativos CE Total negativos
Tranquila 4 2 6  Preparada 1 1 2
Esperangosa / Fé 3 1 4 Determinada 1 - 1

Conformada - 2 2 TOTAL 9 6 15
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Durante o periodo de interna¢do na maternidade, algumas maes pontuaram experiéncia
desconfortaveis devido a conduta ou comportamento inadequados de membros da equipe de
cuidados, como exposicao excessiva da crianca (maes 42 e 105), demonstragao de curiosidade
excessiva relacionada ao quadro de atipia genital (mae 55) e quebra do sigilo das informacdes
médicas dos pacientes (mae 106) (Anexo C).

A postura de todos os membros da equipe de cuidados iniciais (médicos, enfermeiros,
técnicos de enfermagem, psicologos e assistentes sociais) ¢ determinante na promocao da
empatia e acolhimento ao paciente e familiares. Seguranca, tranquilidade e discri¢ao sdo
fundamentais. A forma como a equipe se refere ao bebé com atipia ¢ marcante para os pais.
Assim, recomenda-se o treinamento das habilidades de comunicagdo de toda a equipe de
saude.

Termos como "hermafrodita", "pseudo-hermafrodita" e "dois sexos" devem ser
evitados. A equipe deve referir-se apenas como bebé ou crianga ou recém-nascido de (nome
da mae). Atencdo especial deve ser dada ao nome dado ao falo. Se ja houver identidade de

género definida, este deve ser nomeado de clitoris, em meninas, e pénis, em meninos.

4.2.6 Comunicagao acerca da condi¢ao de DDS

Quando indagadas sobre os termos genéricos mais adequado e inadequado para
referir-se as condicdes dos filhos, "malformacgado" foi considerado o termo mais adequado e
"doenca" o mais inadequado, pela maioria das maes de ambos os grupos (Grafico 6). Segundo
as maes, o termo malformacao € “mais facil de falar”, “mais facil de entender”, “é mais uma
malformagdo entre outras”, “é o que melhor descreve”, “mais objetivo”, “ja resume e
responde muitas perguntas”, “é o que explica tudo”, “é o que os médicos me disseram” e “é
o que sempre escutei”. O termo doenca foi apontado como o mais inadequado pela maioria
das maes por ndo considerarem a DDS como uma doenca, pois “ndo ¢ incapacitante ou
contagioso e tem tratamento”. Segundo a mae n° 89, “Eu ndo vejo como doen¢a. Doenga é

quando a crianga se encontra incapaz. Quando se encontra num leito de hospital”.
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Grafico 6 - Termos mais adequado (a) e inadequado (b) para referir-se a condicio dos filhos
segundo as maies, por estado de seguimento
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Em relacdo a comunicagdo das maes com os parentes, amigos € comunidade sobre a
condicdo de DDS dos filhos, 81,7% das que seguiam no CE e 65,3% das maes que seguiam
em SP e sentiam-se desconfortaveis em conversar sobre a condi¢ao de DDS dos filhos com
outras pessoas (p: 0,1). Entre as justificativas relatadas pelas maes para o desconforto em
dialogar sobre a DDS de seus filhos, o receio do preconceito foi significativamente mais
frequente nas maes do grupo do CE (24 ocorréncias no grupo de CE e 14 ocorréncias no
grupo de SP) (p: 0,01). As maes citaram ainda a auséncia de conhecimento suficiente para
explicar sobre a DDS as outras pessoas (9 ocorréncias no grupo de SP e 8 ocorréncias no
grupo de CE) e o desconhecimento da sociedade sobre essas condi¢des (10 ocorréncias no

grupo de SP e 8 ocorréncias no grupo de CE) o que dificultaria o entendimento. Nos discursos
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do grupo de maes de SP, evidenciou-se uma associacao significativa entre o desconhecimento

da sociedade sobre as condi¢des de DDS e a ocorréncia de preconceito (p: 0,05).
Positivamente, seis maes, todas do grupo que seguia em SP, referiram que o

conhecimento adquirido sobre a DDS do filho lhes trouxe seguranca e amenizou o

desconforto em conversar com outras pessoas sobre o tema. Seguem alguns relatos (Anexo

O):

Falo normal sobre o problema dela, depois de um tempo de amadurecimento. Depois de
eu saber o que é a doenga, o que ela causa, hoje eu consigo explicar, porque eu tenho
conhecimento (Mae n° 17).

Eu ja consigo sentar e conversar sobre a situagdo sem me sentir constrangida. Eu acho
que teria que saber como colocar isso pras pessoas pra ndo explicar de forma errada,
ne? Porque sendo eles vao olhar pra sua filha e pensar: nossa, é um ET né? Que nasceu
de um jeito e ta de outro. Se vocé ndo souber explicar isso, as pessoas vdo entender de
forma errada (Mae n° 9).

Hoje sim. Na época, eu ndo me sentia ndo. Com vergonha e com medo das pessoas
entenderem errado. Hoje eu me sinto mais segura com o caso mais bem explicado. A
gente mais entendida do assunto, a gente se sente mais seguro em falar. Acaba perdendo
um pouco de receio quando conhece mais (Mae n° 19).

Quando as pessoas perguntam: Nossa, mas serd que ele vai ser menino mesmo? Ai eu
falo que foi constatado que ele é um menino em todos os exames, DNA e que ele é um
menino mesmo. Essa parte de preconceito existe sim. Geralmente, quem ndo ¢é informado
sobre o assunto. Mas, a partir do momento que eu mostro a informagdo ja melhora. Ai as
pessoas falam: Nossa, nunca ouvi falar. Ai, eu falo, é como se fosse um labio leporino.
Faz uma cirurgia e corrige. Quando a gente explica o que foi, a pessoa entende melhor.
Ja cai esse preconceito (Mae n° 33).

A ocorréncia de situacdes desagradaveis e de comentarios pejorativos relativos a DDS
foi significativamente maior no grupo de maes que segue no CE (73,3%) comparado ao grupo
de SP (54,2%) (p: 0,02), ocorrendo com mais frequéncia entre familiares (17 ocorréncias no
grupo de SP e 23 no grupo do CE), seguido pelo contexto social (11 ocorréncia no grupo de
SP e 21 no grupo do CE), em servigos de saude (17 ocorréncias no grupo de SP e 7 no grupo
do CE) e, por fim, no ambiente escolar (5 ocorréncias no grupo de SP e 5 no grupo do CE).

Termos estigmatizantes relacionados a condi¢do de como hermafrodita, macho-fémea
e portador de dois sexos foram citados como comentarios pejorativos por 31 maes (6 do grupo
de SP e 22 do grupo do CE). Comentarios e indagacdes inconvenientes sobre sexo social,
identidade de género e papel de género das criancas também foram comuns (13 do grupo de

SP e 10 do grupo do CE), seguidos por comentarios relacionados a orientacdo sexual (3 do

grupo de SP e 5 do grupo do CE) e a aparéncia atipica da genitalia (2 do grupo de SP e 6 do
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grupo do CE). Nos servigos de saude, as experiéncias desagradaveis relatadas pelas maes
foram motivadas pela curiosidade e exposi¢do excessiva da genitalia atipica (6 do grupo de
SP e 3 do grupo do CE) e pelos transtornos causados pela auséncia do registro civil ou
registro civil discordante com o sexo social da crianga (6 maes de SP). Seguem alguns trechos
para ilustrar as situagdes:

Quando chamam pelo nome do menino nas consultas e ela esta vestida toda de rosa. Um

dia desses, eu estava na fila da farmacia para receber a medica¢do e chamaram ela de

pelo nome masculino do registro. Uma senhora comegou a me dar ligdo de moral. Como
que a gente vestia um menino de menina (Mae n° 17).

A mocga do balcdo perguntou o nome e o sexo. Eu falei que ainda ndo sabia e ela
perguntou insistentemente na frente de todo mundo. Ndo sei se jd existe um protocolo
para isso hoje em dia (Mae n ° 70).

Num aniversario, perguntaram se era pra ela receber lembrancinha de menino ou
menina (Mae n ° 142).
Quando as maes foram indagadas sobre incomodo ou preocupacdo acerca do
preconceito associado a DDS, as maes do grupo que seguia no CE mostraram-se
significativamente mais preocupadas e incomodas acerca do estigma associado as condi¢des

de DDS (Grafico 7).

Grafico 7 - Percentual de mies com nivel de preocupacio ou incomodo acerca do preconceito
associado as condicdes de DDS, por estado de seguimento
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Quando indagadas sobre a comunicagdo com seus sobre a DDS, a maior parte das
maes (92,4% do grupo de SP e 86,8% do grupo do CE) ja haviam explicado ou pretendiam
explicar sobre a DDS aos filhos. Uma pequena parte delas (2,9% do grupo de SP e 7,5% do
grupo do CE) ndo pretendiam informar aos filhos sobre a DDS. E as demais maes
responderam ndo saber ou ainda nao ter refletido sobre isso (p: 0,5) (Grafico 8). Entre as maes

que ja haviam explicado ou pretendiam explicar sobre a DDS aos filhos, a maioria delas
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referiu que j& haviam explicado ou pretendiam informar ainda na infincia em ambos os
grupos de maes. Trechos dos discursos das maes sobre como informaram ou planejam aos

seus filhos sobre a DDS estdo descritos no Anexo C.

Grafico 8 - Percentual de maes relativo aos momentos em que ja haviam explicado ou
pretendiam explicar sobre a DDS aos filhos
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Onze maes do grupo de SP e duas do grupo do CE expressaram necessitar do auxilio da
equipe de cuidados (médicos e psicologos) para explicar sobre a DDS aos filhos (Anexo C).
Como exemplo das experiéncias positivas das maes que explicaram sobre a DDS aos

filhos, segue o relato de uma delas (Anexo C):

Com dois anos, eu falei que a neném nasceu assim, mas o doutor vai fazer a
cirurgia e a neném vai ficar boa. Ela vivia o pipiu da irmazinha e perguntava por

que o dela era diferente. Parecia uma piroquinha. Hoje ela diz que o pipiu td
bonito (Mae n° 120).

Duas maes, uma do grupo de SP e outra do grupo do CE, optaram por explicar a DDS
aos filhos um pouco mais velhos pelo receio de que eles comentassem sobre a condigdo com
outros pessoas (Anexo C):

Quando ela estiver maiorzinha. Agora, eu ndo sei. Como mde eu acho que ela ainda é

pequena. Medo de ela sair falando na escola. Eu acho que com uns sete, oito anos (Mae
n° 56).

Eu ndo fiz isso ainda, porque ele é muito falador. Eu tenho medo de ele chegar pro
colega pra tia... eu fiz isso, e isso ¢ isso (Mae n® 117).
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Uma mae planeja informar a filha sobre DDS apenas na idade adulta por receio de a

condi¢do influenciar na construcdo da identidade de género e na orientagdo sexual da crianga:
Eu ndo pretendo mostrar a imagem de como era quando ela nasceu pra ndo criar uma
duvida na cabega dela. Pelo menos enquanto ela for crianca ou adolescente. Eu até posso
contar sobre o orgdo genital dela quando ela ja estiver na fase adulta, com a mentalidade
estabelecida. Porque assim quando a gente é crianga, adolescente e td passando pela
puberdade, é muita coisa, muita informag¢do. No meu ponto de vista, a crianga tendo mais
essa informacgdo de que nasceu diferente e a gente precisou fazer uma cirurgia corretiva nela
pra que ela se visse como uma menina igual as outras... Eu acredito que pra ela seria melhor
50 saber quando ja for adulta. Porque eu ndo quero que isso influencie o que ela quer ser.
Vamos supor se no caso ela quiser ser homossexual, se ela gostar de outra mulher, se for
uma opgdo sexual dela, tudo bem. Mas ndo vou deixar que isso seja uma influéncia. Ah, eu
nasci dessa _forma, minha mde fez a cirurgia e eu poderia ser um menino. Eu ndo quero que
isso confunda a cabeca dela. Quero que ela cres¢a da forma como ela quiser ser e mais na
frente a gente conta. Eu ndo quero contar isso pra ela antes pra ndo interferir (Mae n° 56).

As maes que afirmaram nao saber qual o melhor momento para explicar sobre a
condi¢do de DDS e mesmo as que optaram por nao explicar aos proprios filhos relataram
inseguranca ¢ medo de causar ainda mais sofrimento aos filhos, como sugere o trecho do
discurso de uma mae abaixo:

Ela ndo sabe do caridtipo XY. Mas é que eu tenho medo. Ainda t6 travado com isso. Eu ndo
consigo ainda ir pra frente. Tenho medo de fazer ela sofrer. Porque é complicado também
pra cabega dela. Eu deixei o tempo passar porque ela era muito nova pra entrar nesse...

Agora com 16, 17 anos, tem hora que ela é bem madura e tem hora que é bem infantil. Entdo
tenho medo que ela ainda ndo seja madura o suficiente pra lidar com isso (Mae n° 1).

Eu acho que ndo. Ndo sei. Por medo, ndo sei ndo. Eu acho que ela ndo precisa saber
disso. Talvez ela se sinta insegura ou eu me sinto insegura (Mae n° 110).

4.2.7 Genitalia e abordagem cirtirgica

Entre os filhos das maes entrevistadas, considerando apenas aqueles com atipia
genital, no grupo que seguia em SP, 78,5% (62 de 79) ja haviam se submetido a genitoplastia,
19% (15 de 79) estavam aguardando a genitoplastia e em 2,5% (2 de 79) deles ndo foram
indicadas abordagens cirtrgicas. No grupo que seguia no CE, 61% (36 de 59) j& haviam se
submetido a genitoplastia, 26,1% (21 de 59) estavam aguardando a genitoplastia e em 3,4% (2
de 59) deles ndo foram indicadas abordagens cirurgicas (p: 0,07).

A média do intervalo de tempo entre o inicio do seguimento nos centros de referéncia
e a realizacdo do primeiro procedimento cirrgico relacionados as DDS foi 2,3 vezes mais
longo no CE do que em SP, 3,3 anos no grupo do CE (DP: 1,8 anos) e 1,4 anos no grupo de
SP (DP: 1,1 ano) ((81): 6,15 IC 95% 1,3 a2,58 d: 16,8; p <0,01).
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A mediana de idade em que os filhos das maes entrevistadas foram submetidos a
genitoplastia em SP foi significativamente menor do que a do grupo que seguia no CE,
respectivamente, 2 € 4 anos (p <0,01).

O percentual de maes que referiram desconforto relacionado a genitalia atipica dos
filhos foi superior no grupo que seguia no CE: 87,5% no grupo do CE e 74,6% no grupo de
SP (p: 0,07). As maes associaram o desconforto ao receio do preconceito e estigma
relacionado a genitélia atipica: 38 relatos no grupo de SP e 25 relatos no grupo do CE. Abaixo
alguns dos relatos (Anexo C):

Era aquela situagdo da pessoa achar ele anormal. Eu ndo trocava ele na frente de

ninguém, mas depois que eu fui me sentindo mais segura, depois da cirurgia, normal. A
gente se comporta assim pra proteger (Mae n° 33).

A mim mesma ndao me incomoda. Me incomoda as outras pessoas que ndo entenderdo
(Mae n°® 71).
Apenas dez maes (5 do grupo de SP e 5 do grupo do CE) relataram que a atipia genital
as incomodava pois causava, de fato, sofrimento e anglstia ao observar a malformagdo, como
os relatos a seguir (Anexo C).

Ao ponto de eu ndo conseguir limpar. Eu quero que ela fique perfeita. Que eu possa
olhar e me sentir bem (Mae n° 26).

Nos primeiros dias, eu nem queria olhar. Nao adianta olhar que eu nem sei. Vocé fica
meio doida (Mae n° 36).
Ao avaliarmos o nivel de desconforto associado a genitalia atipica dos filhos referido
pelas maes antes e ap6s as abordagem cirurgica nos pacientes com genitalia atipica; houve

diminui¢ao significativa do desconforto materno em ambos os grupos de maes (Grafico 9).
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Grafico 9 - Percentual de maes por nivel de desconforto associado a genitalia atipica dos filhos,
antes e apos as abordagem cirturgica, no grupo de SP (a) e do CE (b)
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Considerando as maes de criangas com atipia genital nas quais a genitoplastia deveria
ser considerada, a infancia foi considerada o momento ideal para os procedimentos pela maior

parte das maes em ambos os grupos (Grafico 10).

Grafico 10 - Periodo ideal para a realizacio da genitoplastia de acordo com a opinido de maes
de crian¢as com atipia genital, por estado de seguimento
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Entre as justificativas para a genitoplastia ainda na infancia tiveram destaque o
condicionamento da adequacdo da genitalia ao sexo social para o inicio da vida escolar (20
ocorréncias no grupo de SP e 12 no grupo do CE), o receio das repercussdoes da genitalia
atipica na construcao da imagem corporal e da identidade de género pela crianca ao longo do
crescimento (18 ocorréncias no grupo de SP e 13 no grupo do CE), a perspectiva de melhores
resultado cirargicos e recuperagdo pos cirtirgica na infancia (5 ocorréncias no grupo de SP e 5
no grupo do CE), a perspectiva de que o processo sera menos traumatizante na infancia pois a
crianca ndo lembrara do desconforto da cirurgia e da internagao (7 ocorréncias no grupo de SP
e 2 no grupo do CE), a relevancia da habilidade de urinar em pé para que meninos ndo se
sintam diferentes (4 ocorréncias no grupo de SP e 3 no grupo do CE) e, por fim, a atenuagao
da angustia materna (10 ocorréncias no grupo de SP e 3 no grupo do CE). Seguem trechos de
relatos de maes relacionados:

Ela eu ndo vou colocar na escolinha, porque eu ndo acho bom pra ela isso. Primeiro porque
ela vai ser muito diferente dos outros amiguinhos. Ai vai conviver com professores. A gente
ndo sabe como as pessoas vao lidar com isso. Me gera um medo das pessoas comentarem
com outros professores que vao querer ver, vai comentar com marido que vai querer ver, ai

ela pode tirar uma foto e mostrar sem eu saber e ta num churrasco e mostrar que na
escolinha tem uma menina com orgdo masculino (Mae n° 63).

Se demorar muito para fazer a cirurgia, ele vai comegar a entender que o pénis ¢ mal-
formado e isso pode gerar duvida (Mae n° 27).

Foi como se fosse um sonho realizado. Eu ndo via a hora disso acontecer. Eu fico feliz que foi
num periodo de um ano e meio e isso ndo vai ficar na memoria dela. Isso pra mim era
maravilhoso. A gente tinha pressa. A gente ndo via a hora disso acontecer (Mae n° 78).

E perfeita. Foi uma cirurgia muito bem-feita. A cirurgia foi como se tivesse aberto uma
porta enorme pra eu sair da minha casa, pra eu viver, ter uma vida mais normal. As
vezes, eu ndo saia, preocupada. Eu ndo saia pra ndo deixar ela. A minha maior
preocupagdo era essa. A parte social me amedrontava (Mae n° 93).

Tinha medo do povo ver. Depois da cirurgia tirou o peso (Mae n° 120).

Uma mae do grupo de SP sugeriu que as cirurgias fossem realizadas ainda na infancia,
mais um pouco mais tardiamente, até sete anos, para permitir que a crianga participe
ativamente da decisao:

Ele queria operar. Ele dizia que queria fazer xixi como homem. Eu acho que tem que
operar quando a criang¢a achar que quer passar por isso. Ele dizia que queria ver o pinto

pra fora. Até uns cinco, sete anos. Passar disso ndao tem como. Como que vai pra escola?
Como que vai fazer xixi na escola? (Mae n° 67).
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As maes que consideraram que a genitoplastia deveria ocorrer na adolescéncia, uma
relacionou a opinido a resultados cirargicos insatisfatorios e outra justificou pelo receio da

ocorréncia de disforia de género.

Dra sinceramente, no caso do (filho), acho que ndo adiantou muito as cirurgia cedo, pois
ele estd com a genitadlia vazando. O (filho) ainda esta sofrendo muito com essa situagdo.
Na minha opinido, de 10 a 12 anos, pois essa idade ele ja entenderia um pouco mais a
situagdo (Mae n° 143).

Medo de operar e ela ndo querer ser menina quando crescer. (Mae n° 126).

4.2.8 Género, sexualidade, relacionamento afetivossexual e fertilidade

Considerando todas as maes, dos pacientes com genitalia externa tipica e atipica,
46,6% das maes do grupo do CE e 19,4% das maes do grupo de SP acreditam que a DDS
possa influenciar na constru¢do da identidade de género dos filhos (p: 0,01). Bem como
40,4% das maes do grupo do CE e 18% das maes do grupo de SP acreditam que a DDS possa
influenciar na orientagdo sexual dos filhos (p: 0,02). O percentual de maes preocupadas em
relacdo a influéncia da DDS na construgdo da identidade de género do filho e na orientacao
sexual ¢ mais elevado no grupo de maes do CE (Grafico 11). Positivamente, nenhuma mae

demonstrou preocupacao excessiva associada a orientagcdo sexual.
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Grafico 11 - Percentual de méaes por nivel de preocupacio relacionado a influéncia da DDS na
construcio da identidade de género (a) e na orientacao sexual (b) dos filhos, por
estado de seguimento
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Dezenove maes, seis do grupo de SP (duas maes de meninas com deficiéncia da 21-
hidroxilase, duas maes de meninas com DDS ovotesticular, uma méae de menina com CAIS e
uma mae de menino com DDS 46,XX testicular) e 13 do grupo do CE (nove maes de meninas
com deficiéncia da 21-hidroxilase, trés maes de meninos com DDS 46,XY indeterminado e
uma mae de menina com PAIS) relataram que seus filhos apresentam padrdes de
compartamento compativeis com o género aposto ao de criacdo, como gosto por brincadeiras
e vestimentas. Considerando somente as maes de meninas com HAC por deficiéncia da 21-
hidroxilase, 26,4% (9 de 34) no grupo do CE e 6,4% (2 de 31) no grupo de SP referiram que
suas filhas apresentam padrao de comportamento mais masculino.

Algumas maes sugeriram que a producao ou acdo dos hormonios masculinos possa
influenciar na constru¢do de uma identidade de género masculina nas suas filhas (duas maes
do grupo de SP, maes de meninas com deficiéncia de 17fB-hidroxiesteroide desidrogenase III e
deficiéncia da 21-hidroxilase, e quatro maes do grupo do CE, uma mae de menina com CAIS
e o restante, maes de meninas com deficiéncia da 21 -hidroxilase) e ocorréncia de
homossexualidade (qautro maes do grupo de SP, uma mae de uma menina com deficiéncia de

17B-hidroxiesteroide desidrogenase III e trés maes de meninas com deficiéncia da 21-
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hidroxilase, e sete maes do grupo do CE, uma mae de menina com PAIS e o restante, maes de
meninas com defici€ncia da 21-hidroxilase).

Trés maes de meninas, uma do grupo de SP (mae de menina com deficiéncia da Sa-
redutase tipo 2) e duas do CE (maes de meninas com CAIS E PAIS) sugeriram que a presenga

do cromossomo Y pode influenciar na constru¢do de uma identidade de género masculina.
Ela é bissexual porque ela tem um lado masculino no organismo (mae n° 1).

Tenho medo. Se o cariotipo é diferente, naturalmente é pra ela gostar de mulher (mae n°
91).

A aparéncia da genitalia apds as genitoplastias foi considerada por quatro maes, uma
do grupo de SP (mde de um menino com DDS 45,X/46,XY) e trés do grupo do CE (duas
maes de meninos com DDS 46,XY indeterminado € uma mae de menina com deficiéncia da
21-hidroxilase), como possivel interferente na construcao da identidade de género dos filhos.
Bem como trés maes, uma do grupo de SP (mde de menino com deficiéncia da Sa-redutase
tipo 2) e duas do grupo do CE (mae de menino com DDS 46,XY indeterminado e uma mae de
menina com deficiéncia da 21-hidroxilase), consideraram que a aparéncia da genitalia apds as
genitoplastias pode interferir na orientacao sexual dos filhos.

Uma Unica crianga (n° 52) em seguimento em SP, portadora de sindrome de regressao
testicular embriondria, apresentou incongruéncia de género, transicionando do género
masculino para o feminino. A crianga nasceu com um falo de 1,5 cm com orificio uretral
topico e nao foi submetida a procedimento de genitoplastia. A transicao de género ocorreu aos
14 anos. Durante a consulta ambulatorial, a crianga referiu ter sofrido preconceito na escola
por ndo ter voz de menino. Apoés a transicdo de género, a paciente afirma que continua sendo
vitima de preconceito. A mae comentou durante entrevista que a adolescente ja pensou em
abandonar a escola e até mesmo tentou suicidio por conta disso.

Acerca das perspectivas sobre relacionamentos afetivos sexuais na idade adulta dos
filhos, 61% das maes do grupo de SP e 59% das maes do grupo do CE acreditam que a DDS
possa impactar negativamente na perspectiva de relacionamentos afetivos sexuais na idade
adulta (p: 0,34). As maes do grupo de SP e do grupo do CE apresentaram niveis de
preocupacdo semelhantes em relagdo as perspectivas sobre relacionamentos afetivos sexuais

na idade adulta dos filhos (p: 0,79) (Grafico 12).
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Grafico 12 - Percentual de mées por nivel de preocupacio relacionado a influéncia da DDS nas
perspectivas sobre relacionamentos afetivos sexuais dos filhos na idade adulta
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A estética e a funcionalidade da genitalia externa foi o fator mais frequentemente
citado pelas maes relacionado ao impacto negativo da DDS na perspectiva de relacionamentos
afetivos sexuais dos filhos (26 maes do grupo de SP, 13 maes de meninas e 13 maes de
meninos, e 21 maes do grupo do CE, 14 maes de meninas e 7 maes de meninos). Em seguida,
foi apontado o potencial de fertilidade (12 maes do grupo de SP, 2 maes de meninas e 10
maes de meninos, e 13 maes do grupo do CE, 10 maes de meninas e 3 maes de meninos). Por
fim, 2 maes do grupo de SP pontuaram que o impacto da DDS na perspectiva dos
relacionamentos afetivos sexuais dos filhos dependera da aceitagdo e da adaptagdo deles ao

diagndstico da DDS o que acarretard em segurancga e auto estima (Anexo C).

Depende da cabeca dela. Por isso que eu sempre falo que eu quero que ela tenha uma
cabega boa. Ndo importa o lado que ela va. Se ela vai casar com mulher ou com homem
(Maen° 1).

Depende da criagdo. Ndo criar diferente, nem fazer isso um bicho de sete cabecas (Mae
n° 78).
Em relagao ao potencial de fertilidade da crianga, 71,6% das maes que seguiam em SP
e 55,8% das maes que seguiam no CE ja haviam sido orientadas sobre o potencial de
fertilidade dos filhos (p: 0,07). As maes do grupo do CE mostraram-se mais preocupadas em

relacdo ao potencial de fertilidade (Grafico 13).
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Grifico 13 - Percentual de maes com nivel de preocupacio relacionado ao potencial de
fertilidade dos filhos, por estado de seguimento
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Os trechos dos relatos de maes a seguir exemplificam a relevancia do potencial de
fertilidade dos filhos para as maes:
A doutora falou, ela com poucos dias de nascida, que ela ia poder engravidar. Aquilo me

deixou tdo feliz, em meio a tudo que estava acontecendo. Eu me preocupava. Aquela
frase ndo saiu da minha cabega de tdo feliz que me deixou (Mae n° 93).

Ndo se sabe se futuramente ele poderd ou ndo ser pai. Deus faz acontecer. Os médicos
dizem que ndo, mas eu creio que Deus faz milagre. Eu ja tive muito testemunho de
pessoas que ndo poderiam. Eu escuto a voz da medicina, mas acredito que Deus faz
milagre. Eu entendo que a medicina diz ndo, mas Deus diz sim. Mas ele é consciente. Eu
digo pra ele que pai é aquele que cria, mas eu vejo nele mesmo o desejo de ele querer ter

os filhos dele (Mae n° 123).
Opcoes alternativas para a fertilidade, como adogao e utero solidario, foram citadas

por 10 maes do grupo de SP e 4 maes do grupo do CE (Anexo C).

4.2.9 Tratamento e seguimento

Ao indagarmos as maes se os filhos se sentiram desconfortaveis em algum momento
durante o tratamento e o seguimento nos centros de referéncia, o momento do exame fisico da
genitalia e a coleta dos exames de sangue foram os mais citados em ambos os grupos (Figura).
No grupo do CE, quatro maes citaram as dilatacdes vaginais com velas de Hegar como

procedimento desconfortaveis para as filhas.
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Graifico 14 - Momentos desconfortaveis para os filhos, segundo as maes, por estado de
seguimento
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As maes do grupo do CE mostraram-se mais preocupadas em relagao a necessidade do
tratamento e seguimento continuos (Grafico 15). As preocupacdes em relagdo a necessidade
de ingestdo de medicamentos continuamente foram mencionadas por nove maes do grupo de
SP e 10 maes do grupo do CE. As dificuldades e os custos associados ao deslocamento da
cidade de residéncia para o atendimento do centro de referéncia foram apontados 11 maes do

grupo de SP e sete maes do grupo do CE.

Grafico 15 - Percentual de maes por nivel de preocupacido relacionado a necessidade do
tratamento e seguimento continuos, por estado de seguimento
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Em relagdo ao nivel de satisfacdo relacionado ao tratamento e seguimento, 97% das
maes do grupo de SP e 81,7% das maes do grupo do CE mostraram-se parcial ou totalmente

satisfeitas (p: 0,02) (Grafico 16).
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Grifico 16 - Percentual relativo ao nivel de satisfacio da mae em relacdo ao tratamento do filho
em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente insatisfeita e 5 = Totalmente satisfeita), por
estado de seguimento
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Entre os fatores negativos pontuados pelas maes, o tempo prolongado na sala de
espera do ambulatorio para atendimento foi mais comum (11 maes de SP e 7 maes do grupo
do CE), seguido pela dificuldade na marcacao de consultas e pela demora no agendamento e
resultado dos exames necessarios (2 maes do grupo de SP e 5 maes do grupo do CE), pela
demora para realizacdo das abordagens cirtirgicas (uma mae do grupo de SP e 6 maes do
grupo do CE) e pela indisponibilidade frequentes na oferta dos medicamentos necessarios (2
maes do grupo de SP e 3 maes do grupo do CE). Além disso, trés maes do grupo de SP
sugeriram treinamento dos profissionais responsaveis pela coleta dos exames de sangue e trés
maes do grupo do CE mencionaram a necessidade de inclusdo de um psicologo na equipe de
cuidados. Em relagdo as estruturas fisicas dos locais de assisténcia, duas maes, uma de cada
grupo, pontuaram que as salas de atendimento ambulatorial sdo pequenas e trés maes do

grupo de SP sugeriram melhorias nas acomodag¢des para as maes durante as internagdes.
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4.2.10 Angustias, dificuldades e preocupagdes futuras

Ao serem indagadas sobre o que dentre todas as peculiaridades acerca das DDS mais
lhes angustiava, o preconceito associado as DDS foi a resposta mais frequente em ambos os

grupos de maes, com maior relevancia no grupo do CE (Grafico 17).

Grafico 17 - Qual fator mais angustiante para as maes no contexto da DDS no grupo de SP (a) e

do CE (b)
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As maes foram indagadas sobre qual foi a maior dificuldade enfrentada por elas desde
o nascimento do filho com DDS. Apo6s analise dos contetidos das respostas das maes, as
dificuldades relatadas por elas foram agrupadas em temas descritos na Tabela 13. Os trechos

dos relatos das maes estdo no Anexo C.
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Tabela 13 - Tematica das dificuldades relatadas pelas maes

Quantidade de ocorréncias

Dificuldades relatadas pelas maes

Momento inicial da abordagem da atipia genital e a indefinig@o

4o Sexo 21 11 32
Entender o diagndstico de DDS 4 3 7
Aceitar o diagnostico de DDS 3 2 5
Comunicagdo sobre DDS e estigma associado a DDS 3 5 8
Acesso ao centro de referéncia e aos tratamentos

. o 4 7 11
medicamentosos e cirargicos indicados
Deslocamentos ao centro de referéncia para seguimento 2 4 6
Abordagens cirtrgicas 13 5 18
Transi¢do de género na adolescéncia 1 - 1

O periodo inicial apds suspeita diagndstica destacou-se entre as respostas em ambos 0s
grupos, pela angustia relacionada a indefinicdo do sexo, como também pelas dificuldades em
compreender e aceitar o diagndstico da DDS.

Quando questionadas se ainda havia preocupagoes relacionadas ao futuro dos filhos, o
receio associado aos procedimentos cirirgicos destacou-se entre as maes de criancas que
ainda aguardavam as abordagens cirurgicas. Trés maes do CE mencionaram preocupa¢do em
relacdo as dilatagcdes vaginais com velas de Hegar. Algumas maes relataram receio em nao
conseguir manter um tratamento adequado a longo prazo pela dificuldade de acesso a
medicagdes e pela dificuldade do uso regular das medicagdes por filhos adolescentes. A
preocupagdo em explicar ao filho sobre a DDS foi mais comum entre as maes do grupo de SP
e o receio sobre identidade de género e orientagdo sexual foi mais frequente no grupo do CE

(Tbela 14). Os trechos dos relatos dos discursos das maes estao no Anexo C.
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Tabela 14 - Tematica das preocupacdes relatadas pelas maes

Quantidade de ocorréncias

Preocupacoes futuras relatadas pelas maes

Abordagens cirtrgicas 7 12 19
Manutencao do tratamento ao longo prazo 6 10 16
Bem-estar e felicidade dos filhos 6 4 10
Potencial de fertilidade 3 6 9
Estética e funcionalidade da genitdlia masculina 5 3 8

Revelagdo do diagnostico ao filho 6 1 7

Identidade de género e orientacdo sexual 2 5 7

Estigma associado a DDS 2 2 4

Desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios contrarios ao 1 1 )

sexo de criacdo

Aconselhamento genético 1 - 1

4.2.11 Conclusao, sugestdes e impressdes sobre a entrevista

Houve melhora significativa na autoavaliacdo das maes sobre o entendimento das

DDS dos filhos, antes e apos a entrevista, em ambos os grupos (p< 0,01) (Grafico 17).

Grifico 18 - Evolucio da autoavaliacio das mies sobre o entendimento das condicées de DDS
de seus filhos no inicio e no fim da entrevista, em uma escala de zero a dez, por
estado de seguimento
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As maes foram convidadas a fazer sugestdes para melhoria do atendimento a pacientes
com DDS nas instituigdes de satide e da comunicagao acerca dessas condigoes.

Em relagdo ao atendimento, sugeriram aumentar o numero de médicos e vagas para
atendimento, além da melhoria da estrutura hospitalar para acolhimento dos pais
acompanhantes e um leito mais reservado, durante as internagdes. Trés maes do grupo do CE
enfatizaram a necessidade de um psicélogo integrar o time de atendimento a essas criangas.
Duas maes sugeriram a criagdo de grupos de apoio a familiares e criangas com essas
condicdes nos servigos de atendimento.

Relacionado a divulgagdo das condi¢des associadas a DDS, uma mae relatou a
necessidade de esse tema ser trabalhado e divulgado nas maternidades e trés maes sugeriram
divulgar sobre essas condigdes em redes sociais e programas de televisao.

As maes consideraram a entrevista como uma experiéncia positiva, acolhedora,
esclarecedora e tranquilizadora. Apenas uma unica mae do grupo do CE (mae n° 139) nao
considerou a experiéncia agradavel por "trazer lembrangas ruins". As considera¢des das maes

estao no Anexo C.

4.3 RESULTADOS DOS PACIENTES ENTREVISTADOS

Foram convidados a participar do estudo 104 pacientes. Ocorreu uma negativa de uma
paciente, cuja mae ndo achou conveniente que ela participasse da entrevista, e um paciente
interrompeu a entrevista, pois o transporte que o conduziria ao domicilio no interior do estado
do Ceara estava prestes a partir. Essa ultima entrevista foi desconsiderada. Dos 102 pacientes
entrevistados, 82 seguiam em SP e 20 no CE.

Os trechos dos relatos dos pacientes entrevistados estdo demonstrados no Anexo E.
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4.3.1 Caracterizacdo dos pacientes entrevistados

As caracteristicas gerais dos pacientes entrevistados estdo dispostas na Tabela 15 e as

caracteristicas relativas as DDS na Tabela 16.

Tabela 15 - Caracteristicas gerais dos pacientes entrevistados, por estado de seguimento

Caracteristicas dos pacientes SP CE p
n 82 20
Idade Mediana (Min - Max) 36 (17 - 66) 25 (17 - 52) 0,01*
Sexo social (n/%)
Masculino 29 (35,4) 6 (30) 0,6%*
Feminino 53 (64,6) 14 (70)
Nivel de instrugao (n/%)
Analfabetismo - -
Ensino fundamental incompleto 5(6,1) 1(5)
Ensino fundamental completo 1(1,2) 1(5)
Ensino médio incompleto 4(4,9) 2 (10)
Ensino médio completo 33 (40,2) 8 (40) <0,8**
Ensino superior incompleto 12 (14,6) 4 (20)
Ensino superior completo ou ensino profissionalizante 18 (22) 2 (10)
Pos-graduagdo 6(7,3) 1(5)
Dado indisponivel 3(3,7) 1(5)
Local de residéncia (n/%)
Zona urbana 79 (96,4) 17 (85)
Zona rural 2(2,4) 3(15) <0,06**
Dado indisponivel 1(1,2) -
Ocupacio (n/%)
Estudante 10 (12,2) 4 (20)
Exerce atividade laboral remunerada 63 (76,8) 12 (40)
Do lar 33,7 - 0,1%*
Desempregado 5(6,1) 4 (20)
Dado indisponivel 1(1,2) -
Religiao (n/%)
Catolica 41 (50) 10 (50)
Protestante 21 (25,6) 4 (20)
Espirita 6(7,3) -
Umbanda 1(1,2) - 0,24%%*
Budismo - 1(5)
Sem religido 11 (13,4) 5(25)
Dado indisponivel 2124 -

*Teste de Mann-Whitney
**Qul-quadrado de Pearson
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O grupo do SP foi composto por pacientes um pouco mais velhos comparados aos do
CE. Ambos os grupos foram compostos majoritariamente por mulheres. Em relacdo ao nivel

de instrucdo, 84,1% dos pacientes que seguiam em SP e 71,4% dos que seguiam no CE

concluiram ao menos o ensino médio (Tabela 16).

Tabela 16 - Caracteristicas dos pacientes entrevistados relativas as DDS, por estado de

seguimento
Caracteristicas dos pacientes SP CE p
n 82 21
Fenotipo da genitilia externa (n/%)
Genitalia atipica 61 (74,4) 16 (80) 0.6+
Feminina tipica 21 (25,6) 4 (20)
Idade ao inicio do seguimento no centro de referéncia
Mediana 17,1 anos 15,7 anos
(Minima-Maximo) (19 (ijr?(s)s-)&’z (1 - 45 anos) 0.49%
Tempo de seguimento até a data entrevista
Mediana 14,1 anos 15 anos
(Minima-Maximo) (1 dia - 56,6 anos) (1 - 47,6 anos) b

*Qul-quadrado de Pearson
*Teste de Mann-Whitney
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Nao houve diferencas significativas entre os grupos nas propor¢des de pacientes com
genitalia externa tipica ou atipica, nas medianas da idade de inicio do seguimento nos centros
de referéncia, nem nas medianas do tempo de seguimento nos centros de referéncia. Os

diagnosticos dos pacientes constam na Tabela 17.

Tabela 17 - Diagnéstico das DDS dos pacientes entrevistados

Diagnoéstico das DDS SP (n) CE (n)
DDS 46,XX 18 7
Defeitos da diferenciacio gonadal:
DDS ovotesticular XX 1 1
Excesso de androgenos de origem fetal
HAC por deficiéncia da 21-hidroxilase 17 5
Origem indeterminada - 1
DDS 46,XY 59 11
Defeitos da diferenciacdo gonadal
Disgenesia gonadal parcial 14
Disgenesia gonadal completa 3
Sindrome da regressao testicular embrionaria 1 -

Defeitos de sintese afetando a esteroidogénese adrenal e testicular
Deficiéncia da 17a-hidroxilase (CYP17A1) 5 -

Defeitos afetando a sintese testicular de testosterona

Hipoplasia de Células de Leydig 1 -

Deficiéncia da 33-HSD tipo II (HSD3B2) 5 -

Deficiéncia da 17B-HDS tipo III (HSD17B3) 4 2
Defeito na metabolizacao da testosterona

Deficiéncia da Sa-redutase tipo 2 (SRD5A2) 2 -
Defeito na acido dos andrégenos

Sindrome de insensibilidade completa aos androgenos (CAIS) 13 -

Sindrome de insensibilidade completa aos androgenos (PAIS) 7 -
Origem indeterminada 3 5
Baixo peso ao nascer 1 -

DDS cromossémico 5 2

Disgenesia gonadal parcial

45X/46XY 2 1

45X/46Xidic(x) SRY+ 1 -

45X/46XY/4TXXY 1 -
DDS ovotesticular cromossdomico

46XX/46XY 1 -

46X.,inv(9)(p12q13) - 1

As caracteristicas clinicas dos pacientes entrevistados estdo decritas no Anexo F.
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4.3.2 Analise do discurso dos pacientes no relato livre acerca do que entendiam sobre a DDS

Frases como "Boa pergunta! Eu estou atrds dessas informagoes"” (paciente n° 17) e
"Na verdade, eu ndao entendo absolutamente nada" (paciente n° 72), entre outras descritas no
Anexo E, iniciaram o relato espontdneo de 17,6% dos pacientes (13 do grupo de SP e 5 do
grupo do CE). Tais relatos evidenciam o desconhecimento e a inseguranga das pacientes em
explicar, mesmo que com vocabulério simples, suas condigdes.

Em relagdo aos termos utilizados pelos pacientes durante o relato livre para referirem-
se as DDS, "malformagdo” foi o mais frequente, e "intersexo”, "defeito ou deficiéncia na

genitalia”, os menos frequentes (Tabela 18).

Tabela 18 - Quantidade de citacées dos termos utilizados pelas pacientes para conceituar a sua
condicao nos relatos livres

Termos utilizados pelos pacientes para conceituar a sua Quantidade de ocorréncias

condi¢ao nos relatos livres

Malformacao / Alteracdo da formagao 17 - 17
Dois sexos 7 2 9
Hermafroditismo 7 2 9
Anomalia / Anormalidade 6 3 9
Genitélia ambigua / Ambiguidade genital 3 - 3
Problema 3 - 3
Defeito de genitalia / Deficiéncia de genitalia 1 1 2
Intersexo 1 1 2

Alguns pacientes utilizam o termo sexo referindo-se a genitdlia externa e aos 6rgaos
do sistema reprodutor caracteristicas dos sexos masculino ¢ feminino, como no exemplo a

seguir:

Nasci com dois sexos e operou para tirar o sexo masculino e ficou so o feminino
(Paciente n° 15).

Tinha uma mistura de sexos (Paciente n°® 52).

Trés pacientes mostraram-se confusos sobre as defini¢des de DDS, transexualidade,

mulheres travestis e homossexualiade.

Esses anos todos eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o que era, o que
eu sou, como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu cheguei até a pensar...
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eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comeg¢a a chorar). Eu cheguei a pensar
em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou mulher e eu sou,
digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas, assim, eu
pensava em tirar minha vida (Paciente n° 66).

Essas pessoas que passam na televisdo e que sdo famosas, tipo a Rogéria, é por que

ndo teve jeito ou eles quiseram ficar assim? (Paciente n° 73), paciente com deficiéncia da 2-

hidroxilase.
Eu falo que tenho dois sexos. Ai posso dizer que é transexual, né ndo? (Pciente n° 100)

Entdo, no caso, eu nasci homem (por ser XY)? (...) Qual a diferenga entre intersexo e
hermafrodita? Eu sou intersexo ou hermafrodita? O que é binario e ndo binario? Sou um
menino no corpo de menina? Vocés médicos dizem que sou uma menina, mas dentro de
mim eu sou um menino por ser XY? Qual a minha carga genética? (Paciente n° 86).

“Deus” também foi citado como um alicerce para a aceitacdo e adaptacdo ao por 6

pacientes (4 do grupo de SP e 2 do grupo do CE) (Anexo E).

“Quando eu descobri, fiquei muito triste. Mas Deus fez com um proposito” (Paciente n°
98).

4.3.3 Conhecimento dos pacientes acerca das condi¢des de DDS

A autoavaliacdo dos pacientes sobre o entendimento das DDS no inicio da entrevista
foi semelhante entre os dois estados. No entanto, os pacientes que seguiam em Sao Paulo
relataram maiores niveis de satisfacao relacionados ao entendimento das condi¢cdoes de DDS

(Tabela 19 e Grafico 19) (p <0,01).

Tabela 19 - Autoavaliacdo realizada pelos pacientes sobre o entendimento acerca das condi¢oes
de DDS no inicio da entrevista, por estado de seguimento

SP CE P

Autoavaliacio dos pacientes sobre o entendimento das DDS no inicio da entrevista, em uma
escala de zero a 10

Média + DP 5,8+2,6 6,227 0,6*

Nivel de satisfacio dos pacientes acerca do entendimento das DDS no inicio da entrevista em
uma escala de um a cinco (1 = Totalmente insatisfeito e 5 = Totalmente satisfeito)

Mediana 4 3,5 <0,01**

*Teste t
**Teste de Mann-Whitney
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Graifico 19 - Percentual de pacientes por nivel de satisfacio acerca do entendimento da
condi¢cao de DDS, no inicio da entrevista, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente
insatisfeito e S = Totalmente satisfeita), por estado de seguimento
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Os pacientes insatisfeitos em relagdo ao conhecimento que detinham sobre as DDS no
inicio da entrevista citaram os fatores dificultadores para um entendimento satisfatorio

(Tabela 20 e Anexo E).

Tabela 20 - Frequéncia dos fatores dificultadores para um entendimento satisfatorio sobre a
condicio de DDS relatados pelos pacientes entrevistados

Fatores dificultadores para um entendimento satisfatério Quantidade de ocorréncias

sobre a condicio de DDS pelos pacientes

Opgao do paciente em ndo aprofundar o conhecimento sobre a DDS 24 5 29
Complexidade das condigdes de DDS 12 3 15
Auséncia de explicagdes pela equipe de cuidados 12 3 15
Utilizagdo de linguagem técnica pela equipe de cuidados 8 2 10
Auséncia de didlogo sobre a DDS com os pais 6 4 10
Estresse psicologico da mée relacionado ao diagnostico de DDS 3 3 6

Analisando os discursos dos pacientes que optaram por ndo aprofundar o
conhecimento sobre a DDS, observa-se que a recusa ao entendimento pode estar associada ao
sofrimento e a dificuldade na aceitagcdo e enfrentamento da condi¢do, como a seguir (Outros

exemplos no Anexo E):

Eu prefiro nem saber, porque quanto mais eu souber, mais vai doer (Paciente n° 71).

Uma paciente de SP relatou que optava por ndo esclarecer as duvidas sobre a DDS

durante as consultas para ndo despertar sofrimento na mae:
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E que eu também nunca perguntei por que tinha vergonha. E minha mde sempre estava na
sala. E se eu falasse ela ia comegar a chorar, entdo nunca dava (Paciente n° 1).
Uma outra paciente de SP embasou a recusa ao conhecimento pela transferéncia da

responsabilidade para a mae:
Desligada mesmo. Minha mde sempre cuidou (Paciente n°® 24).

Alguns relatos sugerem que o interesse em entender melhor a condi¢ao de DDS possa
melhorar ao longo do crescimento do paciente e do tempo de seguimento:
A endocrino e psicologa conversaram comigo. Disseram que eu tinha nascido com uma

malformacdo e que foi preciso fazer duas cirurgias. Eu me fechei. Comecei a querer
saber mais agora com 35 anos (Paciente n°® 17).

Eu optei por ndo querer entender. Ai depois, com uns 15 anos, comecei a entender
diferente. Antes disso eu vinha sem interesse com minha mde (Paciente n° 36).

E sempre importante a gente conversar pra esclarecer. O que faltou pra mim foi o
despertar de buscar. Essa curiosidade que eu tenho hoje. Antes eu deixava pra la, aquilo
que ja aconteceu passou. Hoje eu vejo que teve um crescimento de evolug¢do pra mim.
Precisa esclarecer melhor (Paciente n° 13).

Conforme os relatos abaixo, dois pacientes do grupo de SP associaram a auséncia de
explicagdo sobre as DDS pela equipe de cuidados a consultas rapidas, com foco na checagem
de exames laboratoriais.

E uma consulta, falam mais de exames. Na verdade doutora, ndo foi explicado muito pra

mim ndo. Aquela rotina, sempre a mesma coisa. Como vocé esta fazendo comigo hoje,
nunca teve (Paciente n°29).

A consulta é muito rdpida e como ta tudo bem ndo teria o que perguntar. A gente sempre
precisa aprender mais (Paciente n° 64).

Ao responderem indagacoes relativas a conhecimentos especificos sobre as DDS,
percebe-se que os percentuais de respostas satisfatorias tendem a ser mais elevados no grupo
de maes de SP, principalmente no conhecimento referente as etiologias das DDS.
Positivamente, ambos os grupos de pacientes demonstraram conhecimento acerca do

tratamento e da posologia dos medicamentos (Tabela 21).
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Tabela 21 - Conhecimento especifico dos pacientes sobre as DDS

Indagacdes relacionadas a conhecimentos especificos dos

Respostas satisfatorias

pacientes sobre as DDS SP (%) CE (%)

Sabe o nome da condi¢do? 66,7 50
Sabe as principais caracteristicas da condi¢do? 51,2 50
Sabe o porqué a condig@o o acometeu? 519 36.6
(Causa - aplicada aos pacientes com o diagnostico elucidado) ’ ’
Sabe qual o tratamento para a condi¢ao? 95 89
Se em uso de medicamentos:

Sabe a fun¢do dos medicamentos? 85 72,2

Sabe a posologia dos medicamentos? 97,3 88,2

0,1*
0,9*
0,2%*

0,3%*

0,2%*

0,1%%*

*Qui-quadrado de Pearson
**Teste exato de Fischer

Dois relatos de pacientes de SP demonstram que, em meio a muitas informagdes, 0s

pacientes focam em entender sobre o cuidado pratico relacionado a HAC, como o uso de

medicamentos e a conduta em situagcdes emergenciais:

Pra nos que ndao somos estudados, vocés entendem muito mais.Vai incrementar alguma
coisa? Nao vai. Eu ndo me preocupo de ir mais fundo, ir mais aléem. O que foi explicado

pra mim ja é suficiente. Eu acho que tenho que saber do medicamento. Se eu parar o que

pode acontecer. E eu sei que se engravidar, eu tenho que ligar aqui (Paciente n° 2).

O que eu preciso saber? Eu tenho de saber como tratar. Por mim eu estou satisfeito

(Paciente n° 19).

Quando indagadas ativamente sobre a presenga de duvidas relacionadas as DDS, o

grupo do CE apresentou maior frequéncia de duavidas comparado ao grupo de SP,

respectivamente, 90% (18 de 20 e 59,8% (49 de 82) (p: 0,03). Nao houve associacio

significativa entre o nivel de instru¢do dos pacientes e a presenca de duvidas em nenhum dos

grupos. Nota-se no Grafico 20 que mesmo os pacientes que seguiam a longo prazo

expressaram duvidas.
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Grafico 20 - Distribuicido pacientes entrevistadas por tempo de seguimento, segundo a presenca
ou auséncia de duvidas durante a entrevista, em Sao Paulo (a) e no Ceara (b)
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As tematica das duvidas referidas pelos pacientes estdo listadas na tabela abaixo
(Tabela 22 e Anexo E):

Tabela 22 - Tematica das dividas referidas pelos pacientes

Tematicas das dividas referidas pelos pacientes Numero de ocorréncias
SP CE Total
Diagnéstico de DDS
O que €? Caracteristicas? 9 4 13
Causa? Por que aconteceu? 8 4 12
Origem (materna ou paterna) da alteragdo genética relacionada a DDS 3 - 3
Reversibilidade da DDS 3 -
Relevancia do cariétipo (presenca ou auséncia do Y) na determinacéo 5 2
do sexo social
Programacio de seguimento no servico de DDS 5 4 9
Tratamento medicamentoso
Func¢do dos medicamentos 3 1 4
Programacao e durago 5 4 9
Efeitos colaterais dos medicamentos 4 1 5
Existéncia de tratamento para otimizar comprimento peniano 1 1 2
Abordagens cirurgicas
Quando sera a genitoplastia - 1 1
Expectativas sobre a aparéncia da genitalia apos genitoplastias - 1 1
Perspectiva de fungdo sexual satisfatoria apds a genitoplastia - 2 2
Gonadas
Caracteristicas das gonadas (ovarios ou testiculos) e defini¢do de sexo 1 i 1
social
Indicagdo de gonadectomia 2 - 2
Reproducao e atividade sexual
Ocorréncia de ciclos menstruais 1 1 2
Perspectiva de fertilidade 9 3 12
Heranca genética e aconselhamento pré-natal 4 ) 4
Como explicar sobre a DDS a outras pessoas 1 - 1
Influéncia da DDS
- 1 1

Na orientagdo sexual
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Um paciente de SP acredita que o alcoolismo do pai influenciou a ocorréncia da DDS:

Por que que aconteceu? Meu pai, meu pai era alcodlatra... num sei. Se isso influiu?
Acredito que sim (Paciente n° 4).

Os trechos de relatos de pacientes a seguir (dois do grupo de SP e um do grupo do CE)
refletem uma davida comum entre mulheres XY sobre a influéncia do cromossomo Y na

determinagao do sexo.
Meu cariotipo é Y. Sou homem? (Paciente n°® 14).

Cariotipo é o que define se vocé é homem ou mulher? Eu acho que eu ja fiz esse exame e
até hoje eu fico me perguntando: sera que deu que eu era menino? Mas como a minha
mente é de menina, entdo eu sou uma pessoa transgénero? (a paciente ri). Até hoje eu
tenho essa paranoia. Eu tenho medo de ter sido enganada a vida inteira (Paciente n° 76).

Eu queria saber geneticamente se era isso ou aquilo (Paciente n° 97).
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4.3.4 Primeiras informacdes sobre a DDS transmitidas aos pacientes (revelagao diagndstica)

O Grafico 21 descreve por quem os pacientes foram inicialmente informados sobre sua

condi¢do de DDS.

Grafico 21 - Quem informou inicialmente sobre a DDS aos pacientes, no grupo de SP (a) e do

CE (b)
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Os pacientes de ambos os grupos foram majoritariamente informados pelas maes e por
médicos endocrinologistas e ginecologistas. Os termos genéricos relativos a DDS utilizados
pelos profissionais de satde, segundo os pacientes, para explicar as DDS estdo listados na

Tabela 23.

Tabela 23 - Quantidade de citacoes dos termos utilizados pelos profissionais de satide nas
primeiras informacdes sobre a DDS

Termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras Quantidade de ocorréncias

informacdes sobre a DDS, segundo as maes

Malformacao - 2 2
Hermafroditismo / Pseudo-hermafroditismo 1 1 2
Deficiéncia de genitalia 1 - 1
Anormalidade 1 - 1

Entre os pacientes que foram inicialmente informados sobre a DDS por profissionais
de satude, 33,5% dos pacientes do grupo do CE e 26,8% dos pacientes do grupo de SP
consideraram a forma como foram inicialmente informadas parcial ou totalmente inapropriada
(Grafico 22). A mediana do quao apropriada foi a forma como foram inicialmente informadas
por profissionais da satide sobre as DDS, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente
inapropriado e 5 = Totalmente apropriada) foi 4 no grupo de pacientes que seguiam em SP e 3
no grupo de pacientes que seguiam no CE (p: 0,18). O nivel de instrugdo das pacientes nao
influenciou na percep¢ao deles sobre quao apropriada foi a forma como foram inicialmente

informadas por profissionais da satde sobre as DDS em ambos os grupos.
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Grafico 22 - Percentual relativo a quiao apropriada foi a forma como foram inicialmente
informados por profissionais da satide sobre as DDS, na opinido dos pacientes dos
grupos de SP e do CE, em uma escala de 1 a 5 (1 = Totalmente inapropriado e 5 =
Totalmente apropriada)
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Os pacientes que julgaram inapropriada a forma como receberam as primeiras
explicagdes sobre DDS por profissionais de satde pontuaram que a comunicagdo era
direcionada somente a mae (2 pacientes de SP) e uso de vocabulario técnico (2 pacientes de

SP) (Anexo E).

Eu preferiria que os médicos explicassem melhor pra mim. Eles falavam: Pode ficar ld
fora que vou conversar com sua mde. Participar mais o paciente na consulta.) (Paciente
n® 24).

Os relatos a seguir exemplificam como abordagens iniciais inadequadas por

profissionais de satide repercutem negativamente nos pacientes.

So que ela pediu ultrassom por conta dos carog¢os. Na hora que eu levei pra ela, ela
pegou e falou: "Ué, isso aqui ndo ¢ hernia”. Ai eu: "Como assim?" Ai ela: "Vocé sabe
que vocé tem o que?" Al eu: Desde de pequena me disseram que eu tinha Rokitanski". Ai
ela: "Eu to achando que vocé tem Sindrome de Morris. Isso ai ndo é hérnia. Sdo dois
testiculos". Ai ela pegou e disse assim: "Eu vou ter que te encaminhar pra um colega
meu. Ele é urologista. Porque se for o que eu to achando, vocé ndo tem que passar
comigo. Tem que passar com ele. Al eu perguntei: "Se isso se confirmar eu ndo sou
menina, sou menino?" Ela disse que é.. Eu tive uma crise de ansiedade fortissima. Figquei
em observagdo. Porque foi muito direito. Eu comecei a chorar na hora. Que nem eu falei
pra ela: "Meu como assim? Eu sai de casa menina e to voltando menino. Isso ndo existe".
Al ela: 'Existe". "Mas como?" (Paciente n° 9).
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Eu lembro muito. Eu cheguei e o médico despejou a informacgdo. Ele falou assim: Vocé
tem isso e ndo vai poder ter filhos. Eu fiquei chocada. Fiquei em choque e ndo consegui
absorver. Seria recomendado explicar mais nos retornos. Ele comegou a explicar e a
partir do momento que ele falou que eu ndo poderia ter filhos. Escureceu tudo e ndo
entendi mais nada (Paciente n° 22).
Um paciente de SP afirmou em seu relato que foi orientado a ndo relacionar-se
afetivamente com outras pessoas devido ao micropénis:
Eu fui a muitos médicos. Muito me recebiam com cara de espanto. Chegaram a me dizer
que eu ndo podia gostar de ninguém: "Vocé tem que se manter neutro. Porque vocé tem
um problema. Vocé nao pode gostar de ninguém" (Paciente n° 23).
Quatro pacientes de SP pontuaram que o comprometimento da fertilidade foi o ponto
que mais as impactaram no momento em que foram inicialmente informados sobre as DDS
(Anexo E):

O que me marcou foi que me disseram que eu ndo ia menstruar, nem ter filhos (Paciente
n° 12).

Ele comegou a explicar e a partir do momento que ele falou que eu ndo poderia ter
filhos. Escureceu tudo e ndo entendi mais nada (Paciente n° 22).

Impactou a questdo da gravidez (Paciente n°® 57).

A (endocrinologista) falou pra mim que eu ndo podia ter filho. Que ndo tinha utero, mas
que eu podia adotar. No comeco eu fingi que estava tudo bem. Falei que tava tudo bem.
Mas por dentro eu estava gritando. Eu senti o impacto (Paciente n° 76).

Os sentimentos relatados pelas pacientes apos receber as primeiras informagdes sobre

a DDS estdo descritos nas tabelas abaixo (Tabelas 24 e 25):

Tabela 24 - Sentimentos negativos relatados pelos pacientes apos receber as primeiras
informacoées sobre a condicao de DDS

Sentim.entos Quantidade de ocorréncias Sentim.ento Q:i:lrtigzg;g ¢
negativos ﬂ negativos

Diferente / Anormal / Aberragdo 16 1 17 Inferior 3 1 4
Triste 13 3 16 Chocado - 1 1
Nao entendimento 9 1 10 Preocupado 2 - 2
Assustado / Amedrontado 5 1 6 Revoltado 1 - 1
Envergonhado 5 1 6 Rejeitado 1 - 1
Vontade de morrer / Suicidio 2 2 4

TOTAL 54 9 63
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Tabela 25 - Sentimentos positivos relatados pelos pacientes apés receber as primeiras informacdes

sobre a DDS
. Quantidade de . Quantidade de
Sentm:'entos ocorréncias Sentu?ento ocorréncias
negativos SP CE Total negativos
Tranquilo 16 2 18  Determinado 2 1 3
Aliviado 1 4 5 Conformado 1 - 1
TOTAL 20 7 27

Entre os sentimentos relatados, o sentir-se diferente foi o mais comum entre os
pacientes, com relatos frequentes sobre comparar-se a outros individuos com DDS e sentir-se
inferior.

Eu senti que eu era diferente. Eu me senti mal. Em rela¢do aos meus irmdos, que tém os
orgdos normais, que sdo pais... (Paciente n° 4).

Foi muito dificil para a gente ser mulher. A gente sempre fica se comparando com as
outras. Foi dificil pelo fato de ver as meninas desenvolverem e eu ndo. Eu sempre tive a
certeza de ter alguma coisa, eu ndo vou dizer errada, mas anormal (Paciente n°® 93).

Seis pacientes do grupo de SP e uma paciente do grupo do CE relataram nao foram
esclarecidos sobre a DDS, nem pelas maes, nem por profissionais de saude (Anexo E). O
relato a seguir evidencia que a auséncia de informagdo e o consequente desconhecimento
sobre DDS geram dificuldades de adapta¢do do paciente a condi¢do e, por fim, sofrimento
(Anexo E).

Deveriam ter explicado logo que eu nasci e a medida que eu fui crescendo. Eu vivi até os

trinta e seis anos escondido. Até hoje culpo meus pais. Passei muito sofrimento por falta
de informacgado (Paciente n° 32).

Quando eu fazia o tratamento, os médicos nao me explicaram nada. Eu t6 descobrindo as
coisas agora. Esses anos todos, eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o
que era, o que eu sou. Como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu
cheguei até a pensar... eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comega a chorar).
Eu cheguei a pensar em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou
mulher e eu sou, digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas,
assim, eu pensava em tirar minha vida (Paciente n° 86).

A maioria dos pacientes entrevistados recebeu as primeiras informagdes sobre suas
condi¢des de DDS na adolescéncia (Tabela 26), com média de idade similar entre grupos: 14

anos no grupo de SP (£ 6,9) e 15,7 anos no grupo do CE (+4,1) (p: 0,35).
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Tabela 26 - Periodo em que os pacientes receberam as primeiras informacdes sobre DDS

Pacientes (%)

Periodos SP CE
Infancia (zero a 10 anos) 18,3 10
Adolescéncia (10 a 19 anos) 69,5 75
Vida adulta (a partir de 20 anos) 11 15
Paciente ndo lembra 1,2 -

p: 0,07

Ao serem indagados sobre qual periodo gostariam de ter sido informados, 62,5% dos
pacientes do grupo do CE e 70% dos pacientes do grupo de SP consideram a infancia como o
melhor periodo. Em seguida, 31,5% e 35% dos pacientes, respectivamente dos grupos de SP e
do CE, apontaram a adolescéncia como o melhor momento. Por fim, 11% dos pacientes do
grupo de SP e 15% dos pacientes do CE citaram a idade adulta (p: 0,75).

Os pacientes que consideraram que deveriam ter recebido as primeiras explicagdes
sobre a DDS ainda na infincia alegaram que promoveria uma melhor adaptagdo a condigao
(sete relatos do grupo de SP e quatro relatos do grupo do CE). Além de preparar
psicologicamente o paciente para as mudangas no corpo durante a puberdade que podem ser
diferentes das de adolescentes do mesmo género (sete relatos do grupo de SP) e conscientizar
o paciente do possivel comprometimento da fertilidade, amenizando frustracdes posteriores
(trés relatos de SP). Citaram também que o conhecimento precoce sobre a DDS contribui na
construcdo da identidade de género (dois relatos do grupo de SP) e da autoestima ao longo do
crescimento (dois relatos do grupo de SP) e, por fim, estimula o autocuidado e
comprometimento do paciente com o seguimento e tratamento (dois relatos do grupo de SP)
(Anexo E).

Eu descobri muita coisa hoje. Eu quero pesquisar mais. Foi um pouco de superprote¢do
da minha mde. Ela sempre achou que eu ia me magoar muito. Mas desde pequena eu ja
cresci sabendo uma coisinha ou outra. Querendo ou ndo, vocé vai preparando o
psicolégico. Eles tentaram me explicar, mas minha mde cortou (Paciente n° 43).

As pacientes abaixo relataram como foi positivo terem sido informadas pelas maes
desde a infancia:

Ela (a mde) sempre falou: Vocé tem um problema, vocé tem que tomar assim e assim, ir
no médico de tanto em tanto tempo. Entdo num foi um baque. Desde pequeninha, eu
sempre me acostumei com isso. Ela nunca chegou a dizer que ia no médico tomar vacina,

por exemplo. Ela dizia: Vocé vai no médico fazer consulta, hoje vocé vai no médico
colher sangue... Minha mde sempre deixou bem claro. Entdo foi uma coisa que ndo veio
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de surpresa. Eu ja vinha com a ideia de que eu tinha alguma coisa. Claro que ndo sabia
o nome e tudo. Mas ai com o tempo, doze, treze anos, eu ja comecei a entender um pouco
mais. Falou também das cirurgias. As cirurgias quando eu era menorzinha ela
acompanhou tudo. Quando eu fiquei de maior, ai ja foi comigo. A gente escolheu a data
junto. A médica sentou comigo, conversou sobre a cirurgia. A cirurgia assim, assim,
assim... é feita de tal jeito. Tem aproximadamente tantas horas de duragdo. Foi uma
coisa mais tranquila. Eu nunca tive isso de ndo entender. Tudo normal, tranquilo
(Paciente n° 80).

Ficou uma forma leve e a minha mae é bem leve em relagdo a isso (Paciente n° 40).

Meus pais disseram as mesmas coisas que o médico falou, mas do jeito deles ne? Certas
coisas aconteceram comigo. Ndo era pra ficar de cabeca baixa. Nao foi culpa minha. A
gente ndo nasce 100% perfeito. Entendi que ndo era uma pessoa normal, mas tinha que
tentar ser como as outras (Paciente n° 15).
Os que optaram pela adolescéncia justificaram pela capacidade maior de entendimento
(onze relatos do grupo de SP e quatro relatos do grupo do CE) e amadurecimento para lidar
com diagndstico (dois relatos do grupo de SP). Citaram, também, que o ideal seria a revelagao
diagnostica prévia a puberdade para o paciente entender as mudangas no corpo que podem ser
diferentes das de adolescentes do mesmo género (trés relatos do grupo de SP e um relato do
grupo do CE). Aqueles que escolheram a idade adulta justificaram pele melhor entendimento
(trés relatos de SP) (Anexo E).
O relato da paciente a seguir sugere que o sigilo adotado por algumas maes a fim de

proteger os filhos do desconforto associado ao diagnostico de DDS dificulta a adaptagao dos
pacientes as condi¢des de DDS.

Eu descobri muita coisa hoje. Eu quero pesquisar mais. Foi um pouco de superprote¢do

da minha mde. Ela sempre achou que eu ia me magoar muito. Mas desde pequena eu ja

cresci sabendo uma coisinha ou outra. Querendo ou ndo, vocé vai preparando o

psicologico. Eles tentaram me explicar, mas minha mde cortou (Paciente n° 43).

O relato abaixo exemplifica o desconforto relacionado a auséncia de ciclos menstruais

em meninas.

Por um bom tempo eu mentia pras minhas amigas dizendo que menstruava (Paciente

n° 6), portadora de CAIS.
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4.3.5 Comunicagao acerca da condi¢do de DDS com familiares, sociedade e com os pais

Quando indagados sobre os termos genéricos mais adequados e inadequados para
referir-se as condi¢des de DDS, "malformagao" foi considerado o termo mais adequado pelos
pacientes do grupo de SP e DDS pelos pacientes do grupo do CE. "Doenca" foi considerado o
mais inadequado, pela maioria dos pacientes de ambos os grupos. Genitélia atipica ndo foi

citado como inadequado por nenhum dos pacientes (Grafico 23).

Grafico 23 - Figura - Termos mais adequado (a) e inadequado (b) para referir-se a condicao de
DDS, segundo os pacientes, por estado de seguimento
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Na opinido dos pacientes, “malformag¢do” ¢ o termo mais apropriado pela simplicidade
e clareza, além da associagdo que o ouvinte faz com outras malformagdes mais comuns, como

cardiaca, 1abio leporino ou pé torto congénito.
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Mais explicativa. Ma Formagdo da genitdlia como qualquer outra, (Paciente n°® 32).
Porque (pode) acontece em qualquer orgao” (Paciente n° 15).

Mais simples de explicar aos outros (Paciente n° 26).

Para mim é o que faz mais sentido. Os outros sdo termos muito fortes (Paciente n° 49).
Termo mais leve de se ouvir (Paciente n° 58).

Para eles, “doenca” foi considerado o mais inapropriado por ndo se considerarem
doentes. Doenga foi associada a inaptiddo, incapacidade e possibilidade de contaminagdo, o
que o isolaria ainda mais.

Eu nao sou doente. Doente é quando vocé ndo vé, ouve, AIDS, cancer... Que vai te matar
em pouco tempo (Paciente n° 69).

Tenho muita for¢a. Ndo me sinto doente (Paciente n° 49).
Ndo chega a ser uma doenga. Doenga é uma coisa que se pega (Paciente n® 51).

A auséncia de didlogo sobre a condicdo com a familia foi referida por mais da metade
dos pacientes em ambos os grupos: 63,2% dos pacientes no grupo do CE e 65% dos pacientes
no grupo de SP. Dez pacientes de SP relataram que o tema era considerado como um tabu ou
segredo em casa. A falta de entendimento dos pais sobre a DDS foi relatada por cinco
pacientes do grupo de SP e trés do grupo do CE.

Os discursos de duas pacientes de SP sugerem que a auséncia do dialogo sobre a DDS
com a mae pode estimular o sentimento de vergonha que se constitui como uma barreira ao

entendimento.
Minha familia ndo me explicou e eu ndo busquei entender por vergonha (Paciente n° 27).
Minha mae nunca me contou e eu ndo perguntava por vergonha (Paciente n° 43).

Ademais, dois relatos a seguir sugerem que a auséncia de didlogo entre o paciente € os
pais sobre a DDS pode comprometer diretamente o entendimento que o paciente detém sobre

sua condicao.
Atrapalhou um pouco o entendimento sobre hiperplasia (Paciente n° 54).

Minha mde sempre foi muito reservada com relagdo a isso. Seria até por isso que eu ndo
tenho muito conhecimento, assim, muitas lembran¢as do que aconteceu no passado?
(Paciente n° 100).
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Em relagdo a comunicagdo dos pacientes com os parentes, amigos ¢ comunidade sobre
a condicao de DDS, 83,5% dos pacientes que seguiam em SP e 75% dos que seguiam no CE
sentiam-se desconfortaveis em conversar sobre a condigao de DDS (p: 0,3). Entre as razdes
relatadas pelas pacientes para o desconforto em dialogar sobre a DDS com outras pessoas, 0
receio de sofrer preconceito foi o mais frequente (40 ocorréncias no grupo de CE e 13
ocorréncias no grupo de SP), seguido da falta de conhecimento suficiente pelo paciente para
explicar sobre a DDS as outras pessoas (oito ocorréncias no grupo de SP e uma ocorréncia no
grupo de CE) e o desconhecimento da sociedade sobre essas condi¢des (6 ocorréncias no
grupo de SP e 2 ocorréncias no grupo de CE).
Alguns pacientes mencionaram em seus relatos associagdo entre a falta de
conhecimento sobre as DDS pelo sociedade e os estigma relacionado a essas condigdes:
Porque nem todos iam ter a informacgdo e ja iam ver o outro lado, como eu via antes.
Quando a gente vai vendo e estudando, ai que vocé vai entender. Mas as pessoas da

sociedade vdo julgar como da primeira vez que eu soube. A falta de conhecimento. Eu
acho que o preconceito vem com a falta de conhecimento (Paciente n° 87).

A maioria das pessoas ndo sdo bem-informadas. Como as pessoas vdo entender isso, 0
ambiente pode ser prejudicial. Evito conversar (Paciente n° 34).

Ndo me incomodaria (conversar sobre a DDS) se eles tivessem as informagoes corretas.
Néo adianta saber e continuar achando que é menina menino, ndo entender. E igual a
questdo, a pessoa entende o porqué de um cdncer, o porqué de um AVC. Entdo entender
o porqué também talvez seria melhor do que sair contando para a pessoa colocar coisa
na cabega (Paciente n° 80).

Eu ndo comento porque eu sei que as pessoas ndo conhecem. Ai ndo entendem. As
pessoas tém aversdo ao que ndo entendem (Paciente n° 90).

Ainda é muito tabu na sociedade. Pra quem ndo sabe, pelo menos pra mim antes de
entender, era uma coisa muito complicada. Acho que geraria um preconceito de
negatividade. Entre as pessoas, né (Paciente n° 98).
Sete pacientes de SP comentaram que nao revelam o exame de cariotipo contendo o Y
com receio da sua identidade de género feminina ser posta em duvida, como o exemplo a
seguir:
Ndo conto sobre o cariotipo porque pode gerar duvida sobre o sexo. Se foi dificil para
ela digerir, imagine para os outros (Paciente n° 3).
A ocorréncia de situacdes desagradaveis e de comentarios pejorativos relativos a DDS
foi similar entre os dois grupos de pacientes, 58% dos pacientes que seguiam no CE e 56,4%

dos pacientes que seguiam no grupo de SP (p: 0,9). Ocorrem mais frequentemente no
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contexto social (19 ocorréncias no grupo de SP e cinco no grupo do CE), seguido do ambiente
escolar (17 ocorréncias no grupo de SP e quatro no grupo do CE), do ambiente familiar (15
ocorréncias no grupo de SP e cinco no grupo do CE), do ambiente de trabalho (seis
ocorréncias no grupo de SP e quatro no grupo do CE), do contexto dos relacionamentos
afetivos (quatro ocorréncias no grupo de SP) e, por fim, em servicos de saude (trés
ocorréncias no grupo de SP).

Os comentarios eram relacionados a presenga de caracteres fisicos mais compativeis
com o0 sexo oposto, ao comprometimento da fertilidade e a aparéncia da genitalia, inclusive no

contexto de relacionamentos afeitos e atividade sexual.

Se espantam com minha altura e fazem perguntas idiotas, se sou mulher mesmo?
(Paciente n° 5).

Dizem que sou esquisita porque a vagina é curta e chamam de transexual porque
reponho hormonios (Paciente n° 14)

Por conta da aparéncia masculina. Sapatdo, mulher-macho, hermafrodita, ser ndo
identificado (Paciente n° 16).

Me atiravam pedras e garrafas. Me chamavam de viado e macho-fémea (Paciente n° 48).

Um paciente (n° 33) foi prejudicado em uma sele¢ao para um trabalho por nao conter
testes nem proteses testiculares pelo médico do trabalho té-lo considerado inapto.

A impossibilidade de poder se comunicar sobre a DDS com outras pessoas e o estigma
sofrido por esses pacientes influenciam negativamente na satde mental dos pacientes,
conforme os relatos abaixo:

Era muito dificil falar com qualquer pessoa. Eu me tornei uma pessoa muito fechada.
Tinha vergonha de conversar até com minha mae. Eu acho que isso influenciou muito na

minha vida mental e fisica. O fato de a gente guardar muito alguma coisa. Nao poder

contar pra ninguém. Eu ndo conseguia sequer falar com alguém sem chorar (Paciente n°
91).

Tive depressdo aos dezoito anos por conta do bullying na escola (Paciente n° 35).

Quando os pacientes foram indagados sobre incomodo ou preocupagdo acerca do
preconceito associado a DDS, os pacientes do grupo do CE mostraram-se mais preocupados e
incomodos acerca do estigma associado as condi¢gdes de DDS comprados ao do grupo de SP

(Gréfico 24).



RESULTADOS - 100

Grafico 24 - Percentual de pacientes por nivel de preocupacio ou incomodo acerca do
preconceito associado as condi¢coes de DDS, por estado de seguimento
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Na andlise por género, respectivamente, 100% e 84% dos homens dos grupos de SP e
do CE mostraram-se preocupados acerca do preconceito associado a condigdo (p: 0,3). Entre
as mulheres, 93% e 69%, respectivamente, dos grupos do CE e de SP mostraram-se
preocupadas acerca do preconceito (p: 0,07).

Na andlise por fendtipo da genitilia externa, os pacientes com genitdlia atipica
apresentaram niveis mais intensos de preocupacdo (moderado e bastante) em relagdo ao
estigma associado a DDS, quando comparados as pacientes com genitalia tipica em ambos os
grupos de pacientes de SP (64,3% versus 52,4%, (p: 0,17) e do CE (86,6% versus 75%, (p:
0,61).

4.3.6 Genitalia e abordagem cirurgica

Entre os pacientes entrevistados com atipia genital, 95,2% (58 de 61) dos pacientes
que seguiam em SP ja haviam sido submetidos a genitoplastia, 1,6% (1 de 61) deles
aguardava para realizar a genitoplastia e em 3,3% deles a cirurgia nao foi indicada (2 de 61).
Entre os pacientes com atipia genital do grupo que seguia no CE, 68,8% (11 de 16) ja haviam
sido submetidos a genitoplastia, 25% (4 de 16) deles aguardavam para realizar a genitoplastia
e em 6,3% (1 de 16) a cirurgia ndo foi indicada (p <0,01).

A mediana da idade nas quais os pacientes foram submetidos a genitoplastia foi de cinco
anos (0,1 - 41,3) nos pacientes do grupo de SP e oito anos (1,3 - 21) nos pacientes do grupo do CE
(p: 0,6). Nao houve diferenca entre as medianas de idades dos pacientes que se submeteram a
genitoplastias masculinizantes (GM) ou feminizantes (GF) em ambos os estados.

As informagdes sobre as genitoplastias realizadas por estado de seguimento estdo

dispostas na Tabela 27.
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Tabela 27 - Informacdes sobre as genitoplastias masculinizantes e feminilizantes realizadas, por
estado de seguimento

Estado de seguimento

SP CE P
Tipo de genitoplastia GM GF GM GF
Numero pacientes submetidos as genitoplastias (n/%) 24 34 4 7 0,7*
P genitop Y @14 (586) (364 (63,6)

Idade na qual os pacientes foram submetidos as
genitoplastias (anos)

Mediana 6,5 5 42 13

(Minima-Maximo) (1-41,3) (0-34,25) (1,5-7) (1,3-21) 0,4%*
*x2

** ANCOVA ndo paramétrica

Em relacdo a quantidade de abordagens cirargicas a que cada paciente foi submetido, a
mediana foi de duas abordagens cirargicas por paciente submetido a genitoplastia nos grupos
de SP e do CE (SP: um a oito, CE: um a trés) (0,4). Entre os pacientes de SP que foram
submetidos a genitoplastias, a mediana da quantidade de abordagens cirurgicas a que cada
paciente foi submetido foi de trés abordagens por paciente nos submetidos a GM e de uma
abordagem por paciente nos submetidos a GF (P <0,01).

Complicagdes cirurgicas ocorreram em 32,7% (19 de 58) dos pacientes do grupo de
SP, sendo significativamente mais frequentes nos pacientes submetidas a GM (61,5%, 16 de
26) comparado a ocorréncia em pacientes submetidas a GF (9,1%, trés de 33) (p < 0,01).
Entre os pacientes do grupo de SP, as complicagdes ocorridas nas GM foram fistulas
uretrocutaneas ap6os a neouretroplastia (13 ocorréncias), estenose uretral (duas ocorréncias) e
infeccdo de sitio operatdrio (duas ocorréncias). Quatro mulheres evoluiram com estenose
vaginal. No grupo que seguia no CE, houve um relato de complicagdao no grupo de pacientes
que seguiam no CE (fistula uretro cutanea apos a uretroplastia).

Ao analisarmos exclusivamente o grupo de pacientes com genitalia atipica que
seguiam em SP, 58,6% (35 de 58) foram submetidos a genitoplastia no centro de referéncia
onde o estudo foi realizado (HCFMUSP) e 41,4% deles (24 de 58) em outros servigcos. A
mediana da quantidade de abordagens cirtrgicas a que cada paciente foi de trés (1 - 5)
abordagens cirurgicas por paciente naqueles submetidos a genitoplastia em outros servigos de
saude previamente a admissdo no HCFMUSP e de uma (1 - 5) abordagem cirurgica por
paciente naqueles abordado no HCFMUSP (p < 0,01). Além disso, os pacientes submetidos a

cirurgias em outros servicos apresentaram maior prevaléncia de complicacdes (50%, 12 de
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24) comparados aos pacientes abordados no HCFMUSP (20%, sete de 34) (p < 0,01). As
informagdes sobre as genitoplastias realizadas nos pacientes do grupo de SP, por local onde as

cirurgias foram realizadas estdo na Tabela 28.

Tabela 28 - As informacodes sobre as genitoplastias realizadas nos pacientes do grupo de SP, por
local onde as cirurgias foram realizadas (no centro de referéncia em DDS ou outros
servicos de saude)

Servico de satide onde a genitoplastia foi
realizada

HCFMUSP

P

Outros servicos de
satude

Tipo de genitoplastia GM GF GM GF

Numero pacientes submetidos as genitoplastias (n/%) 13 (38,2) 21(61,8) 11 (45,8) 13(54,2) 0,3*

Idade na qual os pacientes foram submetidos as
genitoplastias (anos)

Mediana 7 11,5 5 2,5

(Minimo-Ma4ximo) (1-41,3) (1,4-342) (1,5-16) (0,1 - 12)

Nuimero de abordagens cirurgicas relacionadas a
genitoplastia por paciente

Mediana 3 1 4 2

(Minimo-M4ximo) (1-8) (1-3) 2-5 1-49
Nimero de paciente com complicagdes cirurgicas 7 - 9 3 <0,01
*x2

** ANCOVA ndo paramétrica

Ao avaliarmos o nivel de desconforto relacionado a genitalia atipica referido pelas
pacientes antes e apoOs as genitoplastias, houve diminui¢do significativa do desconforto apos a
genitoplastia nos pacientes do grupo de SP que realizaram a genitoplastia no HCFMUSP.
Foram considerados somente os pacientes que lembraram do aspecto da genitalia previamente

a cirurgia (Grafico 25).
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Grifico 25 - Figura - Percentual de pacientes por nivel de desconforto associado a atipia genital
submetidos a genitoplastia, antes e ap6s as abordagem cirurgica, no grupo de
pacientes de SP com genitoplastia realizado no HCFMUSP (a), no grupo de
pacientes de SP com genitoplastia realizada em outro servico de saiide previamente
a admissdo no HCFMUSP (b) e no grupo de pacientes do CE

(a) Grupo de pacientes de SP com genitoplastia realizado no HCFMUSP
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(b) Grupo de pacientes de SP com genitoplastia realizada em outro servico de satide previamente a
admissao no HCFMUSP
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(c) Grupo de pacientes do CE
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O desconforto prévio a genitoplastia associado a atipia genital pelos pacientes foi
relacionado & aparéncia da genitdlia, dor e ao fato de ter de “urinar sentado” (pacientes
masculinos), ocorrendo no contexto social, como em locais publicos, e em relacionamentos

afetivos.
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“Ndo me sinto confortavel. Ndo gosto de me trocar com outras pessoas ao redor”
(Paciente n° 60).

“Banheiros publicos. Prefiro ndo ir. Vai que a porta abre. Tem que puxar o penis pra
fazer xixi em pé e doi” (Paciente n° 49).
Considerando os pacientes com genitalia atipica e indicagdo de genitoplastia, a
infancia foi considerada o periodo ideal para submissdo aos procedimentos por 78% dos

pacientes do grupo de SP e 86,7% dos pacientes do grupo do CE (Grafico 26).

Grafico 26 - Periodo ideal para a realizacio da genitoplastia de acordo com a opinido dos
pacientes com atipia genital, por estado de seguimento. Foram considerados nesta
analise somente os pacientes que lembravam da do aspecto da genitalia atipica
antes da genitoplastia (n SP: 59 e CE: 15)
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Os pacientes que afirmaram que a genitoplastia deveria ser procedida ainda na infancia
alegaram que o desconforto associado a atipia genital poderia comprometer o crescimento, o
desenvolvimento e a constru¢cdo da autoimagem corporal (18 relatos no grupo de SP e dois
relatos no grupo do CE), além de limitar a crianga no contexto do convivio social por receio
do estigma associado a condi¢do (cinco relatos no grupo de SP e dois no grupo do CE).
Citaram também que o processo cirurgico seria menos traumatizante na infancia, pois a
crianca ndo lembrara dos desconfortos associados a cirurgias e a internagdo (quatro relatos de
SP), além das melhores perspectivas acerca de recuperagdo pods-operatoria (um relato no
grupo de SP). Seguem trechos de relatos de pacientes relacionados:

Como eu nasci com esse problema, eu sou a _favor de operar na crianga porque o trauma

depois é maior. Eu senti muito esse trauma. Foi muito dificil pra mim. Eu passei com
psicologo, fui avaliado por psicologo antes de fazer a cirurgia. Eu ja queria de inicio



RESULTADOS - 105

assim que nascesse, se puder. Como eu ndo tive essa oportunidade, na minha opinido,
essas criangas deveriam ser operadas assim que nascesse, opinido minha (Paciente n°
29), paciente submetido a clitoridoplastia ¢ ampliagdo do seio vaginal aos 15 anos.

Assim que nasce ou ¢ descoberto. Polpa de futuros constrangimentos e futuros problemas
psicologicos. Eu acho que crescer com atipia causaria um problema maior. Ndo tem
comparagdo (Paciente n° 40).

Eu acho que ndo ter feito a cirurgia ia ser traumatizante também. Eu acho assim, se
definiu que era do sexo feminino, se tem como fazer a cirurgia pldstica pra deixar
certinho, por que ndo? Eu fiz com um ano. Esperaram eu ter um ano pra fazer. Entdo pra
mim eu entendia que foi menos um processo pra eu trabalhar dentro de mim. Porque eu
nem lembro de nada (Paciente n° 45).

Se deixar para mais tarde pode piorar a parte psicologica (Paciente n® 60).

Acho que ndo seria legal operar tarde ndo. Pelo fato de eu ndo me lembrar, ndo me
machucou tanto. Quando vocé ja tem consciéncia de tudo, se torna mais pesado
(Paciente n°62).

Teria me poupado de um monte de coisa. Eu ndo teria memoria de como era. Ndo
geraria essas duvidas malucas. Essas paranoias da cabega. E também porque ndo ficaria
tdo perto quando vocé inicia sua vida sexual. Que dai ndo te gera tanta insegurancga,
sabe? (Paciente n° 68).

Os pacientes que consideraram que as genitoplastias deveriam ser procedidas na
adolescéncia ou vida adulta consideraram que as abordagens deveriam ser consideradas apds
o estabelecimento da identidade de género do individuo com DDS (trés pacientes do grupo de
SP). Dois pacientes do grupo de SP e um pacientes do grupo do CE enfatizaram, no entanto,

que as abordagens deveriam ser procedidas previamente a fase de inicio dos intercursos

sexuais. Seguem alguns relatos:

Na adolescéncia, porque ela vai ter percep¢do melhor do que ela vai querer ser (Paciente
n° 13).

Teria evitado muito constrangimento por conta das relagoes sexuais (Paciente n° 53).

Trés pacientes de SP sugeriram que as genitoplastias deveriam ocorrer na vida adulta:
dois pacientes masculinos, paciente n° 18 com DDS 46,XY e disgenesia gonadal parcial e
paciente n° 66 com DDS 46,XY e deficiéncia da So-redutase 2; e uma paciente feminina,
paciente n° 47 com DDS 46,XY e disgenesia gonadal parcial. Os dois pacientes masculinos
apresentaram disforia de género com transi¢ao do feminino para o masculino, o paciente n° 18
aos doze anos e o paciente n° 66 aos 42 anos. No entanto, o paciente foi submetido a GF em

outro servigo, tendo sido admitido no HCFMSUP com 27 anos. J& o paciente n® 66 seguia no
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HC desde a infancia e foi submetido a GF aos cinco anos. A paciente feminina seguia em
outro servigo, onde foi submetida a GF aos dois meses de idade e foi admitida no HCFMUSP
aos 38 anos. Estd confortdvel com sexo social feminino, mas sugeriu aguardar até a idade
adulta para que o paciente desenvolva a identidade de género e participe da decisdo. Os trés
pacientes afirmaram ndo haver didlogo sobre a DDS em casa com os pais. O paciente n® 18
descobriu o diagndstico ao encontrar um laudo médico com o diagndstico com dezessete anos
e os outros dois pacientes receberam as primeiras informagdes sobre o diagnostico apenas na

vida adulta. Seguem os relatos:

Sempre depois. Tem que deixar crescer com genitdlia anomala pra ver pra que lado ele
se inclina. Para operar depende do desenvolvimento da criangca. Levaria em
consideragdo para que lado ele esta se desenvolvendo (Paciente n° 18).

Se ndo tiver complicag¢oes do aparelho urinario, talvez aguarde. A gente vé tantos casos
de mulheres que nascem com seios, com vagina, mas no eu delas, elas tém aquela
genética masculina. Quem sabe eu também ndo gostaria de ter me tornado um homem.
Na questdo que eu tive de tomar remédio pra aumentar os seios. Avaliando meu
historico, sera que se eu pudesse escolher hoje eu ndo seria um homem? Ndo sei, é
complicado doutora. Talvez adolescéncia ou idade adulta. Acho que é idade adulta.
Porque teria que ter acompanhamento psicoldgico (Paciente n°® 47).

Porque eu queria a op¢do da escolha (Paciente n° 66).

Quando indagados sobre o impacto da cirurgia na forma como lidam suas condigdes, a

maior parte dos pacientes relataram um efeito benéfico, como os exemplos a seguir:

A cirurgia foi um marco. Ter tirado aquilo me libertou. Que eu achava que era diferente.
O patinho feio da turma. Ter intimidade com meu parceiro. Isso abriu muito a minha
mente (Paciente n° 13, portadora de PAIS).

Me senti bem, me senti livre! (Paciente n° 73 portadora de HAC).

Entre as pacientes com genitalia externa tipica, no grupo de SP, 90,5% (19 de 21) ja
haviam se submetido a gonadectomia e 9,5% (2 de 21) optaram por ndo se submeter a
gonadectomia. No grupo de pacientes do CE, trés pacientes ja haviam se submetido a
gonadectomia e uma estava aguardando o procedimento. A média das idades nas quais as
pacientes foram submetidas a gonadectomia foi 19,5 + 9 anos no grupo de SP e 25,4 = 9,2
anos no grupo do CE (p: 0,8). Entre as pacientes que ja haviam sido submetidas a
gonadectomia e aquelas que decidiram pela gonadectomia e estavam aguardando a realizagao
do procedimento, no grupo de SP, 36,8% (sete de 19) das pacientes consideraram que o
procedimento deveria ser realizado na infancia, 15,8% (trés de 19) na adolescéncia, 26,3%

(cinco de 19) na idade adulta, 15,8% (trés de 19) das pacientes responderam nao saber ou
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foram indiferentes ao tema e uma pacientes gostaria de ndo ter se submetido a gonadectomia.
No grupo do CE, duas pacientes consideraram que a gonadectomia seja efetuada na infancia e
uma na vida adulta (p: 0,78). As pacientes que consideraram a gonadectomia na infancia

justificaram pelo receio de neoplasias.

4.3.7 Género, orientagdo sexual, relacionamentos afetivos e fertilidade

Ao serem indagados sobre qudo confortdveis estavam com o sexo de criagdo no qual
foram designados na infancia, a maioria dos pacientes mostraram-se confortaveis em ambos

os grupos de pacientes (Grafico 27).

Grafico 27 - Percentual de pacientes por nivel de satisfaciao acerca do sexo social no qual foram
designados na infincia em uma escala de 1 a 3 (1 = Desconfortavel, 2 = Neutro e 3
= Confortavel), por estado de seguimento
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Ao avaliarmos o nivel de satisfacdo por classificacio de DDS (DDS 46,XX, DDS,
46,XY e DDS cromossdmico), ndo foi evidenciada diferenca na prevaléncia de desoconforto

relacionada ao sexo de criagao por categoria de classificagao das DDS (Grafico 28).

Grafico 28 - Percentual de pacientes por nivel de satisfacdo acerca do sexo social no qual foram
designados na infincia em uma escala de 1 a 3 (1 = Desconfortavel, 2 = Neutro e 3
= Confortavel), por classifcacio de DDS

120
p: 0.4
100
80
@
= Classificagdo das DDS
H
8 60 m DDS 46, XX
o
3 = DDS 46,XY
= DDS omi
40 cromossomico
20
. | I |
Desconfortavel Nuetro Confortavel

Entre os pacientes entrevistados, 6,8% (7 de 102) desejaram mudanca de género do
feminino para o masculino. Eram todos pacientes com DDS 46,XY. A média de idade desses
pacientes quando foram entrevistados foi 39,5 = 9,1 anos e a idade média na mudanga de género

foi 26 + 12,2 anos. A informagdes acerca desses pacientes estao descritas na Tabela 29.



RESULTADOS - 109

Tabela 29 - Dados clinicos dos pacientes que apresentaram mudanca de género

Diagnéstico Idade e local da primeira Idade de Idade na Idade na
especifico genitoplastia identificacio com mudanca de admissao no

Paciente A a
0 género género (anos) centro de

masculino (anos) referéncia

Sem cirurgias anteriores /
Aguardando GM apos

9 PAIS . N 13 30 30
redesignacdo de sexo no
centro de referéncia
17 DGP 3 / GF em outro hospital 16 35 37
18 DGP 1.5 / GF em outro hospital 7 12 27,2
DGP por . . ~
23 T 16/ CjM apos redesignagao de 15 16 30
NRSAJ género em outro centro
DGP por
32 mutagdono 12/ GF em outro hospital 9 35 46,6
NR5AI
Deficiéncia A
66 de SRD5A2 5 / GF no centro de referéncia 40 42 5
Deficiéncia 40 / GM apos redesignagdo de
77 HS];l 1e 7B3 género em outro centro 13 13 378

Nao houve diferenca de prevaléncia nas categorias da escala de orientagdo sexual de

Kinsey entre os grupos de pacientes de SP e do CE (Gréfico 29).

Grafico 29 - Percentual de pacientes por categorias da escala de orientacdo sexual de Kinsey,
por estado de seguimento
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Considerando somente os pacientes com DDS que seguiam em SP, ndo foi
evidenciada diferenca de prevaléncia nas categorias da escala de orientagdo sexual de Kinsey

entre pacientes DDS 46,XX, DDS 46,XY ou DDS cromossomico (Grafico 30).

Grafico 30 - Percentual de pacientes por categorias da escala de orientacio sexual de Kinsey,
por classificacdo de DDS
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Entre os pacientes do grupo de SP, foi evidenciada maior prevaléncia de
homossexualismo nos pacientes com deficiéncia de 21 hidroxilase, PAIS, disgenesia gonadal
parcial e sindrome de regressdo testicular embriondria; de bissexualismo entre os pacientes
com DDS ovotesticular, hipoplasia de células de Leydig e deficiéncia 17p-HDS tipo III, 17a-
hidroxilase e CAIS,, e de heterossexualismo nos pacientes com disgenesia gonadal completa,
deficiéncia da Sa-redutase tipo 2, DDS indeterminado e deficiéncia da 3B3-HSD tipo II
(Gréfico 31).
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Grafico 31 - Percentual de pacientes por categorias da escala de orientagcdo sexual de Kinsey,
por diagnéstico etiolégico de DDS

Deficiéncia da 21 hidroxilase

p: 0,1
PAIS

Disgenesia gonadal parcial

Sindrome de regressio testicular embri
Ovotesticular

Hipoplasia das células de Leydig
Deficiéncia de 17p-hidroxiesteroide de

Deficiéncia da 17a-hidroxilase

CAIS
Disgenesia gonadal completa
Deficiéncia da Sa-redutase 2

Indeterminado

Deficiéncia da 3p-hidroxiesteroide des

0 20 40 60 80 100 120
% de pacientes

m Exclusivamente homossexual

# Predommantemente homossexual, apenas eventualmente heterossexual
Predominantemente homossexual, embora heterossexual com frequéncia
Bissexual

m Predoninantemente heterossexual, embora homossexual com frequéncia

o Predommantemente heterossexual, apenas eventualmente homossexual

mExclusivamente heterossexual

Ornentacdo sexual

Em relagdo a relacionamentos afetivos, 61,7% dos pacientes do grupo de SP e 75%
(15 de 20) dos pacientes do grupo do CE consideram que a condicdo de DDS impacta
negativamente nos relacionamentos afetivos, por conta da aparéncia da genitidlia e
comprometimento da atividade sexual, do comprometimento da fertilidade, da diminui¢ao da
libido,do preconceito e da ndo aceitacdo do companheiro ou companheiro(a).

No entanto, 66% (54 de 82) dos pacientes de SP e 40% (oito de 20) possuiam um
companheiro(a) (p: 0,03), nao tendo sido evidenciada diferenca significativa na prevaléncia de
relacionamentos afetivos estaveis entre homens e mulheres, em ambos os grupos de pacientes.

Sobre atividade sexual, 89,7% dos pacientes do grupo de SP e 60% dos pacientes do
grupo do CE tinham tido relagdes sexuais (p < 0,01). A presenga da atipia genital retardou o
inicio da atividade sexual para alguns pacientes, como o exemplo a seguir:

Ndo tive (atividade sexual). Eu tenho certeza que tem a ver com a genitdlia. Se ndo
tivesse, com certeza eu ja teria tido a primeira vez (Paciente n° 91).
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Considerando os pacientes nos quais a sexarca ja havia ocorrido, 72,4% dos pacientes
do grupos de SP e 50% dos pacientes do grupo do CE estavam parcialmente ou totalmente

satisfeitos em relagdo a satisfacdo com as atividades sexuais (Grafico 32).

Grafico 32 - Percentual de pacientes por nivel de satisfacdo acerca da atividade sexual, em uma
escala de 1 a 5 (1 = Totalmente insatisfeito e 5 = Totalmente satisfeito), por estado
de seguimento
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Considerando os pacientes do grupo de SP que ja haviam tido relagdes sexuais, ndo foi
evidenciada diferenca nos niveis de satisfacdo com as atividades sexuais entre homens e
mulheres: 78,3% (18 de 23) dos homens e 70% (32 de 46) das mulheres estavam parcialmente
ou totalmente satisfeito com a atividade sexual (p: 0,9). Bem como, nao houve diferenga entre
pacientes com genitalia tipica e atipica: 74,1% (40 de 54) dos pacientes com genitélia atipica
e 66,7% (10 de 15) das pacientes com genitalia tipica estavam parcialmente ou totalmente
satisfeitas com a atividade sexual (p: 0,9). Nem entre pacientes com DDS 46,XX, com DDS
46,XY e DDS cromossdomico: 77,8% dos pacientes 46,XX (14 de 18), 71,8% (33 de 46) dos
pacientes 46,XY e 60% (trés de cinco) dos pacientes com DDS cromossdomico estavam
parcialmente ou totalmente satisfeitas com a atividade sexual (p: 0,5).

As mulheres insatisfeitas com as relagdes sexuais citaram, principalmente, incomodo e
dor na relagdo sexual e a diminui¢do da libido. Entre os homens, a queixa mais comum foi o
comprimento peniano € a inseguranca associada.

Em relagdo ao potencial de fertilidade, 79,3% (65 de 82) dos pacientes do grupo de SP
e 75% (15 de 20) dos pacientes do grupo do CE referiram ter sido orientados sobre as

perspectivas de fertilidade (p: 0,8). Ademais, 15,8% (13 de 82) dos pacientes do grupo de SP
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e 10% (2 de 20) dos pacientes do grupo do CE relataram ter filhos. Duas pacientes com HAC
por deficiéncia de 21 hidroxilase forma virilizante simples (pacientes n° 64 e 73), um paciente
com DDS 46,XX ovotesticular (paciente n° 25) e um paciente com DDS 46,XY
indeterminado (paciente n° 30) relataram ter filhos biologicos, todos do grupo de pacientes de
SP. Os demais recorreram a adogao.

Nao houve diferenca na prevaléncia dos niveis de preocupagdo relativos as

perspectivas de fertilidade entre os grupos de pacientes de SP e do CE (Grafico 33).

Grafico 33 - Percentual de pacientes com nivel de preocupaciao relacionado ao potencial de
fertilidade, por estado de seguimento
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Nao houve diferenca entre os niveis de preocupacdo relativo as perspectivas de
fertilidade entre homens e mulheres (p: 0,4) em ambos os grupos de pacientes. No entanto, 0s
pacientes com genitdlia atipica apresentaram maiores niveis de preocupagdo relativo as
perspectivas de fertilidade comparados aos pacientes genitalia tipica no grupo de SP (Grafico

34).

Grafico 34 - Percentual de pacientes do grupo de SP com nivel de preocupacio relacionado ao
potencial de fertilidade, por fenétipo da genitalia externa

p: 0,4
8 Genitalia atipica 22.2% 5,6% 33,3% 38,9%
8
2
o 6,3%
S
® Genitélia tipica 41,3% 52,9%
6,3%
0% 10%  20%  30%  40% 50% 60%  70%  80%  90% 100%
Incomoda-me ou preocupa-me bastante Incomoda-me ou preocupa-me moderadamente
Incomoda-me ou preocupa-me pouco Nao me preocupa ou incomada




RESULTADOS - 114

4.3.8 Tratamento e seguimento

Ao indagarmos aos pacientes se eles se sentiram desconfortaveis em algum momento
durante o tratamento e o seguimento nos centros de referéncia, o momento do exame fisico da
genitalia e das cirurgias foram os mais desconfortaveis para os pacientes de ambos os grupos

(Grafico 35).

Grafico 35- Momento mais desconfortavel para o pacientes durante o seguimento e o
tratamento
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O Constrangimento foi associado pelos pacientes ao exame fisico e a pratica de
registrar a genitalia com imagens. As sugestoes referentes a este topico foram diminuir o
numero de pessoas na sala no momento do exame.

Em relacdo a psicoterapia, alguns pacientes referiram nao gostar de conversar sobre o
tema e outros ndo se sentiram confortaveis com a forma de abordagem na psicoterapia.

Nao houve diferenca significativa nos niveis de satisfacdo com o tratamento entre os
pacientes do grupo de SP e do CE, estando a maior parte deles totalmente satisfeitos com o

tratamento (Grafico 36).
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Grafico 36 - Percentual de pacientes por nivel de satisfacdo acerca do tratamento, em uma
escala de 1 a S5 (1 = Totalmente insatisfeito e 5 = Totalmente satisfeito), por estado
de seguimento
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Entre os pacientes insatisfeitos, estdo a paciente n° 24, portadora de eficiéncia da 21
hidroxilase, insatisfeita com o resultado pos-operatorio da GF realizado em ouro servigo de
saude, e o paciente n° 66, portador de deficiéncia da Sa-redutase 2, que se mostrou insatisfeito
com a designacao do sexo social feminino e com a realizacdo da GF aos cinco anos. Alega
que a equipe de cuidados ndo atentou para a identidade de género masculina.

Relativo aos centros de referéncia, pacientes de ambos os grupos citaram como pontos
positivos o acolhimento pela equipe de cuidados. O tempo na sala de espera para as consultas
e a falta de cortesia de alguns funciondrios das instituigdes. Os pacientes do grupo do CE
relataram também a lentiddo no agendamento dos exames e procedimentos ciriirgicos.

A maioria dos pacientes ndo demonstrou preocupagdo relativa ao tratamento e
seguimento continuo em ambos os grupos de pacientes (Grafico 37). Nao houve diferenca
significativa na prevaléncia dos niveis de preocupagdo entre homens e mulheres. Os pacientes
que manifestaram preocupacdo sobre o tratamento e seguimento continuos alegaram o
desconforto e os possiveis efeitos colaterais associados a ingestao cronica de medicamentos,

além do desgaste e custos relativos ao deslocamentos para os centros de referéncia.

Eu tenho que vir todo ano. Tomar o medicamento direito. Por que ndo sei se vou ter
como comprar sempre (Paciente n° 96).



RESULTADOS- 116

Grafico 37 - Percentual de pacientes por nivel de preocupacio relacionado a necessidade do
tratamento e seguimento continuos, por estado de seguimento
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Entre os pacientes do grupo de SP, 72,7% realizaram psicoterapia em algum momento
do seguimento. Nao foi evidenciada diferenca significativa na preocupagdo sobre o
preconceito associado as DDS entre os pacientes que haviam ou ndo realizado psicoterapia ao

longo do tratamento.
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4.3.9 Angustias, dificuldades e preocupagdes futuras

Ao serem indagados sobre o que dentre todas as peculiaridades acerca das DDS mais
lhes angustiava, os pacientes com atipia genital de ambos os grupos citaram mais
frequentemente o aspecto da genitalia, o preconceito associado a condi¢ao e a possibilidade
de infertilidade. Ja para as pacientes com genitéalia tipica, destacaram-se a infertilidade, a

necessidade de tratamento e seguimento continuos e o preconceito (Grafico 38).

Grafico 38 - Qual fator mais angustiante para os pacientes com genitilia tipica e atipica no
contexto da DDS no grupo de SP (a) e do CE (b)
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Entre as pacientes com genitalia tipica, 58% dos pacientes do grupo de SP e 100% dos
pacientes do grupo do CE relataram algum desconforto relacionado a presenca do
cromossomo Y no cariétipo (p: 0,2).

Ao serem indagadas sobre qual foi a maior dificuldade relacionada a DDS enfrentadas
por eles, os pacientes mencionaram mais frequentemente o0 momento inicial da abordagem da
atipia genital e a indefini¢do diagnostica, o processo para aceitagdo da condi¢do, a
acessibilidade ao centro de referéncia e o preconceito associado a condigdo, como

exemplificam os trechos a seguir:

Quando os médicos ndo tinham certeza do que eu tinha. Quando definiu, fiquei aliviada
(Paciente n° 50).

A pior fase é a aceita¢do (Paciente n° 81).

Quando questionados se ainda havia preocupacdes, 0s pacientes citaram o
comprometimento da satde geral pela propria condigdo ou pelo uso cronicos dos

medicamentos, a infertilidade e o aconselhamento genético.

4.3.10 Conclusao

Houve melhora significativa da autoavaliagao nos dois grupos antes das entrevistas e

apos terem sido esclarecidas as duvidas (Grafico 39).

Grifico 39 - Evolucio da autoavaliacdo dos pacientes sobre o entendimento das condicées de
DDS no inicio e no fim da entrevista, em uma escala de zero a dez, por estado de
seguimento
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Ao serem solicitados a fazer sugestdes para melhoria dos servicos de atendimento, os
pacientes sugeriram a promocao de agdes educativas com pais, psicoterapia individual, grupo
de pacientes e a disponibilidade de leitos individuais durante as internagdes. Para ampliar a
divulgacao sobre as DDS, sugeriram a confec¢ao de materiais educativos (livros, "folders" e

videos), a criacdo de um site e de um grupo de e-mail para pacientes.

4.4 MATERIAIS EDUCATIVOS

Baseado nas dificuldades para o entendimento das condi¢cdes de DDS e as principais
dificuldades e preocupacgdes relatadas pelas maes e pacientes foram desenvolvidos materiais
didaticos (“folders™) e livro de orientagdo aos pais e genitores de pacientes com DDS, em
linguagem acessivel e com imagens para ampliar o conhecimento dos pacientes e familiares
sobre as condi¢des de DDS, além de divulgar o tema na comunidade (Anexo G).

A divulgagdao dos materiais didaticos produzidos para atendimento a criangas com
genitalia atipica estd sendo realizada durante as consultas nos ambulatérios das trés
instituicdes. Os materiais foram disponibilizados digitalmente nos enderecos eletronicos

www.atipiagenital.com e www.atipiagenitalnohc.org para livre acesso de outros profissionais

de satude, pacientes, familiares e comunidade gratuitamente.
Diretrizes para comunicacdo e atendimento destas condi¢des pelos profissionais de

saude estdo em desenvolvimento.


http://www.atipiagenital.com/
http://www.atipiagenitalnohc.org/

5 DISCUSSAO
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O que motivou este trabalho foi ampliar o conhecimento sobre as DDS na visao dos
pacientes na idade adulta e de suas maes para identificarmos os pontos de maior tensdo e
desconforto durante a trajetoria do diagnostico e tratamento desta condicao clinica rara que
conta com poucos especialistas nacionais.

Com base nestas informagdes pretendemos aprimorar o tratamento desse grupo de

pacientes, reduzindo assim o sofrimento e desconforto dos pacientes e de suas familias.

5.1 CONHECIMENTO ACERCA DAS CONDICOES DA DDS

Em torno de 20% das maes e 17,6% iniciaram seus relatos expressando ndo ter
conhecimentos sobre a DDS, o que evidencia o desconhecimento e a inseguranca das maes e
dos proprios pacientes em explicar, mesmo que com vocabulario simples, as condi¢gdes de
DDS. Nao sao frequentes na literatura estudos que avaliem conhecimentos especificos de pais
e pacientes sobre as condi¢cdes de DDS (Wiegmann ef al., 2022).

“Deus” e “fé¢” foram citadas por maes e pacientes como alicerce para aceitagdo e
enfrentamento das condi¢des de DDS. Estudos sugerem que crengas religiosas otimizam o
processo de aceitagdo e de enfrentamento de doencas, além de atenuar sintomas associados
aos transtornos mentais como ansiedade (Gongalves et al., 2015; Santos et al., 2023).

Em relagdo aos termos utilizados pelas maes durante o relato livre para referirem-se as
DDS dos filhos, "genitalia ambigua" e "malformagdo" foram os mais frequentes. Nos relatos
livres dos pacientes sobre suas condi¢des de DDS, "malformacgdo” foi o mais frequente.

Algumas maes e pacientes associaram equivocadamente os conceitos de atipia genital,
disforia de género e orientagdo sexual, indagando se a DDS seria uma condi¢ao de saude ou uma
"safadeza”, termo utilizado por uma delas. Para boa parte das pessoas, sexo e género sao termos
sindnimos, sendo definidos logo apds o nascimento a partir de fatores bioldgicos, como a
aparéncia da genitalia externa, os cromossomos sexuais € os niveis séricos de hormdnios.

Esse senso comum dificulta a compreensao dos outros dominios relacionados ao
desenvolvimento psicossocial dos individuos, que sdo a identidade de género, o papel de
género e a orientacdo sexual.

Durante a entrevista, algumas maes e pacientes utilizaram o termo sexo como
sindonimo de genitalia e dos 6rgaos do sistema reprodutor. Essa inadequagao vocabular deriva
da pratica de se definir o sexo biologicos dos animais pelas caracteristicas das genitalias
interna e externa. No entanto, o uso equivocado desses termos perpetua a inverdade de que a

aparéncia da genitalia seja o Unico fator a ser considerado na definicdo do sexo social de um



DiscussAo - 122

individuo, além de fomentar o estigma associado a pacientes com atipia genital com o uso
inadequado do termo “dois sexos”.

Ainda em relacao aos fatores determinantes do sexo social, o conhecimento escolar
superficial acerca dos cromossomos sexuais, de que mulheres sao sempre XX e os homens
sdo XY, promove estranheza nas maes quando ha variagdes ou discordancia entre o caridtipo
e a aparéncia da genitalia externa dos filhos, e nos pacientes, quando ha discordancia entre o
cariotipo e suas identidades de género. Além de induzi-los a ideia simplista de que o caridtipo
seja o fator determinante a se considerar na defini¢ao sexo social de uma crianga com atipia
genital.

Os niveis de satisfacdo em relacdo ao entendimento sobre a DDS relatados por maes e
pacientes entrevistados foram mais elevados nos grupos de maes e pacientes que seguiam em
SP comparados aos niveis relatados por maes e pacientes que seguiam no CE. Esses
resultados podem estar associados ao time multidisciplinar mais amplo, servico mais antigo e
mais bem estruturado com melhor disponibilidade de recursos no centro de referéncia de SP.

Em relacdo aos fatores dificultadores para um entendimento satisfatorio sobre a
condicdo de DDS relatados por maes e pacientes entrevistados, a auséncia de explicacoes
pelos profissionais das equipes de cuidado destacou-se como o fator mais frequente para as
maes e o terceiro em frequéncia para os pacientes.

A auséncia de explicacdes sobre a condi¢cdo de DDS pelos profissionais da equipe de
cuidado relacionada por maes e pacientes entrevistados a consulta rapidas e focadas na
checagem de exames e intercorréncias, principalmente no grupo do CE, pode dever-se a
sobrecarga dos profissionais habilitados para atender pacientes com DDS, em numero
insuficiente para a quantidade de pacientes em seguimento. Contudo, deve-se pontuar que a
propria complexidade da condigdo e as varias peculiaridades relacionadas ao tema tornam a
comunicacdo em DDS desafiadora, at¢ mesmo, para os profissionais de saude, fazendo com
que alguns profissionais enfrentam dificuldades em comunicar-se com pacientes e familiares
em linguagem acessivel.

O estresse associado ao diagndstico foi a segunda barreira citada pelas maes para um
entendimento satisfatorio, comprometendo a escuta e capacidade das maes entenderem as
informagdes que lhes sdo passadas. Em consonancia aos relatos das maes Pasterski et al.
(2014) em seu estudo avaliando a presenca TEPT entre pais de criancas com DDS,
evidenciaram que 31% das maes avaliados atingiram escores para o diagnostico do TEPT. Ja
entre os pacientes entrevistados, o estresse associado ao diagndstico assumiu a ultima posi¢ao

entre as barreiras citadas pelos pacientes para um entendimento satisfatorio da DDS.
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A recusa em aprofundar o entendimento sobre a DDS destacou-se como a barreira para
um entendimento satisfatorio das DDSs mais comumente citada pelos pacientes e a quinta, em
frequéncia, citada pelas maes. Os relatos das maes e pacientes, que optaram por ndo entender
melhor a DDS, sugeriram que essa postura de negagao possivelmente esta associada a abreviagao
do sofrimento e a dificuldade na aceitacdo e enfrentamento da condig@o.

O relato de algumas maes e pacientes transmitem que eles experienciam a trajetoria
evolutiva do processo de aceitagdo de noticias dificeis. Apos o choque inicial do diagnostico,
seguem-se as fases de negacdo, raiva, barganha, reconhecimento da realidade e, por fim, a
fase de aceitacdo (Kiibler-Ross, 2017). Com a aceitagdo do diagnostico, eles passam a
compreender melhor as informagdes que lhes sdo transmitidas e a participar mais ativamente
nas tomadas de decisdes relativas ao planejamento do tratamento e seguimento.

Em relacdo aos conhecimentos especificos relacionados as DDSs, ambos os grupos de
maes e pacientes demonstraram dificuldades em responder satisfatoriamente as indagacdes
relacionadas aos nomes, as caracteristicas ¢ as causas das condi¢des de DDS. A tendéncia de
percentuais de respostas satisfatorias mais elevados no grupo de maes e de pacientes de SP,
principalmente no conhecimento referente as etiologias das DDS, pode ser estar relacionada a
maior disponibilidade de recursos complementares para o diagndstico etiologicos das
condi¢des de DDS, como dosagem de hormdnios séricos, exames moleculares e radiologicos.
Positivamente, ambos os grupos de maes e de pacientes, de SP e do CE, demonstraram
conhecimento satisfatorio acerca dos tratamentos necessarios e da posologia dos
medicamentos prescritos. Esses dados demonstram que tanto as maes como os pacientes
adultos retém com mais facilidade o conhecimento associado aos cuidados praticos, como a
ingestao diaria de medicamentos.

A prevaléncia da presenga de duvidas na entrevista sobre aspectos diversos
relacionados as DDSs foi em torno de 80% das maes de ambos os grupos estudados. Os
pacientes que seguiam no CE apresentaram maior percentual de duvidas, comparados aos de
SP, respectivamente, 90% e 59,8% (p: 0,03). Considerando que mesmo as maes € 0s pacientes
que seguiam a longo prazo nos centros de referéncia de SP e do CE manifestaram duvidas
sobre aspectos diversos relacionados as DDSs, recomenda-se a checagem ativa de duvidas por
parte dos profissionais da equipe de cuidado em todas as visitas.

O esclarecimento sobre a etiologia da DDS foi a davida mais frequente tanto nos grupos
de maes, como nos grupos de pacientes, em consonancia com o menor percentual de respostas
satisfatorias sobre a etiologia da DDS, tanto por maes como por pacientes de ambos os centros de

seguimento, mesmo aqueles nos quais o diagnostico etiolégico da DDS ja havia sido esclarecido.
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Além do esclarecimento do diagnostico etiolégico da DDS contribuir para um melhor
entendimento da condi¢do, faz-se necessario pontuar que, para as maes, a necessidade de
esclarecer a causa da DDS e a origem materna ou paterna da alteragdo genética associada a
DDS ¢ motivada também pelos sentimentos de responsabilizacdo e culpa. Hemesath (2010)
evidenciou em seu trabalho no qual analisou a narrativa de trés maes e trés pais de filhos com
DDS que o sentimento de culpa foi frequente entre as maes entrevistadas.

As perspectivas sobre fertilidade foram a segunda tematica mais frequente das dividas
tanto das maes, como dos pacientes, refletindo a relevancia dada a maternidade e paternidade
na nossa populagao.

Relacionado ao tratamento medicamentoso, além das duvidas sobre a duragdo do
tratamento, foram frequentes as relacionadas aos possiveis efeitos colaterais associados as
medicacdes, principalmente entre pacientes e maes de pacientes com HAC com ingestao
cronica de corticoides. Desta forma, os profissionais da equipe de cuidados devem esclarecer
que os medicamentos prescritos objetivam a reposi¢cao dos hormodnios essenciais a vida os
quais nao sao produzidos, sendo prescritos nas menores doses possiveis para evitar os efeitos
adversos das medicagdes. Esclarecimentos das duvidas relacionadas aos medicamentos
melhoram a adesdo ao tratamento.

As expectativas sobre a aparéncia da genitdlia apds as abordagens -cirrgicas
destacaram-se frente as relacionadas as técnicas e aos riscos cirurgicos nos grupos de maes,
sugerindo a preocupagdo delas a respeito da adequagdo da atipia genital ao sexo social
designado.

Em relacdo a influéncia da DDS na orientagdo sexual, uma mae de uma menina com
HAC do grupo de SP relacionou a exposicao a niveis elevados de hormonios masculinos a
homossexualidade. Gondim et al. (2018) evidenciaram que a prevaléncia de orientacao
homossexual ¢ maior entre pacientes com HAC, comparadas a populacdo em geral. De fato,
ha indicios de que a exposi¢do intrauterina a niveis elevados de andréogenos promove uma
virilizagdo cerebral, influenciando padrdes comportamentais (Swaab, 2007; Nordenstrom,

2011; Swift-Gallant et al., 2017).
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5.2 PRE-NATAL E NASCIMENTO

A maioria dos filhos das maes entrevistadas com atipia genital ao nascimento tiveram
a suspeita da condi¢do ainda na maternidade (87,1% do grupo de SP e 69,5% no grupo do CE.
Contudo o percentual de criancas com genitalia atipica que sairam da maternidade sem a
suspeita diagnostica da DDS ainda ¢ elevado, principalmente, no grupo de maes que seguiam
no CE (30,5% no grupo do CE e 12,8% no grupo de SP). Considerando apenas as meninas
com HAC filhas das maes entrevistadas, a HAC foi suspeitada somente apos ocorréncia de
crise de desidratacdo em 44% e 20% dos casos de HAC forma classica perdedora de sal,
respectivamente nos grupos do CE e de SP. Esses dados sdo consonantes aos apresentados por
Miranda et al. (2020) que demonstraram em seu que em apenas 73% das pacientes femininas
(54 de 74) com HAC por deficiéncia de 21 hidroxilase a genitalia atipica foi reconhecida na
maternidade, com ocorréncia de crises de desidratacdo neonatal em 77% dessas pacientes. Em
apenas 17 dessas meninas foi feita associagdo entre a presenca da atipia genital e o
diagnoéstico de HAC ainda na maternidade, logo apo6s o nascimento (Miranda et al. (2020).

Esses dados devem ser considerados alarmantes diante das repercussdes familiares
decorrentes de um diagnostico tardio com necessidade de redesignacao do sexo social e do
risco de vida associada a crises de desidratagdo em pacientes com HAC. Além disso,
evidenciam a necessidade urgente de educacdo em DDS para profissionais de satde que
atuam nas maternidades.

O intervalo de tempo até o registro civil dos filhos das maes do grupo do CE foi 2,5
vezes maior que no grupo de SP. As dificuldades de acesso a centros de exceléncia, a escassez
de profissionais com experiéncia em DDS e de recursos complementares necessarios para a
agil elucidagdo diagndstica podem estar relacionados a maior lentidao no grupo do CE.

Sobre a obrigatoriedade da certiddo de nascimento com sexo social definido
mencionada por algumas maes, o processo de registro civil inicia-se pela Declaragao de
Nascido Vivo (DNV) emitida pelo profissional de saude que assistiu o parto. Nos campos
destinados ao sexo do recém-nascido, constam as opg¢des, masculino, feminino e ignorado. A
certiddo de nascimento ¢ o primeiro documento de identidade de um cidaddo perante o
Estado. Ela ¢, portanto, necessaria para inclusao do recém-nascido no SUS. Contudo, a partir
do provimento da corregedora Nacional de Justica n® 122 de 13 de agosto de 2021, criancas
com atipia genital podem ser registradas com sexo “ignorado”, com modificagdo posterior em
cartorio desse campo para o sexo social designado apds a elucidagdo diagndstica

(https://atos.cnj.jus.br/atos/detalhar/4066). Ademais, no Rio Grande do Sul, a partir do
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provimento n° 16 de trés de junho de 2019, é permitido o registro civil provisorio de criangas
nascidas com sexo ignorado, contendo da declaragcdo “recém-nascido de (nome da mae)” no
campo destinado ao nome, com retificacdo posterior para o nome definitivo no oficio de
registro, a partir de um laudo médico atestando o sexo designado para a crianga,
independentemente de autorizagdo judicial (https://colegioregistralrs.org.br/img/2020/05/16-
2019.pdf) (Fukui e Mendonga, 2020; Fukui et al., 2023).

5.3 PRIMEIRAS INFORMACOES SOBRE DDS (REVELACAO DIAGNOSTICA)

“Genitalia ambigua” e "Malformagao" foram os termos mais comumente usados pelas
maes, durante os relatos livres sobre DDS dos filhos, e pelos profissionais de saude nas
primeiras informagdes passadas as maes. Esse dado nos sugere a tendéncia que as maes
tendem a repetir os termos que lhes sdo passados no inicio. Desta forma os profissionais de
saude, principalmente, obstetras, pediatras e neonatologistas, devem atentar para a escolha
apropriada dos termos e expressdes durante a comunica¢do com as maes.

Acerca das orientagdes iniciais sobre DDS passadas no primeiro momento, destaca-se
que menos da metade das maes foram orientadas a adiar do registro civil de nascimento dos
filhos até a investigacao da DDS e a definicao de sexo social da crianga em ambos os grupos
de maes (42,3% no grupo de SP e 25,7% no grupo no CE), Além disso, foi oferecido
atendimento psicolégico imediatamente ao suspeita diagnostica para apenas 2,6% 3,3% das
maes, respectivamente dos grupos de SP e do CE. Pontuam-se também a alta frequéncia de
orientagdes inadequadas, principalmente relacionadas ao processo de definigdao do sexo social,
e postura inapropriada dos membros da equipe de cuidados na maternidade, como a exposi¢ao
excessiva da atipia genital, como objeto de curiosidade.

A abordagem e a comunicacdo acerca das DDS sdo desafiadoras para profissionais de
saude, pela propria complexidade do tema e envolver aspectos delicados sobre designagao do
sexo social, tratamentos hormonais e cirurgicos e perspectivas sobre atividade sexual e
fertilidade futuras (Lee et al., 2016).

A impericia na abordagem das DDS foi a justificativa mais comum dadas pelas maes
entrevistadas para o descontentamento a respeito da comunicagao inicial, o que condiz com o
estudo de Kranenburg et al. (2017) que avaliaram o desempenho de médicos residentes em
endocrinopediatria na abordagem a dois casos de DDS em centros terciarios. Este estudo
evidenciou que apenas 17% das respostas dos médicos avaliados foram satisfatorias e que

muitos aspectos importantes ndo haviam sido mencionados pelos médicos.
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Em relagdo aos grupos de pacientes entrevistados, as maes assumiram papel de
destaque na revelagdo do diagnostico da DDS aos pacientes, juntamente com os médicos
endocrinologistas e ginecologistas. Quando informados por profissionais de satde, o termo
mais comumente relatado pelos pacientes foi "malformac¢ao”, em consonancia com os dados
apresentados anteriormente para os grupos de maes.

O maior percentual de descontentamento dos grupos de maes e pacientes de SP,
comparados aos de maes e pacientes do CE, sobre quao apropriada foi a forma como foram
inicialmente informadas pode estar relacionado as expectativas mais elevadas desses grupos
sobre uma abordagem inicial ideal.

Os sentimentos negativos referidos pelas maes e pacientes logo apds a revelagdo
diagnostica foram bem mais frequentes quando comparados aos sentimentos neutros ou
positivos, demonstrando a repercussao emocional negativa desse momento inicial. No
entanto, a0 compararmos a razdo entre a quantidade de relatos de sentimentos positivos e
negativos nas maes e nos pacientes entrevistados (11,7% nos grupos de maes e 2,3% nos
grupos de pacientes), a experiéncia de revelacao diagnostica parece ser mais negativa para as
maes. No entanto, a intensidade desse impacto parece ser mais grave entre os pacientes, visto
que quatro deles (dois do grupo de SP e dois do grupo do CE) relataram o desejo de morrer.

Embora cerca de 70% dos pacientes entrevistados tenham recebido as primeiras
explicagdes sobre a condicdo de DDS na adolescéncia, entre 14 ¢ 16 anos, de 60 a 70% deles
consideraram a infincia o periodo mais apropriado para as primeiras informagdes, pela
melhor adaptacdo ao diagnodstico e pelo maior intervalo de tempo para a preparagao
psicoldgica para as mudangas no corpo durante a puberdade e para o ajuste das expectativas
sobre fertilidade.

De acordo com as sugestoes das maes sobre como os profissionais devem passar as
primeiras informacdes sobre a DDS dos filhos, a suspeita diagnostica deve ser informada
ainda na maternidade, de forma empdtica, tranquila e clara, evitando linguagem técnica para
que seja compreensivel a pessoas leigas. Deve-se explicar com clareza que devido a
malformagado da genitalia externa, ndo € possivel definir o sexo do bebé de imediato, mas que
apés a realizagdo de exames complementares, o sexo do bebé sera esclarecido. Apds
assegurar-se que a mae compreendeu essa primeira informacgdo, acrescentar que outras
familias enfrentam condi¢do semelhante e que ha um plano de abordagem a ser seguido para
que o bebé cres¢a uma crianca saudavel e adaptada. A depender da compreensao inicial, as
informacdes devem ser acrescentadas progressivamente. A psicoterapia deve ser oferecida de

imediato e deve ser assegurado o seguimento de imediato a um centro de referéncia. Neste
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momento inicial, antes do esclarecimento diagndstico, suposigdes sobre fertilidade e atividade
sexual futuras devem ser evitadas, exceto quando perguntado pelos pais. As sentencas a seguir
sdo sugeridas para comunicagao pelos profissionais de saude para comunicacao inicial:

O seu bebé é sauddvel, mas ele nasceu com uma malformagdo nos orgdos genitais.

Serdo necessarios exames de sangue e imagem para investigar a condi¢do e
definir se é uma menina ou um menino.

Existem muitas outras criangas que nasceram com condi¢cdo semelhante ao seu bebé.
Uma em cada 5000 criangas nascidas pode apresentar md formagdo da genitalia.

Os orgdos genitais podem sofrer malformagoes, como os demais orgdos, coragdo, rins,
pé torto, labios leporinos...

Seu bebé serd encaminhado para seguimento com uma equipe de saude experiente no
seguimento dessas condicoes, onde serdo realizados os exames e os tratamentos
necessarios.

Bebés femininos e masculinos tém a mesma estrutura até a oitava semana de gesta¢do
quando se inicia o processo de formagdo e diferenciacdo dos orgdos genitais internos e
externos. Devido a alguma alterac¢do genética e/ou hormonal, ocorreu a ma formagao.

Nenhum dos pais tém responsabilidade ou culpa ou influéncia pela ocorréncia da ma
formacgdo.

Seu bebé possui um sexo unico que sera esclarecido com a investigagdo da condicdo.

A equipe de saude trabalhard para chegar nas melhores decisdes, sempre informando e
participando a vocés da evolucdo dos exames realizados (pais).

Com a disponibilidade de seguimento por um time multidisciplinar habilitado, seu bebé
crescera sadio e bem ajustado a sociedade.

Deve ser ofertado aos pais, se desejado, orientacdes sobre como compartilhar as
informacdes iniciais com familiares e amigos. Podem ser utilizadas frases semelhantes as
citadas anteriormente. Eles devem ser desencorajados a criar uma rede de apoio com pessoas
de confianga.

A maioria dos pacientes entrevistados sugeriram que as primeiras explicagdes sobre a
DDS sejam fornecidas ainda na infancia, progressivamente, com linguagem e recursos ludicos
(desenhos) adequados as fases de desenvolvimento. Enfatizaram que a comunicag¢do durante
as consultas deve ser dirigida a mae e a crianca. As informagdes devem ser claras e
completas, abrangendo as repercussoes ¢ o planejamento terapéutico a curto, médio e longo

prazo.
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54 COMUNICACAO ACERCA DA CONDICAO DE DDS COM FAMILIARES E
SOCIEDADE

"Malformagao" foi considerado o termo mais adequado pelas maes dos grupos de SP e
do CE, e pelos pacientes do grupo de SP. Esse termo foi, também, o mais frequentemente
usado pelas maes em seus relatos livres sobre as condi¢des das DDSs dos filhos e pelos
profissionais de saude ao informar as maes e os pacientes. Por ser um termo ndo técnico cujo
significado ¢ amplamente conhecido pela populagdo leiga por remeter a outras malformagdes
congénitas frequentes, esse termo descreve as alteracdes que ocorrem nos pacientes com DDS
intrattero de forma clara e objetiva. Ja "doenca" foi considerado por maes e pacientes como o
termo menos adequado pela associagdo com a ideia de incapacidade.

Pelos relatos dos pacientes, a auséncia de abertura para didlogo com os pais no domicilio,
relatado por cerca de 65% dos pacientes de ambos os grupos pode comprometer diretamente o
entendimento dos pacientes sobre suas condi¢des. O tabu e o sigilo comum entre as familias de
individuos com DDS pode inibir o paciente a esclarecer suas duvidas por vergonha ou
simplesmente por terem sido condicionados pelos pais a ndo dialogar sobre a condi¢ao.

Media et al. (2022), em seu estudo com 15 pacientes adultos noruegueses de 30 a 70
anos sobre os desafios vivenciados no cotidianos pelos pacientes com DDS, evidenciou que a
vida cotidiana dos pacientes ¢ afetada pelo esforco que eles fazem para manter sua diferenca
em sigilo.

A maioria das maes e dos pacientes entrevistados sentiam-se desconfortdveis em
conversar com outras pessoas sobre a DDS, principalmente, por receio do preconceito associado
as DDS. Ademais, algumas maes e pacientes com DDS evitam dialogar sobre a condi¢ao de DDS
tanto por sentirem-se inseguros acerca dos seus conhecimentos, como por intuir que o ouvinte nao
compreenderd as informagdes ditas por eles devido ao desconhecimento das pessoas da
comunidades sobre as DDS, interpretando-os preconceituosamente. Sendo assim, o estigma
associado as DDS esta associado ao nao entendimento dessas condi¢des pelos pais, pacientes e
comunidade. Dessa forma, a disseminagdo do conhecimento ¢ o caminho para a diminui¢do do
preconceito associado as DDSs.

Comentarios pejorativos e situagdes constrangedoras relacionadas as DDS foram mais
comuns entre as maes do grupo do CE (73,3% no grupo de maes do CE e 54,2% no grupo de
maes de SP), com ocorréncia similar entre pacientes de ambos os estados (58% no grupo de
pacientes do CE e 56,4% no grupo de pacientes de SP). O fato de maes e pacientes de ambos

os grupos relataram sofrerem preconceito no ambiente familiar dificulta a construgdo de uma
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rede de apoio por esses individuos para o enfrentamento de sua condi¢do. J& as ocorréncias
em servigos de saude evidenciam o despreparo comum dos profissionais de satide no trato de
individuos com DDS.

Os grupos de maes e pacientes do CE apresentaram maiores niveis de preocupacao
acerca do estigma associado as DDS, o que pode estar relacionado ao ambiente sociocultural
onde as familias e os pacientes residem.

Apesar dos pacientes com genitalia atipica apresentarem niveis mais intensos de
preocupacao (moderado e alto) comparados aos pacientes com genitalia tipica em ambos os

grupos, ndao houve diferenca estatistica significativa (p > 0,05).

5.5 GENITALIA E ABORDAGEM CIRURGICA

Os filhos com atipia genital das maes do grupo de SP foram submetidos aos
procedimentos de genitoplastia mais precocemente do que os filhos das maes do grupo de CE,
respectivamente, dois e quatro anos. Essa diferenca provavelmente est4 associada as dificuldades
de acessibilidade ao centro de referéncia em DDS vivenciadas pelas maes do grupo do CE. Além
disso, apds admissdo dos filhos nos centros de referéncia o intervalo de tempo transcorrido até a
realizagao do primeiro procedimento de genitoplastia foi 2,3 vezes mais longo no grupo do CE o
que pode ser explicado pela maior escassez de recursos complementares para elucidagdo
diagnostico e de cirurgides com expertise nos procedimentos.

A maior parte das maes entrevistadas referiu desconforto associado a atipia genital dos
filhos em ambos os grupos de maes, associado, principalmente, ao receio do preconceito
associado as condigdes. O percentual de maes que referiram desconforto severo associado a
atipia genital dos filhos diminuiu significativamente em ambos os grupos. Em torno de 80%
delas referiram que as genitoplastias devem ser realizadas na infancia pelas possiveis
repercussdes da atipia genital na constru¢cdo da imagem corporal e da identidade de género
pela crianca ao longo do crescimento e pelo receio do preconceito associado as DDS.

Nos grupos de pacientes, ndo houve diferenga significativa entre as medianas de
idades nas quais os pacientes com genitalia atipica foram submetidos aos primeiros
procedimentos de genitoplastia entre os dois estados de seguimento. Entre os pacientes de SP,
a mediana da quantidade de abordagens cirurgicas relacionadas as genitoplastias a que cada
paciente foi submetido e a prevaléncia de complica¢des cirirgicas foram significativamente
mais elevadas nas GM, o que pode ser explicado pela propria complexidade das técnicas

cirtirgicas nas GM comparadas as GF.
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Ao analisar os pacientes que seguiam em SP, a mediana da quantidade de abordagens
cirurgicas relacionadas as vaginoplastias a que cada paciente foi submetido e a ocorréncia de
complicagdes cirtrgicas foram significativamente mais elevados nos pacientes que
submetidos a genitoplastia em outros servigos de saude previamente a admissdo no
HCFMUSP comparadas aos pacientes abordados pela equipe de cirurgides do HCFMUSP.

Houve diminui¢io do desconforto associado a atipia genital referido pelos pacientes antes
e apos as genitoplastia nos pacientes de ambos 0s grupos, assim como nos grupos de maes. Ao
analisarmos separadamente os pacientes de SP que foram submetidos as genitoplastias em outros
servigos, previamente a admissdo no HCFMUSP, e aqueles abordados cirurgicamente pela equipe
de cirurgides do HCFMUSP, a reducdo do desconforto foi mais intensa e significativa no grupo
abordado no HCFMUSP. Essa diferenga deve estar relacionada ao maior nimero de abordagens
cirurgicas por paciente e a maior prevaléncia de complicagdes nos pacientes operados em outros
servicos de saude. Esses dados evidenciam a relevancia da abordagem cirtrgicas dos pacientes
com DDS em centros de referéncia, com equipes de cirurgides com expertise e experiéncia
acumulada na execugao desses procedimentos.

Em consonancia com os grupos de maes entrevistadas, em torno de 80% dos pacientes
adultos entrevistados consideraram a infincia o periodo ideal para submissdo aos
procedimentos de genitoplastias pois, segundo esses pacientes, a atipia genital poderia
comprometer o desenvolvimento e a constru¢do da autoimagem corporal ao longo do
crescimento, além de limitar a crianga no contexto do convivio social pelo receio do estigma
associado a condic¢ao.

As decisdes relacionadas as abordagens cirrgicas devem ser ponderadas pelo time
multidisciplinar em conjunto com a familia e, a depender da idade, com o paciente (Lee et al.,
2006).

As cirurgias relacionadas as DDS t€ém como objetivos adequar a genitalia ao sexo de
criacdo da crianga, evitando a estigmatizacao relacionada a anatomia atipica e interferéncias da
atipia genital na construg¢do da autpimagem corporal e da identidade de género do individuo com
DDS. Além de: evitar complicagdes decorrentes das malformagdes nos tratos geniturinarios
(obstrugdes, infeccdes e hematocolpo); restaurar a anatomia genital funcional para atividade
sexual futura e, quando possivel, preservar a fertilidade; reduzir o risco de tumores gonadais nas
disgenesias gonadais parciais em pacientes com a presenca do cromossomo Y; evitar o
desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios incongruentes ao sexo de criacdo e, nao
menos importante, acolher a angustia dos pais relacionadas as consequéncias da atipia genital no

desenvolvimento e crescimento das criangas (Mouriquand et al., 2016).
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A tendéncia atual ¢ a abordagem cirtirgica ao redor de dois anos de idade, quando a
crianca comeca a reconhecer sua genitalia, uma vez que atipia genital pode afetar o
desenvolvimento psicoldgico, a constru¢cdo da imagem corporal e da identidade de género dos
pacientes com DDS, preocupacao relatada tanto pelas maes como pelos pacientes entrevistados.

No entanto, nos ultimos tempos, alguns grupos sociais argumentam que se deve
aguardar o crescimento do paciente até a idade em que seu consentimento acerca das cirurgias
seja viavel. Os argumentos para as abordagens mais tardias sdo que os pacientes podem
tornar-se insatisfeitos com os resultados cosméticos/funcionais pos cirirgicos ou, até mesmo,
insatisfeitos com o sexo de criagdo e que as cirurgias precoces visam tdo somente amenizar a
angustia dos pais em relagdo a estética da genitdlia de seus filhos, além de apresentarem
frequéncia elevada de complicagdes cirargicas e reoperagdes na vida adulta.

Estudos a longo prazo comparativos entre individuos operados na infancia e
individuos ndo operados ou abordados na idade adulta sdo raros na literatura. Em nossa
experiéncia com a cirurgia masculinizante, ndo houve diferenga entre os resultados estéticos e
funcionais entre os pacientes operados na infancia ou na idade adulta (Sircili et al., 2010).

Sobre o receio da ocorréncia de disforia de género, um ntimero crescente de estudos
em pacientes com DDS seguidos a longo prazo avaliando a identidade de género na vida
adulta de acordo com as categorias diagndsticas especificas das DDS tem embasado as
decisdes sobre atribui¢do do sexo social e diminuido a ocorréncia de disforia de género
(Palmer et al., 2012; Wisniewski et al., 2019; Domenice et al., 2022).

Em relagdo as complicagdes cirurgicas, a evolucdo ao longo dos ultimos anos das
técnicas cirurgicas e dos instrumentais utilizados tém proporcionado melhores resultados
morfologicos, estéticos e funcionais, e diminuido o nimero de abordagens e complicagdes
cirtirgicas por paciente (Bag, 2021). Com a ressalva de que as técnicas para as GM sdo mais
complexas, requerendo o dobro de abordagens cirirgicas, e tém maior indice de
complicacdes, mesmo em casos mais favoraveis, e a expertise do cirurgido influi no sucesso
dos resultados cirargicos (Sircili ef al., 2010; Wisniewski ef al., 2019).

Conforme os resultados desse estudo, a maioria das maes e pacientes entrevistados
apresentou diminui¢do do desconforto associada a atipia genital antes e apds as genitoplastias,
um dos objetivos das cirurgias associadas as DDS citados anteriormente, ¢ consideraram que
a infancia ¢ o periodo no qual as genitoplastias devem ser procedidas.

Sugere-se, contudo, que as decisdes relativas aos procedimentos cirirgicos sejam
ponderadas caso-a-caso, considerando o diagnoéstico etioldgico, o sexo social atribuido, a
anatomia da genitdlia, a opinido dos pais e pacientes, a depender da idade, e o contexto

sociocultural onde o paciente reside (Lee et al., 2016).
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56 GENERO, SEXUALIDADE, RELACIONAMENTO AFETIVOSSEXUAL E
FERTILIDADE

O percentual das maes entrevistadas, que se mostraram preocupadas em relagdo a
influéncia das DDSs na constru¢do da identidade de género, na orientagdo sexual e na
fertilidade dos seus filhos foi significativamente mais elevado no grupo do CE, possivelmente
influenciado pelo contexto sociocultural.

Entre os pacientes do grupo de SP, foi evidenciada maior prevaléncia de
homossexualismo nos pacientes com deficiéncia de 21-hidroxilase, PAIS, disgenesia gonadal
parcial e sindrome de regressdo testicular embrionaria; de bissexualismo entre os pacientes com
DDS ovotesticular, hipoplasia de células de Leydig, deficiéncia da 173-HDS tipo III, deficiéncia
da 17a-hidroxilase e CAIS; e de heterossexualismo nos pacientes com disgenesia gonadal
completa, deficiéncia da Sa-redutase tipo 2, DDS indeterminado e deficiéncia da 33-HSD tipo II.

A prevaléncia de incongruéncia de género nos pacientes entrevistados foi de 6,8% (sete de
102) pacientes, todos 46,XY, com mudanca de género do feminino para o masculino. Dentre
esses, apenas o paciente n° 66, cujo diagnéstico de deficiéncia da Sa-redutase 2 foi elucidado
posteriormente, foi conduzido no HCFMUSP desde a infancia. O paciente foi submetido a GF aos
cinco anos, em 1968. Naquela época, os recursos diagnosticos € o conhecimento cientifico sobre
as DDS ainda eram bastante limitados. Além disso, a GF era mais comumente realizada nos
pacientes com genitalia subvirilizada devido a menor complexidade das técnicas feminizantes.
Ressalta-se ainda que o paciente ja apresentava identificagdo com o sexo masculino mas referiu
nao haver abertura para dialogar com os pais sobre a DDS, devido a um contexto familiar bastante
rigido e conservador. Sendo assim, o paciente sentiu-se autoconfiante para manifestar a identidade
de género masculina apenas na idade adulta apds 10 anos de psicoterapia.

A ocorréncia de incongruéncia de género em alguns pacientes com DDS tem
fomentado discussdes acerca do processo de designagao de género, especialmente para
pacientes DDS 46,XX. Ha indicios que a exposi¢ao a niveis elevados de androgenos pré e
pos-natal, tanto na primeira infancia como em estagios posteriores, tém efeito a longo prazo
sobre o comportamento relacionado ao género humano, incluindo orientacdo sexual e
identidade de género. Presume-se que esse efeito seja mediado por alguma acdo exercida
pelos andrégenos no cérebro em desenvolvimento, como também pela alteracao de percepgao
pelos pacientes da autoimagem promovida pela virilizagdo, como observado em pacientes
com HAC mal controlada, pacientes com deficiéncia de Sa-redutase 2 nao tratados e pacientes

com deficiéncia de 17B-HSD3 (Lee et al., 2016).
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Algumas maes de meninas com HAC associaram a exposicdo a altos niveis de
androgenos a identidade de género masculina e ao homossexualismo. Segundo Meyer-
Bahlburg (2011), meninas com HAC forma classica podem apresentar padrdes
comportamentais mais comuns ao género masculino, desde brincadeiras a atividades
ocupacionais. Mulheres com forma classica de HAC, comparadas as demais etiologias de
DDS, apresentam prevaléncia maior de homossexualidade e menor interesse pela
maternidade. No entanto, apesar do exposto, menos de 5% das mulheres com HAC desejam a
mudanca de género para o masculino, o que indica que meninas com HAC devem ser
designadas no sexo social feminino. A incongruéncia de género nessas pacientes estd
associada a supressao inadequada dos androgenos adrenais com a terapia com glicocorticoide
e ao atraso na designagao do sexo social feminino (White e Bachega, 2012).

A designacao feminina ¢ sugerida para pessoas com DDS 46,XX ¢ HAC ou exposi¢ao
a androgenos de origem materna, mesmo em Prader IV ou V, ja que os estudos mostram que
95% dos casos desenvolvem identidade de género feminina e ha potencial de fertilidade no
futuro, uma vez que ovarios e estruturas mullerianas estao preservados (Dessens, 2005, Lee et
al., 2016). Em condig¢des associadas a DDS 46,XY, a designagdo feminina ¢ recomendada
para CAIS, deficiéncia completa do receptor de LH (hipoplasia de células de Leydig) e
deficiéncia de aromatase, pois mesmo com desafios relacionados a funcdo sexual e a
fertilidade, a identidade de género feminina ¢ bem aceita ao longo da vida (Krishnan et al.,
2019; Wisniewski et al., 2019).

A designacao masculina ¢ recomendada para aqueles com deficiéncia de Sa-redutase
tipo 2 e deficiéncia de 17B-HSD3. Na puberdade, esses pacientes passam a produzir
testosterona através de isoenzimas periféricas em quantidades suficientes para promover a
virilizacdo. Entre 50% e 60% dos que foram inicialmente designados no género feminino
identificaram-se com o género masculino apds a puberdade (Meyer-Bahlburg et al., 2016).
Em pacientes com DDS 46,XY e micropénis, a designagdo masculina ¢ preferivel para a
maioria, independentemente do tamanho do pénis.

Os casos mais desafiadores sdo criancas nas quais a atipia genital ¢ tdo severa que o
time multidisciplinar pode considerar a designagdo masculina ou feminina. As evidéncias
cientificas relativas a comportamento de género e qualidade de vida em longo prazo auxiliam
na tomada de decisdo conjunta pela equipe de saude e pais.

As duvidas e preocupagdes sobre fertilidade destacaram-se entre maes e pacientes.
Algumas pacientes pontuaram ainda que a infertilidade foi o ponto mais marcante na

revelagdo diagnostica inicial. Corona et al. (2022), avaliaram em seu estudo com entrevistas
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semidirigidas com oito pacientes adultos com DDS, entre 14 e 28 anos, as atitudes desses
pacientes em relacdo a fertilidade e a constru¢do da familia, a comunicagdo e as perspectivas
sobre a tomada de decisdes relacionadas a fertilidade. O estudo revelou que esses pacientes
desejavam ser informados sobre as perspectivas de fertilidade relacionadas as suas condigoes,
consideravam tomar decisdes para preservacao da fertilidade, quando vidvel, e reconheciam

opgoes alternativas relacionadas a construgdo da familia.

5.7 TRATAMENTO E SEGUIMENTO

O exame fisico da genitalia foi considerado como o procedimento mais desconfortavel
pelas maes e pelos pacientes. Desta forma, recomenda-se que maes e pacientes, mesmo
criangas, sejam consultados e orientados sobre o exame da genitalia previamente ao exame. A
genitalia deve ser examinada quando necessario, evitando exposi¢ao desnecessaria, nimero
excessivo de observadores e registros de imagens sem consentimento prévio.

A preocupacdo das maes relacionadas ao seguimento continuo estd associada ao

desconforto relacionado ao deslocamento ao centro de referéncia e aos possiveis efeitos
adversos dos medicamentos.
Relativo a psicoterapia, apesar de ndo ter sido evidenciada diferenga significativa na
preocupacdo sobre o preconceito associado as DDS entre os pacientes que haviam ou nao
realizado psicoterapia ao longo do tratamento, alguns pacientes relataram que a
impossibilidade de poder se comunicar sobre a DDS com outras pessoas e o estigma sofrido
por esses pacientes influenciam negativamente na saude mental dos pacientes.

Segundo o consenso de Chicago (Lee et al., 2006) o seguimento psicossocial com uma
equipe de satide mental com experiéncia em DDS desde o diagndstico inicial promove uma
melhor adaptagdo a condicdo, facilitando a interacdo entre equipe de cuidado, pacientes e
familiares nas tomadas de decisdes relacionadas a designagdo/redesignagao de género, ao
melhor momento para as abordagens cirurgicas e a reposicdo de hormonios sexuais. Além
disso, a medida que as criangas crescem e se desenvolvem, a psicoterapia auxilia no
autoconhecimento ¢ no enfrentamento as mudancas naturais do desenvolvimento ¢
crescimento. Desta forma, o seguimento psicoterapico deve ser ofertado em todas as etapas de

seguimento, desde o diagnostico, tanto aos pais, como aos pacientes.
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5.8 ANGUSTIAS, DIFICULDADES E PREOCUPACOES FUTURAS

Maes e pacientes consideraram o preconceito associado as DDS o fator mais
angustiante dentre todas as peculiaridades acerca das DDS e o periodo inicial ap6s a suspeita
diagnostica destacou-se entre as respostas das maes e dos pacientes, pela angustia relacionada
a indefini¢do diagnostica (e do sexo social, nos grupos de maes), como também pelas
dificuldades em compreender e aceitar o diagnéstico da DDS. Em relacdo a preocupacdes
futuras, o receio associado aos procedimentos cirargicos destacou-se entre as maes de
criancas que ainda aguardavam as abordagens cirargicas e, entre o0s pacientes, 0O
comprometimento da satde geral pela propria condi¢do ou pelo uso cronicos dos
medicamentos, a infertilidade e o aconselhamento genético.

Entre as pacientes com genitalia tipica, 58% dos pacientes do grupo de SP e 100% dos
pacientes do grupo do CE relataram algum desconforto relacionado a presenca do
cromossomo Y no caridtipo. Esse descorforto origina-se do ideia de que os cromossomsos
sexuais definem o sexo de uma pessoa e que a presenca do cromossomo Y determina o género
masculino. Contudo, excetuando-se o gene SRY presente no cromossomo Y, a maioria dos
outros genes necessarios para o desenvolvimento sexual, com destaque para o SOX-9, estdo

localizados nos autossomos (Hughes et al., 2006).
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1) Observamos uma alta frequéncia de incompreensao da condi¢do de DDS pelos pais
e pacientes portadores de DDS e pelos pacientes atendidos tanto no hospital terciario
especializado no tratamento das DDSs de Sao Paulo, como no servico universitario do Ceara,
com piores resultados neste ultimo. A melhora significativa na autoavaliagdo por maes e
pacientes ap6s esclarecimentos das duvidas, preocupagdes e angustias durante a entrevista
semidirigida sugere que este trabalho foi eficaz em melhorar o entendimento sobre as DDS
pelas maes e pelos pacientes.

2) Os materiais didaticos elaborados ("folders", guia para comunicagdo em DDS para
pais, familiares e profissionais de saude) e livro digital para orientagdo de pais e pacientes

estdo disponiveis gratuitamente em formato digital nos sites www.atipicalgenital.com e

www.atipiagenitalnohc.org espaco digital destinado a ampliacao da comunica¢ao em DDS, a

promocgao de educacao continuada e de interagdo entre pacientes, familiares e profissionais de
saude envolvida no cuidado as pessoas com DDS.

3) A auséncia de explicagdes sobre a DDS, o uso de linguagem técnica por
profissionais de saude, a propria complexidade da condicdo e a falta de interesse em
aprofundar os conhecimentos associada a nao aceitacdo ¢ ma adaptagao a condicdo de DDS
foram citadas por maes e pacientes como barreiras a um entendimento satisfatorio sobre as
condi¢des de DDS. A auséncia de abertura para o didlogo sobre DDS no seio familiar foi
também citada pelos pacientes como elemento dificultador ao entendimento satisfatorio. A
ampliacao da comunicagdo diminuiria o desconhecimento sobre essa condigdao por pacientes,
familiares e comunidade, o que atenuaria o preconceito associado a condicao.

4) As maes e pacientes apresentaram desconforto ou preocupagcdo mais intensos
relacionados ao preconceito, ao aspecto da genitalia e a perspectiva de fertilidade. O periodo
inicial apos a suspeita diagnéstica destacou-se como o momento mais dificil durante a
trajetoria das maes e pacientes com DDS, pela angustia relacionada a indefinicao diagnoéstica
(e do sexo social, nos grupos de maes), como também pelas dificuldades em compreender e
aceitar o diagnostico da DDS.

5) A prevaléncia de disforia de género foi de 6,8% dos pacientes entrevistados e o
grupo de mulheres com HAC apresentou maior prevaléncia de homossexualismo.

6) A maioria das maes e pacientes entrevistados apresentou diminuicdo do desconforto
associada a atipia genital apos a genitoplastia e consideraram a infancia o periodo no qual as
genitoplastias devem ser realizadas.

7) Sendo assim, o acompanhamento e tratamento precoce em centro de referéncia com

equipe multidisciplinar alcancam resultados positivos na abordagem cirtrgica da genitalia
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atipica na infancia com baixa prevaléncia de disforia de género na idade adulta entre os
pacientes entrevistados.

8) Por fim, este projeto mostrou-se relevante pois considerou, em primeiro plano, o
relato de maes e pacientes acerca das dificuldades enfrentadas no periodo inicial e ao longo do
seguimento para elabora¢do dos materiais educativos para ampliar o conhecimento, a

comunicagdo, e a divulgacdo acerca das DDS.
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Anexo A - Roteiro para Entrevista com Maes de Pacientes com DDS

Roteiro para Entrevista com Mies de Pacientes com DDS

Data: / /

Miie: Idade:
Telefone: () E-mail:

Endereco:

Origem: ( ) 1. Urbana ( ) 2. Rural

Escolaridade: () 1. Analfabeto ( ) 2. Fundamental incompleto

( ) 3. Fundamental completo ( ) 4. Ensino médio incompleto
( ) 5. Ensino médio completo () 6. Superior incompleto
( ) 7. Superior completo /especializagdo ( ) 8. Pos-graduagio

Profisséo: Religido:
Paciente: Idade atual:
Local e data de nascimento do paciente (Nome do hospital, cidade e estado):
/ /
Instituigio: Registro:

Diagnostico sindromico:

Diagnostico etiologico:

Idade ao diagnostico de atipia genital:
Idade na defini¢o de diagnéstico etioldgico:
() Diagnéstico ainda em investigagio.

Idade ao inicio do seguimento em centro de referéncia:

Tempo de seguimento:

1. Conhecimento acerca da condiciio

Relate com suas palavras o que vocé sabe/entende sobre a condigdo da sua crianga:

Quando esgotar relato livre, indagar se a mae sabe:
O nome de em uso de medicamentos, quais os hordrios dos medicamentos?
( ) 1.Sim ( )2.Ndo ( )3.Nio faz uso de medicamentos

De 1 a 10 o quanto vocé sabe sobre condi¢iio do seu filho (a)?
Vocé esta satisfeito com o que sabe sobre a condigdo do seu filho(a)?
( ) 1. Totalmente insatisfeita ( ) 4. Parcialmente satisfeita
( ) 2. Parcialmente insatisfeita ( ) 5. Totalmente satisfeita
( ) 3. Neutro
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o) I M i I
Muito N Muito
P isfei Indiferente isfei e
Insatisfeito Insatisfeito Satisfeito Satisfeito
b t T t T 1 T 1 i
1 2 3 4 5
O »[] »[] »[] »[]

Se resposta negativa: O que dificulta o entendimento da condi¢do?

. Ndo me explicaram

. Explicaram, mas com palavras que nio consigo entender

. Explicaram, mas eu nfo estava em condigdes de entender pelo nervosismo.
. Por mais que expliquem nfo consigo entender porque € muito complicado.
. Bu optei por nfio querer entender.

. Ainda tenho que entender muita coisa.

. Nio tenho dificuldades em entender

. Outro:

S0 =1 Oy th s b —

Se resposta positiva, complemente:

Vocé tem dividas sobre a alteragfo da sua crianga? ( ) 1. Sim () 2. Nio.
Se sim, quais?

2. Pré-natal / Nascimento
Houve dividas em relagiio a definigio do sexo de sua crianca nos ultrassons pré-natais?
( 1. 8Sim ( ) 3. Néo sel
( )2. Nio ( ) 4. Ultrassom n#o realizado

Qual 0 sexo atribuido a sua crianga pelo USG?

( ) 1. Masculino

( ) 2. Feminino

( 3. Médico ficou em duvida sobre o sexo e optou por nfo definir.

( )4. Houve ultrassonografias discordantes em relagio ao sexo.

( )5, Médico informou que néo foi possivel visualizar as estruturas para definigio do
8X0.

( ) 6. Ultrassonografia nfo realizada no pré-natal.

Houve suspeita de genitalia atipica na ultrassonogratia?
()1.8im ( )2 Nio.

Se sim, qual idade gestacional a ultrassonografia suspeitou da genitalia atipica?

Houve dividas em relagdo a defini¢do do sexo de sua crianca ac nascimento?
()1.8im ( )2 Nio.
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Qual foi1 o sexo social atribuido ao nascimento?

( ) 1. Masculino

( ) 2. Feminino

( ) 3. Nao foi possivel definir o sexo logo ao nascimento.

O registro civil da crianga foi imediato ao nascimento ou tardio?
( ) 1. Imediato ( ) 2. Tardio.

Se tardio, com que idade?
Houve necessidade de alteragiio de apos elucidagdo diagnodstica?

()1.8im ( )2.Nido.
Como vocé lidou com esse fato?

3. Primeiras informacaes recebidas acerca da condicio

Quem primeiro lhe informou sobre a alteragiio dos genitais da sua crianga?

( ) L. Obstetra

( ) 2. Pediatra/neonatologista

( ) 3. Endocrinologista

( ) 4. Ginecologista

( ) 5. Radiologista

( ) 6. Enfermeira

( ) 7. Cirurgifio pediatrico

( ) 8. A alteragiio nio foi observada pela equipe de satide. A mie percebeu a alteraciio e
buscou auxilio médico.

( ) 9. A alteragiio ndo foi observada ela equipe de saude. Um familiar. percebeu a
alteragdo e buscou auxilio médico.

( ) 10. Pai, informado inicialmente pela equipe de saude, comunicou a mée sobre a
alteragdo dos genitais da crianga.

( ) 11. Outro familiar, informado inicialmente pela equipe de saide, comunicou a mie
sobre a alteragiio dos genitais da crianga.

( ) 12. Outro:

Em que momento?
( ) 1. Pré-natal ( ) 3. Teste do pezinho
( ) 2. Ao nascimento na maternidade ( ) 4. Pés-natal. Quando?

Como foi informada? Quais os termos (palavras) utilizados?

Se informada pela equipe médica, quais orientagdes que vocé recebeu?

Como vocé se sentiu?
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( )Tristeza () Sensagdo de ser diferente
( ) Raiva () Nio foi nada demais

() Preocupagiio () Vergonha

( ) Nio aceitagdo da doenga () Nd&o me lembro

( ) Nao compreensio da doenga () Outro(s):

Quao apropriada foi a primeira abordagem da condigio da sua crianga?

( ) 1. Totalmente inapropriada ( ) 4. Parcialmente apropriado
( ) 2. Parcialmente inapropriada ( ) 5. Totalmente apropriada
( ) 3. Neutro

Como vocé acha que deveria ter sido?

Quantas consultas médicas foram necessarias até chegar a um centro especializado?

4. Comunicacio acerca da condicio com familiares, sociedade € com a crianca

Quem sabe sobre a alteragdo da sua crianga?

O quanto vocé se incomoda com que os seus familiares pensam e falam?

( ) 1. Nao me incomoda () 3. Incomoda-me moderadamente
( ) 2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante

O quanto vocé se incomoda com que outras pessoas (comunidade) pensam e falam?

1. Ndo me incomoda ( ) 3. Incomoda-me moderadamente
2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante

()
()

Vocé se sente confortavel para conversar com as pessoas sobre a condigéio da sua crianga?
( )1.Sim ( )2 Nio

Por qué?

Quando alguém pergunta a vocé porque sua crianga faz seguimento, o que vocé
responde?

Houve algum comentario a respeito da condigdo do seu filho que a incomodou?
( )1.Sim ( )2.Niao

Em qual ambiente?

( ) 1. Familiar. () 4. Servigo de sande
( ) 2. Escola

( ) 3. Locais publicos/social
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Se sim, quais comentarios?

E pra sua crianga, vocé ja contou sobre a condigdo dela?

( )L Sim ( )2 Nio

Se ainda n#o contou, pretende contar?

( )1.Sim ( )2.Nao ( ). Ndosei

Se sim, quando vocé contou ou pretende contar? (deixar a mie responder)

( ) 1. Infancia

( ) 2. Adolescéncia ( )3.Vida adulta
( ) 4. Quando ela perguntar ( ) 5. N3o sei

( ) 6. Nio pretende contar

De que forma contou ou pretende contar a sua crianga?

Em sua opinido qual o melhor termo para descrever o que sua crianga tem? Por qué?

1. Doenga
2. Condigao clinica
3. Malformagdo dos genitais

4. Genitalia ambigua
5. Genitalia atipica
6. Distarbio de desenvolvimento sexual

E apior? Por qué?

1. Doenca
2. Condigao clinica
3. Malformag3o dos genitais

4. Genitalia ambigua
5. Genitalia atipica
6. Distarbio de desenvolvimento sexual

S. Genitalia e abordagens cirirgicas

O aspecto dos genitais da sua crianga lhe incomodava no inicio do quadro?

( ) 1. Nunca me incomodou.
( ) 2. Incomodava-me um pouco
Por qué?

( ) 3. Incomodava-me moderadamente
() 4. Incomodava-me bastante

E atualmente?

( ) 1. Nado me incomoda

( ) 2. Incomoda-me um pouco
Por qué?

) 3. Incomoda-me de moderadamente
) 4. Incomoda-me bastante

(
(

Em cenario esse incdmodo ocorre(eu)?
( ) 1. Em casa.
( ) 2. Entre familiares.

Idade e cirurgias realizadas:

( )3. Naescola.
() 4. Locais publicos/social.
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( ) Genitoplastia — Idade?

( ) Gonadectomia — Idade?

( ) Crianga aguardando cirurgia.

( ) Nio houve necessidade de procedimentos cirtrgicos

Vocé tem(teve) pressa em adequar os genitais da sua crianga? ( ) 1. Sim () 2. Nao.
Por qué?

Qual o momento ideal para realizar a cirurgia e por qué?

6. Género, sexualidade e impacto nos relacionamentos afetivos
Vocé acha que a condigio da sua crianga podera alterar a forma como ela se enxerga,
como menino ou menina?

( )1,Sim ( )2.Niao ( )3.Niosei

Justificativa:

Vocé se preocupa com 18s0?
( ) 1. Ndo me preocupo. () 3. Preocupo-me moderadamente
( ) 2. Preocupo-me um pouco () 4. Preocupo-me bastante

Vocé acredita que a alteragiio da sua crianga influenciara os relacionamentos afetivo
sexuais dela no futuro?

( )1,Sim ( )2.Nfo ( )3.Nio sei

Justificativa:

Vocé se preocupa com 1ss0?
( ) 1. Nao me preocupo.
( ) 2. Preocupo-me um pouco

) 3. Preocupo-me moderadamente
) 4. Preocupo-me bastante

(
(

Vocé acredita que a alteragio da sua crianga influenciara opgao sexual dela no futuro?
( )1,Sim ( )2.Ndo ( )3.Nio sei

Justificativa:

O quanto vocé isso preocupa vocé?
( ) 1. Ndo me preocupo. () 3. Preocupo-me moderadamente
( ) 2. Preocupo-me um pouco () 4. Preocupo-me bastante
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7. FKertilidade
Seu filho(a) podera ter filhos? ( ) 1.Sim ( ) 2.Ndo ( ) 3.Nio sei.
Alguém ja discutiu esta questdo com vocé? ( ) 1.Sim ( ) 2.Ndo ( ) 3.Nido lembro.
Vocé se preocupa se esta condigdio influenciara a fertilidade da sua crianga quando ela
for adulta?

( ) 1. Ndo me preocupo.
( ) 2. Preocupo-me um pouco

3. Preocupo-me de forma moderada
4. Preocupo-me bastante

()
()

Justifique:

8. Tratamento e seguimento

Ha algum momento relacionado ao seguimento da condigdo em que sua crianga sente-se
desconfortavel?

( ) L.Exame clinico () 5.Tratamento hormonal continuo
( ) 2.Exames radiologicos () 6. Avaliagdo psicologica;

( ) 3.Exames de sangue; () 7. Procedimento cirurgico

( ) 4.Internagio () 8.0utros:

Por qué?

Como poderiamos minimizar este desconforto?

O que vocé acha do tratamento e seguimento da sua crianga?

O quanto vocé se incomoda/preocupa com a necessidade de tratamento continuo?

( ) 1. Ndo me incomoda
( ) 2. Incomoda-me um pouco
Justifique:

) 3. Incomoda-me moderadamente
) 4. Incomoda-me bastante

(
(

Qual seu nivel de satisfagdo a respeito do tratamento ¢ seguimento da sua crianga?

( ) 1. Totalmente insatisfeito ( ) 4. Parcialmente satisfeito
( ) 2. Parcialmente insatisfeito ( ) 5. Totalmente satisfeito

( ) 3. Neutro

Justifique:

Cite dois aspectos positivos e dois aspectos negativos.
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Vocé gostaria de fazer alguma sugestio sobre atendimento no hospital? O que voceé acha
prioritario para melhorarmos nosso servico?

9. Dificuldades e preocupacoes

O quanto vocé se incomoda com o caridtipo discordante da sua crianga?

( ) 1. Ndo me incomoda ( ) 3. Incomoda-me moderadamente
( ) 2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante
Justifique:

Qual foi ou tem sido a sua maior dificuldade durante todo o processo?

O que mais lhe preocupa daqui pra frente?

10. Conclusio

O que vocé achou dessa entrevista?

Neste momento, de 1 a 10 o quanto vocé sabe sobre a condigido do seu filho (a)?

a condigdo da sua crianga?

( )1LSim ( )2.Ndo ( )3.Em investigacio

Como a condigiio se manifesta(ou) na crianga?

( )1LSim ( )2.Ndo ( )3.Em investigagio

Por que e como sua crianga foi afetada pela condigio?

( )L.Sim ( )2.Ndo ( )3.Em investigagio

Qual o tratamento?

( ) L.Sim ( )2.Nio ( )3.Nao faz uso de medicamentos
Se em uso de medicamentos, qual a finalidade dos medicamentos?
( ) 1.Sim ( )2.Nao ( )3.Nio faz uso de medicamentos
S
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Anexo B - Roteiro para Entrevista de Pacientes Adultos com DDS

Roteiro para Entrevista de Pacientes Adultos com DDS

Data: / /

Paciente: Idade:
Instituig¢o: Registro:

Telefone: () E-mail:

Endereco:

Local e data de nascimento (Nome do hospital, cidade e estado): ~ /  /
Origem: ( ) 1. Urbana ( ) 2. Rural

Escolaridade: () 1. Analfabeto ( ) 2. Fundamental incompleto

( ) 3. Fundamental completo ( ) 4. Ensino médio incompleto

( ) 5. Ensino médio completo ( ) 6. Superior incompleto

( ) 7. Superior completo fespecializagio ( ) 8. Pos-graduagio
Profisséo: Religido:

Diagnostico sindrémico:

Diagnoéstico etiologico:

Idade ao diagnostico de atipia genital:

Idade na definigdo de diagnostico etiologico:

() Diagnéstico ainda em investigacio.
Idade ao inicio do seguimento em centro de referéncia:
Tempo de seguimento:

1. Conhecimento acerca da condicio

Relate com suas palavras o que vocé sabe sobre sua condigdo?

Quando esgotar relato livre, indagar se paciente sabe:

O nome da alteragdo? ( )1L.Sim ( )2.N&do ( )3. Em investigacao

As caracteristicas da condigo? ( )L.Sim ( )2.Ndo ( )3.Em investigagiio
Como e por que foi afetado pela condigdio? ( )1.8im ( )2.Nao ( )3.Em
investigagio

Qual o tratamento necessario? ()
1.8im ( )2.Ndo ( )3.Nio faz uso de medicamentos

A fungdo dos medicamentos?

( ) L.Sim ( )2.Nio ( )3.Nao faz uso de medicamentos
Os hordrios dos medicamentos?

( ) L.Sim ( )2.Nio ( )3.Nao faz uso de medicamentos
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De 1 a 10 o quanto vocé sabe sobre sua condigdo?

Vocé esta satisfeito com o que sabe sobre sua condigdo?
( ) 1. Totalmente insatisfeito
( ) 2. Parcialmente insatisfeito ( ) 4. Parcialmente satisfeito
( ) 3. Neutro ( ) 5. Totalmente satisfeito

Muito L. ndiferent . Muito
Insatisfeito Insatisieito bl Satisfeito Satisfeito
k t T t T t T t i
1 2 3 4 5
] »[] »[ ] >} »[]

Se resposta negativa: O que dificulta o entendimento da alteragdo?

( ) 1. A equipe médica ndao me explicou.

( ) 2. A equipe explicou, mas com termos que ndo consigo entender.

( ) 3. A equipe médica explicou, mas nio consegui absorver pelo choque.
( ) 4. A doenga é muito complicada e nfo consigo entender.

( ) 5. Minha familia ndo conversou comigo a respeito.

( ) 6. Eu optei por ndo querer entender.

( ) 7. Outro:

Se resposta positiva, complemente:

Vocé tem duvidas sobre sua condigdo? ( ) 1. Sim ( ) 2. Nao.
Se sim, quais?

2. Primeiras informacoes sobre a condicao

Quantos anos voce tinha ficou sabendo da sua condigdo pela primeira vez?

Quem lhe informou? ( ) 1. Mae ( ) 2. Pai ou outro membro da familia
( )3. Médico ( )4.Outro:

Como vocé foi informado? Quais as palavras utilizadas?

Se informado(a) pela equipe de saude, quais as orientagdes vocé recebeu?
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Como vocé se sentiu?

( )Tristeza () Sensagio de ser diferente
( ) Raiva () Nio foi nada demais

( ) Preocupagiio () Vergonha

( ) Nao aceitagdo da doenga () Ndo me lembro

( ) Nao compreensido da doenga () Outro(s):

Quaio apropriada foi a forma como primeiro lhe informaram?

( ) 1. Totalmente inapropriada ( ) 4. Parcialmente apropriada
( ) 2. Parcialmente inapropriada ( ) 5. Totalmente apropriada
( ) 3. Neutro

Quando vocé gostaria de ter sido informado sobre sua condigdo? Por qué?
( ) 1. Nainfincia ( )2. Naadolescéncia ( )3.Naidade adulta

Como vocé acha que deveria ter sido informado?

3. Comunicacio acerca da condicio com familia e comunidade

Qual a atitude de seus pais em relagio a sua alteracio? (E possivel marcar mais de uma
opgdo)

( ) 1. Conversam com vocé sobre a sua alteragio.

( ) 2. Nao conversam com vocé sobre a sua condigio;

( ) 3. Mostram tranquilidade.

( ) 4. Mostram preocupacio.

( )5. Se sentem culpados.

( ) 6. Outros

Quem sabe sobre a sua alteragio?

O quanto vocé se incomoda com que os seus familiares pensam ¢ falam?
( ) 1. Ndo me incomoda ( ) 3. Incomoda-me moderadamente
( ) 2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante

O quanto vocé se incomoda com que outras pessoas (comunidade) pensam ¢ falam?
( ) 1. Ndo me incomoda ( ) 3. Incomoda-me moderadamente
( ) 2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante

Vocé se sente a vontade para conversar com as pessoas sobre sua condigdo?
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( )1.Sim ( )2 Nio

Por qué?

Quando alguém pergunta a vocé porque faz seguimento, o que vocé responde?

Houve algum comentério sobre sua condigdo que o incomodou?
( )L Sim ( )2 Nio

Em qual ambiente?

( ) 1. Familiar. () 4. Relacionamentos.

( ) 2. Escola () 5. Locais publicos/social.
( ) 3. Trabalho. () 6. Outro:

Se sim, quais comentarios?

Em sua opinido qual o melhor termo para descrever o que vocé tem? Por qué?

1. Doenga 4. Genitalia ambigua
2. Condigio clinica 5. Genitélia atipica
3. Malformagao dos genitais 6. Disturbio de desenvolvimento sexual

E apior? Por qué?

1. Doenga 4. Genitalia ambigua
2. Condigao clinica 5. Genitélia atipica
3. Malformagdo dos genitais 6. Disturbio de desenvolvimento sexual

4. Genitilia e abordagem cirurgica

Como eram seus genitais ao nascimento? (Aguardar a resposta):
( ) 1. Masculinos ( ) 2. Femininos () 3.Ambiguos/atipicos
( ) 4. Nio sei/nfio lembro ( ) 5.Outro:

O aspecto dos seus genitais lhe causava algum desconforto no inicio?
(Pacientes com genitalia ambigua)

( ) 1. Ndo me incomodava ( ) 3. Incomodava-me moderadamente
( ) 2. Incomodava-me um pouco () 4. Incomodava-me bastante
Por que?

O aspecto dos seus genitais lhe causava algum desconforto no inicio?
(Pacientes com genitalia ambigua)
( ) 1. Ndo me incomodava ( ) 2. Incomodava-me um pouco



ANEXOS - 157

( ) 3. Incomodava-me moderadamente () 4. Incomodava-me bastante
Por que?

Em quais ambientes/momentos esse incémodo ocorre(ia) ?
( ) 1. Relacionamentos. () 3. Outro:
( ) 2. Locais publicos/social.

Vocé realizou alguma cirurgia?

( )1 Sim.

( ) 2. Aguardando cirurgia.

( ) 3. Nio houve necessidade de cirurgia.
( ) 4. Paciente optou por ndo operar.

Idade e cirurgias realizadas:
( ) Genitoplastia — Idade?
() Gonadectomia — Idade?
( ) Aguardando cirurgia.
() Nio houve necessidade de cirurgia.

Vocé se lembra dos procedimentos cirirgicos? ( )1.Sim ( )2. Néo
Vocé participou da decisfo sobre a cirurgia? ()1.Sim ( )2. Nio
Se nio, vocé gostaria de ter participado da decisdo? ( ) L.Sim ( ) 2. Nido
Por qué?

Quando vocé gostaria de ter sido operado (a)?

( ) 1. Infancia () 3. Idade adulta
( ) 2. Puberdade () 4. Nio gostaria de ter sido operado.
Por qué?

Como vocé lidava com sua condicfio antes da cirurgia? Comparando antes a apos o
procedimento cirdrgico o que mudou?

3. Género, sexualidade e impacto nos relacionamentos afetivos sexuais

Como vocé se sente em relagio ao seu género? Homem? Mulher? Confuso?
( Y1.Homem ( )2. Mulher ( ) 3. Confuso/ndo sabe ( ) 4. Nio respondeu

Vocé se sente confortavel com sua identidade de género / a forma como voeé se v&?
( ) 1. Totalmente desconfortavel ( ) 4. Parcialmente confortavel

( ) 2. Parcialmente desconfortavel ( ) 5. Totalmente confortavel.

( ) 3. Confuso
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Por que?

Vocé mudou de sexo social? ( )1. Sim () 2.Nio.
Se sim, com qual idade vocé comegou a desejar a mudanga de sexo social?
Se sim, com que idade vocé concretizou a mudanga de sexo social?

Se sim, qual a atitude de sua familia ou pessoas mais proximas em relagdo a sua decisdo?

Vocé possui um(a) parceira(a)? ( ) 1.Sim ( ) 2.Nio

Se tiver um parceiro(a) atualmente, ele(a) esta ciente da sua condigdo? ( ) 1.Sim ()
2.Nio
Se ndo, por que nio contou para ele?

Acha que sua condigdo influencia em seus relacionamentos afetivos sexuais? ( )
1.8im ( )2.Ndo

Se sim, de que forma?

Qual sua orienta¢io sexual?

Exclusivamente heterossexual

Predominantemente heterossexual, apenas eventualmente homossexual
Predominantemente heterossexual, embora homossexual com frequéncia
Bissexual

Predominantemente homossexual, embora heterossexual com frequéncia
Predominantemente homossexual, apenas eventualmente heterossexual
Exclusivamente homossexual

1N ks W~

Como foi a experiéncia da primeira relagdo sexual? Que idade vocé tinha? Com quem
foi?

Vocé se sente satisfeito com sua vida sexual?

4. Parcialmente satisfeito
5. Totalmente satisfeito

Totalmente insatisfeito

()L )
( ) 2. Parcialmente insatisfeito ()
()3.

Neutro
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Por que?

6. Fertilidade
Vocé tem filhos? ( ) 1. Sim ( ) 2.Nao
Se sim, quantos? Biologicos: ~ Adotivos: ~ Enteados:
Se ndo: mas poderater? ( ) 1. Sim ( ) 2. Ndo () 3. Ndo sei
Alguém discutiu essa questio com vocé? ( ) 1. Sim ( ) 2.Nido () 3. Nio lembro.
O quanto vocé se incomoda com a infertilidade?
( ) 1. Nao me incomoda . Incomoda-me moderadamente
()

()3
2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante

Justifique:

7. Tratamento e sesuimento

Qual procedimento lhe causa(ou) maior desconforto durante o tratamento?

( ) 1.Exame clinico () 5.Tratamento hormonal continuo
( ) 2.Exames radiologicos () 6. Avaliagdio psicologica;

( ) 3.Exames de sangue; ( ) 7. Procedimento cirurgico

( ) 4.Internagdo () 8.0utros:

Por qué?

Como poderiamos minimizar este desconforto?

O que vocé acha do seu tratamento?

O quanto vocé se incomoda com a necessidade de tratamento continuo?

3. Incomoda-me moderadamente
4. Incomoda-me bastante

( ) 1. Nfo me incomoda
( ) 2. Incomoda-me um pouco
Justifique:

()
()
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Qual seu nivel de satisfagdo a respeito do tratamento?

( ) 1. Totalmente insatisfeito ( ) 4. Parcialmente satisfeito
( ) 2. Parcialmente insatisfeito ( ) 5. Totalmente satisfeito

( ) 3. Neutro

Justifique:

Cite dois aspectos positivos e dois aspectos negativos.

Vocé gostaria de fazer alguma sugestio sobre o seu atendimento no hospital? O que
vocé acha prioritario para melhorarmos nosso servigo?

8. Dificuldades e preocupacoes

O quanto vocé se incomoda com o caridtipo discordante?

( ) 1. Ndo me incomoda () 3. Incomoda-me moderadamente
( ) 2. Incomoda-me um pouco () 4. Incomoda-me bastante
Justifique:

Qual foi ou tem sido a sua maior dificuldade durante todo o processo?

O que mais lhe preocupa daqui pra frente?

O que vocé achou dessa entrevista?

Neste momento, de 1 a 10 o0 quanto vocé sabe sobre sua condigdo?
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Anexo C - Trechos dos discursos das mies ao longo da entrevista

1 Relato livre acerca do que as mies entendiam sobre a condi¢io dos seus filhos

1.1 Maies que utilizaram o termo sexo como sinonimo de genitilia e dos 6rgaos do
sistema reprodutor

Ndo conseguiu desenvolver hormonio suficiente para desenvolver a formagdo do sexo (Mae n
28).

Ela nasceu com a genitalia fechadinha. O utero produziu um horménio que prejudicou a
formagdo dela. A formagdo do sexo (Mae n° 43, mae de uma menina que nasceu com a
genitalia virilizada em decorréncia do desenvolvimento de um luteoma durante a gestagao.
Nao definiu o sexo dela naquele momento que ela tava sendo formada dentro da minha
barriga. Entdo por conta disso o sexo dela estacionou. Nao definiu nem pra menino e nem
entrou pra dentro, fazendo a genitalia dela feminina (Mae n° 66).

Ela nasceu com as duas partes. Que até o pessoal diz que ela nasceu homem e mulher (Mae
n°132).

o

1.2 Maes que citaram “Deus” e ""fé"" nos discursos

Eu pensei que Deus ajuda, que tem jeito. E foi o que aconteceu de vir pra ca e fazer tantas
cirurgias como a gente ja fez (Mae n° 10)

Foi uns quarenta e cinco dias esperando o cariotipo, mas com a reza que seja um menino e
ele estivesse errado pra eu ndo passar por tudo isso (Mae n°26).

Eu tenho muita fé em Deus. Eu tenho uma caminhada na igreja, entdo, hoje eu pensei, tem um
proposito. E eu falava pra Deus: Independente da sindrome que for, o Senhor vai resolver
esse negocio do sexo. Depois quando veio o DNA que era de fato uma menina, foi um alivio.
No fundo, eu acho que foi o poder de Deus (Mae n°36).

Eu vou falar uma coisa pra vocé, no comego foi muito dificil porque a gente meio que nao
aceita. Eu ficava sozinha questionando com Deus: Poxa Deus, por que? (Mae n°8).

Deus sabe todas as coisas. Eu sempre coloquei Deus a frente de tudo. Entdo esta na vontade
dele. Eu ndo sei porque ele fez isso assim. Ele sabe o projeto que ele fez. Eu acredito que a
gente nunca sabe nada. Se é um proposito de Deus, como eu vou saber? (Mae n° 65).

Eu achei que o que Deus tinha feito, nada ia interferir (Mae n°72).

Mas depois eu me conformei porque fui buscar conforto em Deus, né? A gente ndo se
questiona com as coisas que Deus nos da (Mae n°79).

Isso é uma coisa de nascimento e foi Deus que fez e eu sou grata a tudo que Deus faz pra mim
(Mae n? 80).

Rezei e Nossa Senhora disse que era um menino (Mae n° 83).

Coisa de Deus (Mae n’87).

Mas ja incomodou bastante. Hoje olho com outros olhos. Com olhos de mde que entende que
Deus me mandou ele assim e que tenho que aceitar (Mae n°94).

Eu tenho fé que ele ¢ homem (Mae n°95)

Deus quis assim (Mae n°97)

Chorava muito, sofria muito. Mas gracas a Deus eu tinha a certeza que meu filho era
masculino (Mae n°99)

E se os testiculos ainda vao funcionar? Eu tenho fé em Deus que ele ainda consiga"(Mde 98)
So Deus pra explicar o porqué isso aconteceu com ele. No dia eu tava tdo nervosa, tdo
ansiosa, tdo decepcionada... Que naquele momento eu so pedia assim: Senhor, ndo me deixa
jogar meu filho na lata de lixo (Mae n° 117)

Veio assim mandado por Deus. A gente conversa com ele que Deus lhe botou assim. Deixa
assim (Mae n°122)

Deus faz acontecer (Mae n°123)



ANEXOS - 162

2 Conhecimento das maes acerca das condicoes de DDS

2.1 Maes que relataram nio ter recebido explicacdes da equipe de cuidados

Quando a gente vai na consulta, é focado muito se houve uma alteragdo, se a medicag¢do td
atendendo a necessidade dela. Entdo a consulta é bem rdpida. E visado mais se precisa ou
ndo alterar a medicagdo. Eu ndo tenho tempo pra perguntar sobre outras questoes. Eu so fico
mais preocupada se deu alguma coisa alterada. Entdo a gente nunca entrou nessa parte de
duvidas minhas. Eu nunca perguntei nada. Tudo que eu sei, é o que a gente vai conversando
ao longo dos anos. Eu nunca fui a fundo de detalhes e nunca perguntei também (Mae n° 66).
O médico que fez as primeiras cirurgias ndo tinha muita paciéncia para explicar" (Mae n°
70).

Elas so preenchem o prontuario, mas ndo explicam"(Mae n°99).

O que aconteceu eu ndo sei exatamente porque nunca nenhum médico falou: nasceu assim,
assim. Sempre que eu venho pras consultas eu so sei mesmo das coisas que sdo mais
necessarias. E ndo pra conversar assim sobre isso. E s6 os exames (Mae n° 106).

Nunca ninguém parou pra me explicar”" (Mae n°123).

Nunca me explicaram (Mae n°131).

Nunca tive uma explicagao (Mae n°132).

2.2 Maes que referiram dificuldade no entendimento da conduc¢io devido ao estresse
psicologico relacionado ao diagndstico de DDS

Ja explicaram. Algumas coisas eu entendia. Outras ndo. E eu fico nervosa também (Mae n
32).

Explicou muito bem, mas por causa do que eu tava vivendo eu ndo consegui absorver tudo
(Mae n?57).

Eu acho que na hora eu fico aperreada e ndao gravo muito as coisas (Mae n°97)

Fiquei muito aperreada” (Mae n°102).

Tdo nervosa que no momento eu ndo cheguei a absorver realmente o que tava acontecendo
(Mae n?114)

Até tentaram explicar, mas eu tava tdao perturbada que ndo entendi nada (Mae n°115).

E eu também tava muito nervosa no dia. Naquela hora ndo tinha consolo pra mim, nada que
viessem me falar, eu ia guardar (Mae n°117).

No dia que foram me explicar o problema dela, eu tava tdo assim que eu ndo entendi nada
(Mae n°121).

No comego, eu acho que eu ficava muito nervosa e eu ndao entendia muito o que os médicos
diziam, mas hoje eu ja sou mais tranquila. As doutoras explicam bem direitinho, quando eu
tenho uma duvida, eu pergunto (Mae n°126).

o

2.3 Maies que referiram dificuldade no entendimento devido a complexidade das
condicoes de DDS
Eu queria saber mais, so que é muito complicado (Mae n°44)

2.4 Maes que referiram dificuldade no entendimento da condicdo de DDS devido a
linguagem técnica utilizada pela equipe de cuidados

A gente vem aqui, so que ai é aquela conversa de vocés, o vocabulario que vocés usam, a
gente ndo entende muito. As vezes, vocés estdo conversando e eu me intrometo pra entender
(Mae n°21)

Ja tentaram me explicar sim. O que eu ndo consegui entender porque eram uns nomes muito
dificeis. Eu falei que ndo tinha entendido e ela me explicou direitinho (Mae n°37).

Eu ndo consigo entender a linguagem dos médicos (Mae n°94).
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Até hoje eu ndo entendo. E dificil. Tem palavra que ndo entendia muito. Os médicos falam
assim umas palavras que eu ndao entendo muito (Mae n°98).

Dra, eu ja, ja reli, ja li, ja reli. E no final eu acho que eu ndo entendo é nada. Na internet.
Com palavras fora do nosso vocabulario e pra nos que é mde, é uma coisa muito dificil (Mae
n°114)

Pode até terem me explicado, mas foi com palavras dificeis (Mae n°117).

2.5 Maes que optaram por nao aprofundar o conhecimento sobre a DDS de seus filhos
Eu ndo queria. Talvez eu ndo tenha aceitado ainda. No comego eu lia muito na Internet.
Queria saber de tudo. Tem um grupo no Facebook bem legal. Eu até comecei a ver os
comentarios, mas parei. Fiquei triste em ver os depoimentos. Agora, ndo me interessa mais
saber (Mde n° 39).

Eu nunca me aprofundei muito porque na hora que eu via a (..), eu ja confiei nela. Entdo o
que a (..) falava pra mim era o suficiente. Eu ndo precisei me aprofundar na situagdo. Pra
mim quem tinha que saber da situagdo era a (..). Eu tinha que saber o que eu precisava fazer
com a (filha). Porque eu acho que vocés médicos que precisam saber das coisas (Mae n°49).
Eu acho que fui mais eu que ndo quis mais tocar no assunto. Vou ter que me contentar e
pronta. E estava mais preocupada com o crescimento dela. Mudei o foco. Mas ia vir a tona
uma hora. Entdo eu achei muito bom isso agora (Mae n°53).

Sei la, as vezes, ¢ um bloqueio meu. Eu ndo queria entender. Porque os médicos, desde o
inicio, foram muito bons, até agora a Dra (..) também. Eu que ndo queria saber, ndo queria
entender (Mde n° 67).

Eu leio muito sobre isso, mas tem hora que paro porque vou ficando meio nervosa, sabe?
(Mae n? 65).

No comego eu me privei muito do conhecimento pelo fato de eu ndo querer mesmo, sabe? Eu
acho que eu tava tdo mergulhada com a questio da dor de ter uma filha com a genitalia
ambigua, de ter que estar escondendo ela de muitas pessoas. Essa questdo mexeu muito
comigo (Mae n° 86).

Eu ndo tenho paciéncia (Mae n°141).

2.6 Maes que referiram dificuldade de memoriza¢io das informacoes passadas pela
equipe de cuidados

Ah, doutora, quando eu venho me explica super bem, mas eu esquego. Eu tenho que gravar
porque as vezes eu esquego tudo. Eu ndo sei muito (Mae n°51).

Me explicaram muito, mas é minha cabecinha mesmo (Mae n°72).

Nao consigo guardar (Mae n°113).

2.7 Duvidas referidas pelas maes

2.7.1 Esclarecimentos acerca da origem, materna, ou paterna, da alteracio genética
associada a ocorréncia da DDS:

Por que nasceu assim? Se é alguma coisa do meu sangue ou do pai dela? (Mae n°16).

Tem como saber quem tem a alteragdo, se ele ou eu? (Mae n°31).

Essa parte genética é proveniente de mim e do meu marido? Como que é? "(Mae n° 69).

Se veio do pai ou da mde. Se foi por conta do meu trabalho com produtos quimicos no
comego da gestagdo (metanol e acido acético)? (Mae n°81).

Porque ai é um problema dele ou dos dois? (Mae n°102).

Eu fiquei procurando uma explicacdo para aquilo ali. Se o problema tinha sido comigo ou
com o pai. A gente sempre se sente culpada em alguma coisa (Mae n°123).

2.7.2 Dividas relacionadas ao sentimento materno de culpa
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Serd que é porque eu engravidei muito nova aos 17 anos (Mae n°38).

No comecgo, eu achei que ele tinha nascido assim porque eu engravidei com 39 anos (Mae n°
48).

Se foi descuido meu. Eu acredito que ndo, porque eu fiz tudo certo. Assim, antes eu me
culpava muito. Tanto que tive depressdo pos parto. Foi bem dificil lidar com essa situagdo,
porque eu me culpava bastante. Mas, na verdade, nem eu sabia porque eu me culpava tanto.
So que depois que eu comecei a vir aqui. Comecei a ver outras criangas, eu vi que minha
filha ndo era um caso isolado, entendeu? Entdo eu fui aprendendo a lidar com a situagdo.
Nao me culpo mais igual eu me culpava antes (Mae n°56).

Se eu posso ter feito alguma coisa pra isso acontecer. O sangue do meu marido é A positivo.
Isso pode ter alguma coisa a ver? (Mae n°59).

Eu achei no comego que poderia ter sido culpa minha porque eu tomava anticoncepcional.
Eu ndo queria ter engravidado. Nao foi planejado. Eu tomei pilula depois da relagdo e eu
continuei tomando anticoncepcional porque eu tomava anticoncepcional e o meu era uso
continuo, tanto que eu descobri a gravidez com quase trés meses. Entdo eu ndo sei se isso
pode ter ajudado a causar o problema dela, sabe? Isso ¢ uma coisa que me preocupa um
pouco, de ter sido minha culpa por ela ter nascido assim (Mae n°63).

Se era alguma coisa de mim? Eu achava que era alguma coisa assim entre eu e meu marido,
num sei. A gente sempre fica na duvida: Meu Deus, serd que nos erramos alguma coisa? Serd
que foi algum remédio? Mas eu nunca fiz uso de remédios. Ou foi porque ela veio eu ja com
40 anos. Sera que faltou alguma coisa em mim para haver essa gerag¢do? Hoje em dia eu ja
aceito mais. SO que a gente ¢ mde. A gente sempre se cobra, né? (Mae n°65).

Essa parte genética é proveniente de mim e do meu marido? Como que é? Eu tive alguma
influéncia sobre isso? A gente acha que foi culpa da gente. A gente acha que fez alguma coisa
que ndo poderia ter feito (Mae n° 69).

Se tem uma causa, algo que eu fiz? (Mae n°76).

Eu queria saber o por qué? Eu fiquei pensando muito nisso. No fim do ano anterior a
gravidez, eu tive uma infec¢do de urina e tive que tomar um remédio muito forte. Se teve
culpa por conta da infec¢do de urina (Mae n° 82).

Eu fico pensando se foi porque eu tive algum problema durante a gesta¢do, mas ndo tem
nada a ver, né Doutora? (Mae n°97).

Acontece essas coisas assim porque a gente deixou faltar alguma coisa? Ele tem o mesmo
tipo de sangue meu. Entdo talvez seja culpa minha, do meu sangue (Mae n°98).

O fato de eu ter comegado o pré-natal aos 4 meses pode ter causado isso? (Mae n°101).

Eu fico me culpando. Sera que foi por eu ndo ter comido direito na gesta¢do, né? Eu me
culpava achando que tinha sido eu que num tinha comido bem (Mae n°102)

Se o fato de eu ter engravidado aos 13 anos influenciou no que aconteceu com meu filho?
(Mae n°109)

Eu fiquei procurando uma explicacdo para aquilo ali. Se o problema tinha sido comigo ou
com o pai. A gente sempre se sente culpada em alguma coisa (Mae n°123).

Tenho muita ansiedade se a garrafada que eu tomei teve alguma coisa a ver (Mae n°127)

Serd que ela nasceu assim, porque eu peguei (engravidou) ela com a outra novinha? (Mae n”
131)

2.7.3 Dividas relacionadas aos efeitos adversos dos medicamentos

Sobre o problema da hiperplasia ndo. Eu tenho duvida dessas situagoes, dos efeitos
colaterais, dessas coisas que vdo surgir no decorrer. Porque isso ¢ bem complicado, né?
Depende da dose que ela esta tomando, depende do que ela fez (Mae n° 3, mae de menina
com HAC associou obesidade da crianga a dose de reposicao do corticoide)
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Se depois que ela parar de crescer, ela vai ter facilidade pra engordar porque ela toma
corticoide? (Mae n’4).

Porque eu vou no posto, o médico fala que é a doenca de Cushing. Isso é devido ao excesso
de corticoide. Excesso de remédio de corticoide. Ai eu me preocupei. Ele fala que devido aos
corticoides vai gerar varizes e gordura. Ai eu e meu marido estamos correndo pra que ela se
alimente bem e faca exercicios, mas cada dia mais ela aumenta o peso. Entdo isso é
preocupante. A gente td muito preocupado com isso (Mae n°23).

Esse remédio ndo vai ser prejudicial? (Mae n° 26).

Eu sempre ougo o pessoal falando que o corticoide quando a pessoas toma faz mal e pode
trazer algumas outras consequéncias no futuro. Isso pode ocasionar pra ela ou ndo? Porque
ela faz é repor, ne? (Mae n°85).

A Dr.a falou que tinha que repor hormonio pra ele. Se é prejudicial repor hormonios? (Mae
n°116).

2.7.4 Dividas relacionadas ao aspecto da genitalia apds tratamento clinico e cirurgico
Sera que o pénis dele vai ficar normal? (Mde n° 10).
E quando ele crescer ele vai ser homem normal? O pénis dele vai ser normal? (Mae n°99).

2.7.5 Dividas relacionadas a habilidade em urinar em pé
Ele vai conseguir fazer xixi em pé? (Mde n°62).

2.7.6 Dividas relacionadas ao risco de neoplasia gonadal e gonadectomia

Mas na cirurgia eu tive outro baque por conta dos ovarios. Ndo tinha, ndo tinha, ai na hora
tinha e foi retirado. O sonho dela ndo é o meu. Fiquei mal. Até hoje eu ainda tenho um pouco
de bloqueio. Fiquei mal. Depois da cirurgia, a doutora me explicou. Ela disse que ela tinha
uma ma formagdo das gonadas. Nado sabia se eram testiculos ou ovarios. Isso foi explicado.
So que dai quando foi retirado ela disse que poderia ter caso de cancer. So que dai eu fico me
perguntando: sera que realmente era pra ter tirado? Serd que ndo era pra ter esperado se
desenvolver um pouco pra ver se? (Mae n° 53, mae de uma menina com DDS ovotesticular).

2.7.8 Dividas sobre crise de desidratacdo por perda de sal
Tem algum aparelho que mede o sal no organismo que nem o aparelho de diabetes? Poderia
ter ne? Ao invés de medir o agucar, medir o sal (Mae n°63).

2.7.9 Dividas relacionadas a fertilidade
Quando ele fez a cirurgia, o médico disse que ele ndo ia poder ter filhos. Depois surgiu essa

mulher, dizendo que o filho era dele. Ele paga até pensdo. Mas eu sempre desconfiei que ndo
era dele. (Mae n°24)

2.7.10 Dividas relacionadas ao aconselhamento genético

Eu nao quis ter outros filhos porque fiquei com receio de terem o mesmo problema (Mae n°
34, mae uma menina com DDS ovotesticular).

2.7.11 Dividas relacionadas a influéncia da condicido na construcdo da identidade de
género do filho

Como vai ser quando ele crescer. Sera que isso ndo vai confundir ele? (Mae n°14).

2.7.12 Dividas relacionadas a influéncia da condicdo na orientacao sexual
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Eu queria saber se o aumento do hormonio masculino poderia fazer ela gostar de mulher.
Como ela nasceu com excesso de hormonio masculino, na minha cabega, isso poderia levar
ela a gostar de mulher e ndo de homem (Mae n°118)

2.7.13 Dividas relacionadas sobre como comunicar o filho sobre a condicao

Como lidar com ele, agora que ele ja esta percebendo, convivendo com os coleguinhas (Mae
n°60)

2.8 Trechos de relatos de maes que referiram buscar informagdes sobre as DDS na
internet, midias sociais, documentarios, televisao e livros

Aléem da Dra explicar, entrei na Internet e comecei a procurar. Quando saiu o diagnostico eu
coloquei o nome no celular e fui pesquisar. Eu sei bastante coisa e até me deu um pouco de
paz. Porque eu tenho vontade de saber mais e conhecer outras pessoas (Mae n°1).

Eu procuro muito. Eu vejo muitos documentarios. Porque eu acho que isso ¢ primordial (Mae
n°o).

Li muito na Internet (Mae n°20).

Fiquei sabendo porque vi na TV e fui ver nos livros (Mae n°24).

No ultrassom morfologico no sétimo més, o radiologista disse que identificou o sinal da
tulipa e que tinha que aguardar o nascimento para definir o sexo. Parecia que o pénis era
menor do que o esperado. Ai a gente foi procurar na internet (Mae n°27).

No comecgo eu lia muito na Internet. Queria saber de tudo. Tem um grupo no Facebook bem
legal (Mae n°39).

Também pesquisei no Google e vi que sdo pessoas mais reservadas (Mae n°47).

Logo que o médico do ultrassom cogitou a situagdo com 4 a 5 meses, eu corri pra internet”
(Mae n°78).

Pesquisei na Internet porque a crian¢a nasce assim, como que faz o procedimento (Mae n°
79).

Eu estava pesquisando na Internet e ainda tem muita coisa para ser estudada (Mde n° 81).

Ai depois, eu fiquei olhando na Internet (Mae n°121).

3 Pré-natal e nascimento

3.1 Relatos relacionados a suspeita de atipia no pré-natal

No ultrassom morfologico no sétimo més, o radiologista disse que identificou o sinal da
tulipa e que tinha que aguardar o nascimento para definir o sexo. Parecia que o pénis era
menor do que o esperado. Al a gente foi procurar na internet (Mae n°27).

Quando nos descobrimos, meu marido veio procurar referéncia de quem a gente poderia ir.
Ai nos ligamos, marcamos uma consulta com ela. Eu fui ganhar a (filha) em (cidade de
origem). La nos conseguimos uma endocrinopediatra. E assim que ela nasceu, essa doutora
ja estava no hospital e nos ja estavamos com a medica¢do. Ela ja tinha falado que era uma
menina e tudo. So que depois ela falou da hiperplasia. Ele foi explicando e falando. Tanto
que ele passou muito tempo la comigo, me olhando: Olha, mde, eu to vendo aqui. Ela tem um
... chama hiperplasia de supra renal. Nao é uma coisa pra vocé se assustar. Tem tratamento.
Vocé vai em lugares mais especializados. E uma menina e ela tem a genitdlia um pouco
aumentada, que fica tudo normal com cirurgia (Mae n° 50)

Tiveram duvida quando ela nasceu. Mas eu sabia que era menina ja porque antes de ela ter
alteracdo ja tinham visto que ela ja era mulher. So que veio alterar depois. Foi feito o pré-
natal aqui. As médicas daqui ja tinham mandado uma carta pra eles. Por isso que eu fiz o
pré-natal aqui. Ja por conta disso. Mesmo assim, quando ela nasceu eles ficaram com duvida
se era menina (Mae n°71)
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Eu sei que eu fiquei desesperada, eu so chorava. Ai com o passar do tempo, eu fui
pesquisando e vinha aquele desespero que a pessoa ndo sabia o que era. Mas ai quando ela
nasceu que eu ja sabia mais ou menos o que era, eu ndo me desesperei mais, mas no comego
eu fiquei bem desesperada (Mae n°110).

3.2 Relatos de mies de pacientes cujo diagnostico de HAC forma classica perdedora de
sal deu-se apos crise desidratacio ou alteracio no teste de rastreio neonatal

Viram, mas ndo detectaram o problema. Fizeram ultrassom. Veio com diagnostico de... Como
¢ que se fala quando a pessoa tem dois sexos? Hermafrodita! Ai me deram alta. Quando eu
tava com quinze dias, ela teve crise de desidrata¢do. Ela vomitava e eu achava que era
pneumonia ou engasgo. Al eu fui pro pronto-socorro e ai internaram ela. Ela ficou 45 dias
internada la, porque eles ndo tinham esse diagnostico. Mesmo ela desidratada com a
genitalia ambigua. Ai ele percebeu o sodio e o potdssio nos exames, foi atrds de um
endocrino, ai veio essa possibilidade (Mae n°4).

Quando fomos chamados, ela estava completamente desidratada. O neném estava correndo
risco de vida. Ela examinou a crianga e disse que o neném era uma menina. Quando ela
comegou a insistir eu comecei a chorar. Eles tentaram me acalmar e mandaram o pai levar a
crianga ao pronto-socorro para se hidratar. Eu chorava e ndao parava mais (Mae n°17)
Chegou com um més desidratada. Ela desidrata porque ndo me falaram que ela precisava
tomar os remédios (Mae n° 89).

Com cinco dias a gente ja comeg¢ou a levar ela no médico por conta dessa diferenca que a
gente percebeu. A minha preocupagdo no comego era com essa parte da genitalia dela,
porque eu ainda ndo sabia do risco da perda de sal, que corria risco de vida. Ai fui pra
(cidade referéncia na regido) que tinha uma pediatra reconhecida na regido. Ela
imediatamente percebeu. Ela falou que existia alguns hermafroditas. Ela falou essa palavra,
eu ainda lembro como se fosse hoje. A pediatra disse que era hermafrodita e que tinhamos de
nos preparar porque ela tinha os dois sexos. Mas ela ndo me deu muitos detalhes. A gente foi
tentar uma vaga no Albert Sabin. Ai com quinze dias ela comegou a vomita. Suspeitaram de
refluxo, ela comegcou a tomar os remédios de refluxo, mas ela nao melhorouva com nada.
Veio de urgéncia ao Sabin por desidrata¢do. Nos primeiros momentos ndo conseguiram
identificar também. Ela teve suspeita de refluxo. Ela nasceu em 11 de novembro de 2009. So
no dia 31 de dezembro, quando ela tava muito desidratada que eu fui descobrir a hiperplasia.
Ela foi uma criangca que nasceu com 2,8 kg, mamava muito bem. Eu estranhava porque ela
estava perdendo. Eu procurei os postos de saude do meu municipio, mas os médicos ndo
conseguiam descobrir. Até que um dia, um médico achou que ela estava muito desidratada e
a encaminhou com urgéncia. A gente saiu com urgéncia a noite e chegamos no Albert Sabin,
fez exame e a médica me falou que ela tinha hiperplasia (Mae n° 93).

Eu nao fui bem orientada. Tinha que vir para ca para fazer o ultrassom e saber onde estavam
os ovinhos. Vim para ca de resguardo. Ela foi registrada como ele. Ai quando eu cheguei em
casa ela comegou a vomitar. Levei até pro rezador. Ai a vo disse que a menina tinha a mesma
doenga dos tios. So registrou porque precisava para ser atendida. Cheguei aqui na
emergéncia com 3 meses. A doutora disse claramente que ela era uma menina"” (Mde 96)

O médico da maternidade ndo disse nada. A mde disse que percebeu a alteragdo, mas a
enfermeira disse que era um inchago e ia desaparecer com um més. So descobrimos quando
ela veio para emergéncia com vinte dias. Ela ja estava um cotoco. Disseram que ndo podiam
dizer se era homem ou mulher (Mae n°125).

O ultrassom mostrou os ovarios, mas mesmo assim fizeram cariotipo. Aguardar o cariotipo

para registrar. Ela teve alta e voltou apos duas semanas desidratada que teve que ir pra UTI
(Mde n° 134).
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3.3 Trechos de relatos de maes sobre alteracio de nome e sexo social no registro de
nascimento apdés investigacao apropriada da DDS

E esse cariotipo na época, demorava 45 dias. So que pra ela ser atendida no convénio tinha
que ter o registro. Porque o bebe nasce e se vocé nao tiver o registro em 30 dias, sei ld, perde
o convénio. Na época, a gente, sem instrugdo... Ndo sei se a gente podia ter ido num juiz.
Pego alguma carta. Nao sei, mas o convénio ndo quer saber. Ai na hora de registrar, o pai
mesmo escolheu: Ah, acho que é um menino. Vou por menino. O cariotipo saiu, ia dar quase
dois meses. Veio XX. Era uma menina. E ai foi triste porque, imagina, quando nasceu a gente
falou pra todo mundo que era um menino. Depois a gente ndo podia falar mais se era menino
ou menina. E ai as amigas do trabalho, a familia. A senhora sabe como é né. Todo mundo
esperando. A gente ndo sabia o que falar. Foi dificil pra mim. Eu falava assim: Ah, é uma
menina. A gente acabou se enganando porque os médicos falaram. E ai, foi menina mesmo. O
pai dela correu no juiz. Pegou os laudos médicos. Demorou uns seis meses porque assim...
Gragas a Deus, um médico colocou la que era constrangimento. Porque assim, eu ia nos
pediatras e chamavam por Mateus. Era complicado! (Mae n°3).

A cirurgia de hipospadia precisava do exame de cariotipo. So que dai eles marcaram o
cariotipo para novembro. Acho que ele ficou pronto em margo. Meu pai passou pra mim que
deu um cariotipo feminino. Durante esse tempo ela foi criada como menino. Fiquei 2-3 dias
em choque. Nado conseguia olhar para a crianga. Ndo queria pegar. A unica coisa que eu fiz,
eu lembro que eu peguei uma sacola daquelas gigantes, so abri a gaveta e joguei tudo, joguei
tudo, eu fiquei sem nada, sem nada. Ndo tinha lencol, ndo tinha nada. Fiquei tdo em choque.
Ai, eu ndo conseguia ir numa loja e comprar roupa de menina. E dai foram minha mde e
minha irmd que pegaram ela e levaram. Quando chegaram com ela pra mim, ja chegaram
com ela vestida de menina. Eu fiquei, pelo menos, uma semana fora do ar. Que nem foi tanto
tempo devido a gravidade da situacdo. A vida virou de cabeca pra baixo. Mudar a roupa,
mudar a forma de tratamento, mudar nome. Ndo escolhi nome, ndo escolhi nada, ndo
participei de nada, nada. Foi minha mde, minha irmd, o pai dela. Ndo participei de nada.
Mas depois eu acho que mastiguei, digeri e falei: Vamos ver o que precisa ser feito, né?
Gragas a Deus é uma situagdo que tem tratamento. E foi quando eu comecei a correr com ela
pra ca. Simplesmente, pegava assim, ela tem consulta? Eu vou levar. Tem exame? Eu vou
fazer. Eu tava muito pratica. Eu fui para a pratica, o que precisava ser feito. O cariotipo saiu
com seis meses. Foi alterado aos dois anos. Tive que entrar na justica. O juiz demorou um
ano e meio para dar o parecer. Era constrangedor estar vestida como menina e ter registro
masculino. O constrangimento de vocé chegar num hospital todas as vezes... ela tinha
problema de ficar doente direto...e dai eu chegava no hospital, como era registro de menino,
eles chamavam como menino. Sempre tem alguém para falar que tem algo errado. Consegui
mudar o registro com dois anos e meio, quase trés anos. Eu tive que entrar na justica,
colocar advogada, provar por A mais B que era uma menina e eu precisava mudar o registro
dela. Ela foi ter certiddo de nascimento com quase trés anos porque eu botei na justica, eu
briguei (Mae n°9).

Na minha cabega, ela foi registrada como menino. Demorou a cair a ficha. Na minha cabega,
ela era menino. Se tivesse sido descoberto no hospital, ndo teria sido assim pra mim. Era
como se eu tivesse trocado a crian¢a. Sai com o (menino) e voltei com a (menina). Como se o
(menino) tivesse morrido e eu tivesse pegado outra crianga. Se tivesse sido descoberto assim
que nasceu, eu ndo teria passado por tudo isso. O pior foi ter passado uma semana com o
(menino). O mundo inteiro foi visitar. No dia da filmagem, que eu fui dar banho, eu vi que
tinha uma vagininha. Chamei o pediatra. Ele disse que tinha uma pequena ma formagdo, mas
que era um menino e podia registrar e me encaminhar a um cirurgido. Eles deviam ter visto

que ndo tinham feito os testiculos. O registro foi negado duas vezes. Diziam que ndo existia"
(Mae n°17).
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Eu achei que foi falta de conhecimento no hospital. Quando eu vi que ndo era normal, eu
insisti pro pediatra examinar. O médico disse que meu bebé tinha hipospadia, que o testiculo
ndo tinha descido e que o pénis tinha nascido grudado e disse que eu tinha que registrar
como (menino). E encaminhou ao urologista. O fato de ele ter deixado de registrar como
menino atrapalhou bastante. E me deram a cartinha. Fiz tudo, confiando. Na secretaria
disseram que para fazer o tratamento do seu filho, vocé precisa ter o cartdo do SUS. Pra
vocé ter o cartdo do SUS vocé precisa tirar o CPF. Para tirar o CPF, vocé tem que tirar o
registro. Ficamos esperando o urologista. Aos trés meses, quem viu foi uma residente e disse
que tinha que encaminhar para o urologista pediatrico. Aos sete meses, o cirurgido disse
para eu ndo me assustar e pediu para fazer exames para tirar a duvida. Disse para eu estar
preparada porque podia ser uma menina. Eu lembro que ele ficou meio assim e perguntou
como era o nome. Ele disse: Olha, mde, a senhora vai ter que se preparar. Eu ndo posso
dizer com toda certeza. Vou encaminhar pra uma amiga que tem mais experiéncia que eu,
mas se prepare porque pode ser uma menina. Ele explicou que era uma anomalia que
geralmente ocorre a producdo...e ja deu tipo um resumindo. Até entdo o que nos tinhamos na
cabega era que era um menino e que iria fazer a cirurgia de hipospadia. Quando eu sai do
consultorio eu ndo tinha entendido nada. Ele ja tinha pedido o cariotipo, ultrassom, todo tipo
de exame. O cariotipo ia demorar uns quarenta dias. Eu fiz logo particular. No dia que
chegou eu ja fiz o ultrassom. Quando ele falou, a gente ainda tinha esperanca de ser um
menino. Foi uns quarenta e cinco dias esperando o cariotipo, mas com a reza que seja um
menino e ele estivesse errado pra mim ndo passar por tudo isso. Quando eu recebi o
cariotipo, eu estudei e sabia que podia ser uma menina, que ld tava confirmando que era sexo
feminino. Eu fiquei nervosa. Fui pra sala e os médicos ficaram mais nervosos do que eu, so
diziam que o seu médico vai explicar. Levamos tudo para ela. Foi tdo assustador. Ela
explicou e disse que ndo era um menino e sim uma menina. Ela falou que ia dar apoio e
encaminhou para Sdo Paulo. Chamou um psicologo que estava la também. O pai quis
abandonar porque ndo suporta ver ela de vestido. O primeiro dia que pus vestido queria
desabar. O esposo da Dra (...) é promoter da infancia. Ela ligou pro esposo dela. Ele foi
excelente. Ele preparou a documentagdao, mandou pro juiz. O juiz autorizou o cartorio a fazer
a troca. Porque quando eu tentei fazer por conta propria, eles ndo entendiam. Falaram que
eu tinha que pagar advogado, que era demorado. Aquilo me incomodava. Até pra vacinar era
ruim. Em todo setor eu tinha que explicar tudo direitinho. Ai eu fui trocar o CPF. La na
Receita Federal nao entenderam. Teve que chamar outra pessoa. Tem um caso parecido na
minha cidade. Ela era o (menino) e agora é a (menina). So que na hora que nasceu, ela fez o
cariotipo, ficou mais tempo no hospital. A médica pediu para ndo registrar. Ela foi excelente
e pronto, tai a menina. Ela vestiu de menino quando nasceu, mas a maioria das pessoas ndo
sabem. Eu queria que tivesse acontecido assim comigo, porque vocé passou oito meses,
batizado como menino. Os membros da familia dizem que foi castigo porque queriamos muito
um menino. Eu preferiria que fosse um Down. Tivemos de mudar de cidade porque as
pessoas estdo dizendo que ela nasceu com dois sexos e é hermafrodita. Hoje ndo tenho mais
rede social. O fato de registrar como menino incomodou bastante (Mae n°26)\

Registrado e criado no sexo masculino. Tu cria uma crianga até dois, trés anos, ai do nada tu
descobre que ndo é menino. E uma menina! Sem informagdo nenhuma, é muito dificil" (Mde
n’37).

Foi muito sofrido no comego. Entdo, quando ela nasceu, ninguém percebeu. Sai do hospital
como menina. Conforme ela foi crescendo, o canal foi fechando. Com um ano e meio, eu
marquei com um pediatra que me encaminhou pro cirurgido. Foi la que ele jogou um balde
de agua fria. Eu expliquei que o canal estava fechando. Quando ele viu, ele falou que tava
muito estranho a genitalia e que ndo era uma menina. Como assim ndo é uma menina? Com
quase dois anos. Ele chamou a pediatra. Ela ficou intacta. Se a pediatra levou um choque,
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imagine eu. Perguntei se era hermafrodita? Ele falou que ndo. Me encaminhou pra um
endocrino. Eu estava pensando ontem. Se ndo fosse toda essa questdao. Ela é muito feminina.
Eu acho que foi certo manter o registro feminino (Mae n°39).

Eu ficava sozinha questionando com Deus: Poxa Deus, por que? Eu ndo queria muito aceitar
isso. No comego eu so chorava, ndo conseguia entender. Ficava noite sem dormir. Que tava
tudo de rosa e depois eu descobri que era um menino (Mae n°48).

Me disseram que era um menino com pénis mal formado. Voltamos para casa, mas resolvi
consultar antes de registrar. Esse médico nos encaminhou pro endocrinopediatra A gente tem
lembrangas de quando a gente fez a primeira avalia¢do. A falta de conhecimento (Mae n°
140, mae de uma menina com HAC).

3.4 Trechos relativos a dificuldade de acesso ao centro de referéncia em DDS

Disse que so tinha tratamento aqui. Ai o médico da maternidade disse que ela nasceu com
dois sexos e que tinha que vir para cd. Fiz uma campanha para arrecadar dinheiro na
(cidade de origem) e conseguimos vir pra ca. Saiu até no jornal e nas redes sociais. Chorei
para a menina da entrada que me deixou entrar e Dra. (endocrinologista) e o Dr.
(endocrinologista) atenderam ela (Mae n° 16).

Me mandaram pra ca e ndo tinha vaga. Al eu fui pra casa. Elas mandaram eu ficar
procurando. Ninguém ligava. Sei que ela passou mais de vinte dias vomitando. Diziam que
era de parto. Tudo que mamava botava pra fora. Ela ndo chorava muito. Era so dormindo.
Quando foi no ultimo dia, ela ja ndo mexia mais os olhos, vomitando, toda mole. Ai eu corri
pro hospital (Mde n°131)

4 Primeiras informacoes dadas as maes pela equipe de cuidados sobre as DDS dos filhos
4.1 Termos utilizados pela equipe de cuidados nas primeiras informagdes sobre a DDS,
segundo as maes

Que ela era um ET. Era um ser desconhecido que eu ndo sabia lidar. Eu curiosa fui
pesquisar varias coisas. Fiquei de cabelo em pé (Mae n°9).

Ela falou que existia alguns casos de hermafrodita. Ela falou essa palavra, eu ainda lembro
como se fosse hoje (Mde n°93).

4.2 Trechos de relatos das miaes sobre conduta ou comportamento inadequados de
membros da equipe de cuidados na maternidade

4.2.2 Exposicao excessiva da crianca

Veio uma enfermeira e perguntou se podia levar a bebé pra mostrar pras outras estagiarias
que nunca tinham visto. Eu disse que ndo. Se elas quiserem ver, elas vdo estudar e ver em
outro lugar (Mae n° 4).

Nesse dia que ela foi internada, com seis dias, as médicas toda hora vinham e olhavam a
genitalia dela. Vinha uma e mostrava pra outra. Eu fiquei muito sentida porque ela ndo
estava no consultorio, ela estava esperando a consulta ainda. Ela vinha e mostrava pra
outra. Ouviam o comentario que tinha uma neném que tinha dois sexos, eu acho, e iam la ver
(maen°11).

Ela era a atragdo do hospital. Todas as enfermeiras queriam ir la ver. Como ndo sabia qual
era o sexo (Mae n° 42).

A estagiaria riu quando eu falei clitoris. La mesmo tinha uma que queria ficar dentro da sala
por curiosidade. Mas me incomodou. Eu até sai da sala. Insensivel, que ndo sente o
sofrimento do outro. Tem que ter amor aos pacientes. Se for pra debochar e tirar sarro toma
outro caminho (Mae n° 39).

As enfermeiras ficaram mostrando umas pras outras e me senti invadida (Mae n° 105)
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Teve uma enfermeira que chateou muito. Essas coisas que marcam a gente porque as
coisinhas dela eram tudo rosa. Ai ela: é tudo rosa as coisas dela? Ai eu, claro, que eu tava
esperando uma menina. Eu ndo ia comprar coisa de outra cor. Todo médico que entrava no
hospital. Eles levavam todo mundo pra ver. Eu fiquei com muita vergonha. Terminava o
plantdo e entrava de plantdo e era desse jeito. Nem sei. Deveria tratar a gente com mais
respeito. Todo mundo que chegava ia olhar e ficava de conversinha. Eu ndo me sentia bem
com aquela situa¢do (Mae n° 127).

4.2.3 Demonstracio de curiosidade excessiva relacionada ao quadro de atipia genital
"Ouando ela nasceu, as auxiliares que estavam ali junto com ela, ficaram meio que
assustadas: Por que? Como assim? A médica disse: Ela é uma menina e vocés tém que
respeitar o momento da mae" (Mde 55)

4.2.4 Quebra do sigilo das informacdoes médicas dos pacientes

A minha irmad disse que a patroa dela ligou e perguntou se era homem ou mulher e a
enfermeira fez rir porque ndo era nem homem, nem mulher. Todo mundo la ficou sabendo
quando ela nasceu e até hoje eles falam (mae n° 106).

4.3 Informacgdes e orientagdes precipitadas ou inadequadas

4.3.1 Sobre o processo de designacio de género:

Como ndo menstruou, aos 15 anos procuramos uma ginecologista. Levei na ginecologista
que pediu o cariotipo. Ela falou que ela era um menino porque tinha cariotipo XY. Ela falou
que ela ndo é menina, é um menino (Mae n° 58, mae de uma menina com deficiéncia da 17a-
hidroxilase).

Que aos cinco a seis anos, ele que ia decidir o sexo (Mae n° 13, mae de um menino com DDS
46, XY por prematuridade).

O médico disse que ela nasceu com dois sexos e eu podia escolher (Mae n° 16, mae de uma
menina com DDS ovotesticular).

Ah, mde, talvez vocé tenha que escolher o sexo. Entdo vocé va se preparando. A médica que
fez o meu pré natal. Eu me questionava muito, porque tinha medo de escolher e escolher
errado, né? (Mden® 57).

A pediatra ao nascimento disse que era mais facil transformar em menina (Mae n° 27, mae de
um menino com disgenesia gonadal parcial).

A assistente social me falou: “Nossa made, ndo se preocupe ndo. E so vocé comprar roupa de
menina e deixar o cabelo dele crescer. Vocé ganha uma mocinha”. Era muita falta de
informagdo. E as informagoes que tinha eram muito erradas (Mae n°37).

O cirurgido perguntou se eu queria menino ou menina, mas disse que a cirurgia era mais
facil pra ser menina (Mae n° 141, mae de uma menina com HAC)

Teve uma médica la que disse que rasgava o diploma dela se ele ndo fosse uma menina (Mae
n°® 67).

4.3.2 Sobre a possibilidade da ocorréncia de disforia de género:
A ginecologista disse que ndo tinham ovarios nem utero. Podia ser que mudasse a
personalidade (Mae n° 2, mae de uma menina com CAIS).

4.3.3 Sobre a fertilidade da crianca:

Que ele ndo vai poder ter filhos (Mae n° 7).

A unica pessoa que conversou comigo foi a enfermeira e disse que ele tinha nascido com um
probleminha que eles ainda ndao sabiam o que era. Mas achava que ele ndo ia poder ter filhos
(Mae n° 20).
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4.3.4 Sobre nio mostrar ou comentar com outras pessoas sobre a atipia genital de suas
criancas

Para ndo mostrar para ninguém (Mae n° 25).

A Dra. falou pra mim: Isso é uma coisa entre vocé e seu marido e mais ninguém. Vocé ndo
comenta isso pra ninguém. E até hoje eu ndo comentei (Mae n° 80).

4.4 Trechos com as justificativas dadas pelas maes para consideram inapropriada a
forma como foram inicialmente informadas

4.4.1 Inseguranca e desconhecimento da equipe de cuidados

Ele ndo deu muito detalhe. Acho que ele também ndo entendia muito como é que era (Mae n°
10).

Em relagdo ao primeiro pediatra, ele foi desatento. Ela nasceu sem os dois escrotos. Ele nem
se deu o trabalho de investigar (Mae n° 17).

Eu achei que foi falta de conhecimento no hospital de (cidade de origem). O fato de ele ter
deixado registrar como menino atrapalhou bastante (Mae n° 26).

Nem ela sabia. Disse que nunca tinha visto. Ndo passou tanta confianga. Era pra ela ter
estudado o caso melhor antes de ter falado alguma coisa (Mae n° 27).

Ele nao sabia de nada (Mae n° 28).

Falta um pouco de informag¢do na maternidade, porque talvez eles tivessem uma preparagdo
pra isso. Ndo sei se eles conhecem essa doenca. Se eles tém preparagdo pra isso (Mae n° 31).

A do obstetra, muito errada. Eu acho que la no dia que ele nasceu, pelo menos o médico se
ele tivesse me falado eu ndo teria nem registrado. A solugdo era ter ido atrds. Eu teria
informag¢do mais cedo (Mae n° 57).

Ele ndo sabia de nada e disse que era normal (Mae n° 38).

Na minha opinido, ele deveria ter chegado como médico e dito que ndo tem certeza se é
menino ou menina. Entdo ndo vamos registrar e fazer primeiro o cariotipo. Sem ter a certeza
que era um menino, ele ndo podia ter me falado que era um menino (Mae n° 45).

A gente ja sabia de tudo. Eu fui ganhar ela e ndo foi o meu médico. Mesmo com todos os
exames, ele ndo quis autorizar o registro. Ele falou que nunca tinha visto um caso assim.
Mesmo com o exame da sexagem. Ele so autorizou depois que eu fiz exames de utero,
ovario") (Mae n° 50).

Tudo isso que chateia a gente é a falta de informagdao. Como eles iam me explicar se eles nao
sabiam. Dentro do hospital ndo sabiam o que é hiperplasia até chegar o teste do pezinho com
quinze dias mostrar (Mde n° 55).

Mas dai nasceu e ninguém sabia me falar o que tava acontecendo ou pelo menos, sei ld,
tentar confortar a pessoa de qualquer jeito (Mae n° 56).

No outro dia, ele deveria ter me explicado. Mas eu ndo culpo ele. Ninguém aqui de Campo
Grande sabia o que o Nathan tinha. Na verdade, ninguém conseguia falar, ao certo, o que ele
tinha (Mae n°® 67).

Eles ndo tinham preparo para isso. A maioria dos médicos ndo tem. Muitos pediatras nao
tém essa preparagdo (Mae n° 68).

Eles nao tinham como dar muita informagdo porque ndao sabiam (Mae n° 69).

Ele nao sabia, ele devia ser mais cuidadoso (Mae n° 70).

Os médicos do meu municipio, devido nado ter conhecimento da doenga, ficaram em duvida
em alguns detalhes. Gragas a Deus, eu me sinto bem mais segura, porque eu sei que ndo tem
cura, mas existem cuidados e tratamentos e, se a mde for muito responsavel, eu acredito que
vive de boa (Mae n° 93).

Notei que eles ndo sabiam da doenga. Eu ndo recebi uma informagdo. Eu tive que esperar
outro dia. Eu tive que ir atras (Mae n° 105).
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Além deles ndo saberem o que dizer. Me deixaram mais confusa (Mae 118).

Ela também ndo entendia muito (Mae n° 129).

A gente tem lembrangas de quando a gente fez a primeira avaliag¢do. A falta de conhecimento
da propria equipe médica (Mae n° 140)

4.4.2 Informacgoes superficiais e/ou incompletas

Ele nao explicou bem. So falou que tinha nascido com um probleminha e tal. Que eu ia ser
encaminhada para esse outro médico e que iria olhar e me dizer o que ia ser feito (Mae n°
19)

Era muito basico. Ndo explicou com detalhes (Mae n° 47).

Ele deveria ter explicado que ia ter um tratamento, que eu ia conseguir, que tinha que fazer o
DNA (Mae n° 75).

4.4.3 Auséncia de informacoes

Nao informaram nada. Deveriam ter explicado direitinho (Mae n° 13)

Eles so me entregaram os papéis. Eu tinha acabado de ter um neném. Era pra ter sido
explicado por um médico e psicologa. Orientado! (Mae n°® 20)

Ja para Dra (endocrinologista) dou 5 pois conversou comigo e chamou um psicologo (Mae n°
26).

Eu daria um zero pela forma que ela falou. Ndo quis nem explicar. Falou que era um menino.
Ela teria que ter explicado o que era o cariotipo (Mae n°® 58).

Porque eles fizeram pouco caso. Nao me deram atengdo. Ter posto um médico para explicar
(Maen® 115).

O médico da maternidade nao disse nada (Mae n° 125).

4.4.4 Primeiras informacoes passadas na sala de parto

Gostaria de ter ouvido ndo na sala de parto, mas no leito (Mae n°25).

Podia ter esperado um pouco. Foi muito forte. Esperar recuperar da cesariana (Mae n°® 52).
4.4.5 Uso do termo hermafroditismo

Hermafroditismo. Vocé pensa logo que é menina e menino ao mesmo tempo. Devia ndo ter
falado essa palavra (Mae n° 2).

Pra mim seria zero. Eles ja vieram dar um diagnostico errado que ela era hermafrodita, uma
coisa que eles nem sabiam e ndo sabiam tratar também. Eu sai achando que ela era
hermafrodita (Mae n° 4).

4.4.6 Falta de consenso entre as informacoes passadas pela equipe de cuidados iniciais
Pela confusdo. Um dizia uma coisa e o outro dizia outra. Eles falaram: Ndo, fica tranquila, é
um menino. E foi tdo assim quando ela nasceu. Porque uns quatro pediatras foram olhar ela.
Eu lembro que trés foram no quarto falar comigo e dai eu comecei a ficar assustada, mas
esses trés falaram pra mim: Olha, seu filho nasceu com hipospadia. E me explicaram o que
era hipospadia. Os médicos me diziam que era hipospadia, mas parecia que eles mesmos ndo
tinham certeza do que estavam falando. Ndo passaram confian¢a. O ultimo pediatra que
entrou no quarto é o que eu fiquei com raiva dele na época, mas é o que ele falou eu levo pro
resto da vida. Ele falou assim: Mae, o seu bebé quando ele ta se formando, ele tem o caminho
da direita e o caminho da esquerda. O da direita, ela vai ser menino. O da esquerda, ele vai
ser menina. Seu bebe foi pelo meio. Entdo assim, nesse exato momento, a gente ndo pode
dizer se seu filho é uma menina ou um menino. A gente so pode dizer que seu filho precisa ser
investigado. Mas isso foi um pediatra, os outros trés assinaram que tinha hipospadia. Eu ia
acreditar em quem? Eu falei: Esse médico ta louco. E dai falei que ele era surtado e confiei
na opinido dos outros trés. Eles ndo entraram em acordo nem entre eles mesmos para me
passar uma informag¢do. Entdo vocé ta ali, acabou de sair do parto. Ja tem aquela
preocupagdo. E dai tem um monte de pediatra na sua frente. Cada um fala uma coisa. Nao



ANEX0S - 174

tem nem como vocé ter seguranca. O laudo que veio pra mim foi hipospadia. Pode registrar
seu filho (Mae n° 9).

4.5 Trechos de relatos das maes sobre como se sentiram apos receber as primeiras
informacoes sobre a DDS de seus filhos

Eu fiquei sem chdo. Foi muito dificil. Me trato até hoje com psiquiatra (Mae n° 1).

Na época eles (equipe de cuidados) me deixaram desesperada (Mae n° 3).

Eu me vi perdida, como se fosse a unica pessoa com um bebé assim ha 26 anos. Eu entrei em
desespero. Eu na época chamei a psicologa para conversar comigo porque eu desabei mesmo
porque era uma coisa muito nova (Mae n° 3).

Como sexo indefinido? Eu nunca vi isso. Isso ndo existe. A gente se sente como? A gente ndo
conhece essa doeng¢a. Eu ndo conseguia ler o papel. Eu ndo enxergava. Pra senhora ver o
meu estado (Mae n°® 11).

Foi tao assustador. Medo. Queria chorar e me matar. Desespero. Eu fiquei doida (Mae n°
26).

A gente acaba se culpando na hora que acontece esse tipo de coisa, mas depois com o tempo
a gente passa a entender que ndo é culpa nossa (Mae n° 49)

Assustada né? Nunca tinha visto um caso desse. Depois que eu cheguei em Sao Paulo que fui
vendo que tinha casos parecidos” (Mae n° 51).

Quase fiquei louca. Comecei a vomitar (Mae n° 52).

Eu fiquei quase doida. Nossa, eu fiquei muito mal. Na verdade, eu vim melhorar aqui, depois
que eu comecei a vir aqui. Assim, antes eu me culpava muito. Tanto que tive depressdo pos
parto. Foi bem dificil lidar com essa situagdo, porque eu me culpava bastante. Mas, na
verdade, nem eu sabia porque eu me culpava tanto. So que depois que eu comecei a vir aqui.
Comecei a ver outras criangas, eu vi que minha filha ndo era um caso isolado, entendeu?
Entdo eu fui aprendendo a lidar com a situagdo. Ndo me culpo mais igual eu me culpava
antes" (Mae n° 56).

E o trabalho de Deus. Eu ndo fiquei surpresa ndo. S6 agradeci a Deus. Tem tanta coisa pior
por ai. Minha filha é normal (Mae n° 65).

Como eu estava assustada com a situagdo, eu so sabia chorar. Eu chorava muito na época.
Eu ndo tava entendendo o que tava acontecendo (Mde n° 66).

O mundo caiu. A principio, eu fiquei depressiva, eu pensei que eu ndo fosse dar conta de
resolver isso. Minha sorte é que tive muito apoio aqui. Mas, assim, foi uma barra dificil no
inicio. Eu confesso que estou aqui contando, mas antes eu nem conseguia contar de tdo dificil
que foi (Mde n° 79).

Foi uma barra e tanto. Até hoje eu fago acompanhamento com psicologo e psiquiatra"(Mae
n°® 94)

Até hoje néio me conformei com esse problema. As vezes eu procuro ndo pensar para ndo me
machucar. Tenho que procurar um psicologo (Mde n° 101).

Pirei. Naquele momento eu fiquei horrorizada (Mae n° 114).

Depois que ele nasceu, eu tive uns problemas. Eu tomo remédio pra ansiedade. Era muito
nervosismo, ai eu comego a chorar e fico querendo vomitar. Eu tive crises e fui parar no
hospital. Uma doutora passou na época, remédio para ansiedade. Assim, hoje eu até entendo.
Mas no dia eu fiquei tdo nervosa, tio ansiosa, tio decepcionada. Que naquele momento eu
50 pedia assim: Senhor, ndo me deixe jogar meu filho na lata de lixo (Mde n° 117).

Liguei ndo. Nem chorei, nem nada. S6 me preocupei na hora dos remédios (Mde n° 131).
Desesperada. Tinha dia que eu ficava tdo desesperada aqui que saia pela rua gritando. Ai me
deram calmante. As vezes fico imaginando se eu tive alguma culpa. (mde chora) Até hoje eu
penso que eu tenho culpa (Mde n° 132).
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Culpa. Eu achava que era porque eu tinha feito algo de errado durante a gravidez apesar de
ter me precavido demais. Porque quando eu descobri que eu ja estava com dois meses. Eu
achava que enquanto eu ndo sabia eu podia ter feito algo que pudesse ter prejudicado (Mde
n°® 135)

Eu sofri demais. Sdo coisas que ficaram sequelas até hoje. Depois que eu soube do problema
dela, ndo sou mais a mesma pessoa. Nao me sinto bem em casa, nem na rua (Mde n° 138).

4.7 Sugestoes dadas pelas maes sobre como informar inicialmente a DDS

Ele foi bem bacana no que ele me explicou. Ele ndo dramatizou, ndo fez...ele me explicou o
que tinha que me explicar de uma maneira simples para uma pessoa leiga como eu entender.
Ele tava tentando me explicar que o meu bebé ndo tinha sexo definido naquele momento. Eu
tinha que ter paciéncia porque a gente ia ver sobre isso (Mae n° 9).

Entdo eu acho que o médico tem que falar na hora. Se estiver tudo bem com a mde, eu acho
que tem (Mae n° 21).

Oh, sabe a minha maior preocupacdao? Se um dia iam descobrir o que minha filha era.
Porque eu pensava que eu nunca ia saber. O meu pensamento era: eu nunca vou saber o que
minha filha é. Se meu bebé é menino ou menina. Entdo eu acho que ela tinha que ter falado:
Oh, seu filho ou sua filha tem o sexo definido e a gente vai descobrir e vai ficar tudo bem. Era
isso que eu queria, so isso (Mae n° 32).

Para essa médica, eu dou nota 5, porque ela me chamou numa sala, explicou todas as coisas.
Tudo o que estava ao alcance deles para ser feito naquele hospital, eles fizeram. Colheram
cariotipo (Mde n° 36).

Eu acho que eles tém que chegar com as palavras corretas, explicar realmente essa doenga
que aconteceu com ela. De um jeito carinhoso, ndo ser tao bruto (Mae n° 44).

Quanto mais clareza, melhor (Mae n° 48).

Ser muito didatica na hora de explicar. Ela fazia questdo de falar com coisas muito simples
para que a gente pudesse entender (Mae n° 49).

Dra. (endocrinologista) falou de uma forma humana. Mesmo ndo dando certeza, ela nos
tranquilizou. Disse que era raro, mas ndo era grave (Mae n° 62).

Eu acho que preparar a mde e ndo contar de supetdo. Na maternidade, quando a made estiver
tranquila ou para alguém da familia (Mae n° 87).

Com paciéncia. Com clareza (Mae n°® 91).

Eles deveriam ter me chamado. Mae sua bebe nasceu com uma malformagdo. A gente ndo
sabe o que é, vamos investigar. Mas ndo se preocupe, ele é sauddvel (Mae n° 105).

5 Comunicacio acerca da condi¢ao de DDS

5.1 Trechos de relatos das maes associando o conhecimento adquirido sobre a DDS do
filho e diminuicido do desconforto em conversar com outras pessoas sobre o tema:

Falo normal sobre o problema dela, depois de um tempo de amadurecimento. Depois de eu
saber o que é a doenga, o que ela causa, hoje eu consigo explicar, porque eu tenho
conhecimento (Mae n°® 17).

Até porque eu acho que as pessoas tém que saber porque isso pode acontecer com o filho de
alguém e a pessoa ndo saber (Mae n° 6).

Eu ja consigo sentar e conversar sobre a situa¢do sem me sentir constrangida. Eu acho que
teria que saber como colocar isso pras pessoas pra ndo explicar de forma errada, né?
Porque sendo eles vao olhar pra sua filha e pensar: nossa, é um ET né? Que nasceu de um
Jjeito e ta de outro. Se vocé ndo souber explicar isso, as pessoas vao entender de forma errada
(Maen®9).

Hoje sim. Na época, eu ndo me sentia ndo. Com vergonha e com medo das pessoas
entenderem errado. Hoje eu me sinto mais segura com o caso mais bem explicado. A gente
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mais entendida do assunto, a gente se sente mais seguro em falar. Acaba perdendo um pouco
de receio quando conhece mais (Mae n° 19).

Quando as pessoas perguntam: “Nossa, mas sera que ele vai ser menino mesmo?” Al eu falo
que foi constatado que ele é um menino em todos os exames, DNA, e que ele é um menino
mesmo. Essa parte de preconceito existe sim. Geralmente, quem ndo é informado sobre o
assunto. Mas, a partir do momento que eu mostro a informagdo ja melhora. Ai as pessoas
falam: “Nossa, nunca ouvi falar”. Ai, eu falo, é como se fosse um labio leporino. Faz uma
cirurgia e corrige. Quando a gente explica o que foi, a pessoa entende melhor. Ja cai esse
preconceito (Mde n°33).

Hoje, ndo incomoda mais. Agora eu consigo conversar, antes ndo. Porque eu ndo sabia muito
(Mae n° 48).

5.2 Comunicacio sobre a DDS com o proprio filho

5.2.1 Trechos de relatos de maes sobre como explicaram ao filho sobre a DDS

Devagar, ela foi perguntando, eu fui respondendo. Expliquei como funciona o organismo, a
questdo do horménio. Ela sabe que tem hiperplasia. Comecei com uns quatro anos quando
ele comegou a questionar o porqué que ela tinha que tomar remédio todo dia. Entdo ela
comegou a questionar por que ela tinha que tomar e ai eu fui explicando conforme ela foi
perguntando. Ela sabe da cirurgia também (Mae n ° 4).

Com 5, 6 e 7 anos ja fui na Internet e expliquei pra ela como iria ser. Uma coisa bem didatica
mesmo. Fui mostrando as etapas da doenca e fui falando que ela ndo tem nada de
anormalidade. Na verdade, ela so nasceu com a genitdlia diferenciada por conta de ter sido
ambigua, mas que ela é normal (Mae n ° 6).

Acho que ela sempre soube desde que ela comegou a entender. Nao precisei sentar e contar.
Fui falando naturalmente. Ndo teve problema nenhum (Mde n° 6).

Contou a medida que ele foi perguntando (Mae n ° 15).

Aos poucos eu fui aprendendo e amando cada vez mais o meu filho. Entdo a gente foi
conversando o que eu ia aprendendo com o acompanhamento de vocés e com as cirurgias.
Entao eu fui explicando pra ele, mas é complicado porque eu ndo sei falar do jeito que vocés
falam, mas eu falo do meu jeito (Mde n °21).

Eu comecei a explicar pra ele desde sempre. As vezes ele fala assim: “Ah, por que meu piupiu
ndo é solto?” Ele fala que queria que o piupiu fosse igual a cobra. Eu tenho um sobrinho da
mesma idade dele e o piupiu é solto. Eu vou explicando que nem tudo ¢ igual, vou falando das
cirurgias. Mas, assim, eu acho que isso é um processo de adapta¢do e de tempo (Mae n ° 33).
Desde os cinco aninhos eu ja vou falando pra ele sempre. Eu ja fui falando logo pra ir
entrando na cabeca dele, ja ta entrando na adolescéncia né? A questdo dos testes ele ja sabe
que ndo tem e que a gente vai repor. Na época, a gente até contou pra ele que ele ndo vai
poder ter filhos biologicos, mas que ele pode ter sim os filhos dele, pode adotar (Mae n° 37).
Eu sempre contei desde que ela comegou a entender. Eu expliquei que ela fez cirurgia, que
ela precisa tomar esse remédio pra repor (Mae n° 42).

Desde a primeira cirurgia ja comecei a explicar pra ele sobre a malformagdo do pipiuzinho e
dos testiculos. Desde os dois e pouco (Mde n°45).

Desde a primeira cirurgia. Eu falei que ele nasceu com um probleminha, mas que ia corrigir
e que ele ia fazer xixi em pé (Mae n° 81).

Com dois anos. A neném nasceu assim, mas o doutor vai fazer a cirurgia e a neném vai ficar
boa. Quando ela ja foi comegando a entender com dois anos. Ela via o pipiu da irmdzinha e
perguntava porque o dela era diferente. Parecia uma piroquinha. Hoje ela diz que o pipiu ta
bonito (Mae n° 120).
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5.2.2 Trechos de relatos das mies que pontuaram o auxilio da equipe de cuidados para
explicar a DDS aos filhos

Devo contar na consulta com os médicos (Mae n° 16).

Comegando a conversar em casa. Ainda ndo sei como vai surgir a conversa. Se tiver algum
receio ou trauma a gente busca a psicologa (Mae n° 20).

Eu ndo sei contar. Vou deixar pra vocés. Eu ndo tenho essa estrutura que vocés tém. Algum
sofrimento ele vai ter. Talvez quando for comegar a fazer a reposi¢do. Puberdade. Tu tem
medo de ela perguntar porque foi feita a cirurgia (Mae n° 39).

Hoje na consulta aos 16 anos e 9 meses. Ele perguntou o porqué acompanha aqui. "Eu sou
normal? Eu tenho problema?" Ai eu disse: “Vocé tem um probleminha”. Sempre foi dificil
pra mim saber o momento ideal. Na ultima consulta a Dra. indagou se esse momento ndo
tinha chegado. Acho que a equipe médica deve contar junto com a psicologa (Mae n° 47).

Eu acho que a gente tem que preparar. Ndo sei como vai ficar a parte estética do genital
quando ela ficar maiorzinha. Mas eu acho que esconder é pior. Eu nunca tirei foto da parte
para mostrar pra alguém ou pra ela futuramente. Nao sei se ela vai ficar chateada por eu ndo
ter tirado foto pra mostrar pra ela. Acho que depois da puberdade, uns dezoito anos. Ndo sei
se ela vai precisar de psicologo para entender melhor (Mae n° 54).

Com 15 anos ficou sabendo com a ajuda dos médicos e do psicologo (mae n° 58).

Eu quero procurar uma psicologa para estar junto (Mae n° 117).

Na adolescéncia ele ja tem que estar sabendo pra ndo criar rancor. Contando aos poucos. E
melhor contar na consulta comigo e com os médicos pra saber explicar melhor (Mae n°® 59).
Eu queria que fosse um médico que chamasse ela sozinha e explicasse. Eu acho que ela fica
mais a vontade so ela. Agora ela ja entende. Num sei se ja come¢a a contar de agora ou se
espera mais um pouquinho. Num tenho essa certeza ainda. Ela nunca perguntou nada (Mae
n°®75).

Decidimos esperar a adolescéncia passar para contar, a ndo ser que ele pergunte. Vamos
contar a medida que ele for perguntado. Falar de agora para sempre. E a equipe médica que
deve contar (Mae n° 76).

Ele era bem menor, logo que comegou a fazer a cirurgia e ele comegou a entender e perceber
as diferencas. Ja comecei a conversar e levei ele no psicologo para me ajudar. Eu ndo podia
ficar com isso so pra mim, porque isso faz parte da historia dele. Eu converso sempre com
ele. Eu falo pra ele que ndo é pra falar pra ninguéem (Mae n° 79).

Eu queria que fosse acompanhado de um psicologo (Mae n° 139).

Eu vou precisar da ajuda de vocés. Eu vou dizer que ela por si so ndo consegue controlar o
sodio e o potassio. Eu vou dizer como a mulher tem dois buraquinhos. Ela nasceu so com um
e precisou operar (Mae n° 144).

5.2.3 Trechos de relatos das mies sobre como pretendem explicar ao filho sobre a
condicao de DDS

Quando ela tiver mais entendidinha, crescidinha. Até porque ela tem que saber porque vai
usar o medicamento, né? Tem que deixar orientada até pra ela mesma pegar a
responsabilidade para sobrevivéncia dela. Eu vou tentar contar da melhor maneira, uns
cinco anos, mais ou menos. (Mde n°31).

Eu ndo vou poder esconder. Pretendo contar logo. Ndo vou demorar muito. Ld pros doze
anos eu explico pra ele. Vou falar que ninguém teve culpa que ele nasceu assim. Se Deus quis
assim é porque teve um proposito. Foi um caso que aconteceu, mas ja foi resolvido. Ndo tem
problema nenhum mais (Mae n° 51).

Na adolescéncia porque ela vai ter que comegar a introduzir horménio. E ai vai ter que
explicar que ela precisa tomar, que ndo pode engravidar naturalmente, mas que tem as
doengas (Mde n°53).
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Eu acho que a gente tem que preparar. Ndo sei como vai ficar a parte estética do genital
quando ela ficar maiorzinha. Mas eu acho que esconder é pior. Eu nunca tirei foto da parte
para mostrar pra alguém ou pra ela futuramente. Nao sei se ela vai ficar chateada por eu ndo
ter tirado foto pra mostrar pra ela. Acho que depois da puberdade, uns dezoito anos. Ndo sei
se ela vai precisar de psicologo para entender melhor (Mde n° 54).

Na hora que ela tiver entendendo mais as coisas, na hora que ela tiver entrando na
adolescéncia, que vai ser a hora que ela vai comegar a conhecer o corpinho dela, que a
periquita dela ndo ¢ igual a nossa. A dela é delicadinha, é sensivel. A hora que ela tiver se
conhecendo. Ela pergunta pra mim porque todo dia ela toma remédio ai eu: ah, é porque
vocé ¢ super-heroina. Vocé tem que tomar porque vocé tem que ser forte. Enfim, eu mirabolo
uma historia, mas ela ainda ndo tem nogao de que ela foi operada, que ela ficou internada.
Essas coisas ndo (Mae n° 56).

Quando eu sentir que ele entende. Eu ndo pretendo ver isso como um segredo ndo. Quero
continuar falando abertamente perto dele. Quando ele perguntar. Acho que com uns cinco
anos (Mdae n°82).

Quando ela estiver entendendo. Contar desde o come¢o. Nasceu com a malformagdo que fez
uma operag¢do (Mae n° 90).

Com uns cinco anos pra ir comegando a entender. Primeiro, eu explico tudinho, pra depois
ndo dizer que eu ndo disse. Eu tenho que dizer porque se eu ndo disser o pessoal la de fora
vai dizer (Mae n° 102).

E eu ainda acho que serd preciso porque tera sempre aquele tio que lembra e comenta. Eu
pretendo sentar com ele e conversar (Mae n° 135).

5.2.4 Trechos do discurso de miaes que optaram por explicar a DDS aos filhos um pouco
mais velhos pelo receio de que eles comentassem sobre a condi¢cio com outros pessoas
Quando ela estiver maiorzinha. Agora, eu ndo sei. Como mde eu acho que ela ainda é
pequena. Medo de ela sair falando na escola. Eu acho que com uns sete, oito anos (Mae n°
56).

As vezes eu ndo falo claramente porque ele é muito curioso e jd entende tudo. Assim, ele jd
perguntou algumas coisas: "Por que que minha pintinha é pequena?" Ai eu falei: "Ndo. Vocé
esta fazendo um tratamento e quando vocé estiver maiorzinho vai crescer também, de acordo
com o que vocé vai crescendo”. Ai ele: "Por que que eu ndo faco xixi em pé?". Ai eu falei:
“Por isso. Porque é pequeninho, mas quando crescer mais vocé vai conseguir"”. Al assim,
mas a partir de agora eu vou tentar mais... Eu ndo fiz isso ainda, porque ele é muito falador.
Eu tenho medo de ele chegar pro colega pra tia... eu fiz isso, e isso e isso. Eu quero procurar
uma psicologa para estar junto. Eu acho ele pequeninho pra comegar ja Apesar que ela ja
pergunta né? Ja faz algumas perguntas (Mae n° 117).

5.2.5 Trechos do discurso de uma miae que planeja informar a filha sobre DDS apenas
na idade adulta por receio de a condi¢cdo influenciar na construcio da identidade de
género e na orientacio sexual da crianca

Eu ndo pretendo mostrar a imagem de como era quando ela nasceu pra ndo criar uma duvida
na cabega dela. Pelo menos enquanto ela for crianca ou adolescente. Eu até posso contar
sobre o orgdo genital dela quando ela ja estiver na fase adulta, com a mentalidade
estabelecida. Porque assim quando a gente é crianga, adolescente e ta passando pela
puberdade, ¢ muita coisa, muita informagdo. No meu ponto de vista, a crianga tendo mais
essa informagdo de que nasceu diferente e a gente precisou fazer uma cirurgia corretiva nela
pra que ela se visse como uma menina igual as outras... Eu acredito que pra ela seria melhor
50 saber quando ja for adulta. Porque eu ndo quero que isso influencie o que ela quer ser.
Vamos supor se no caso ela quiser ser homossexual, se ela gostar de outra mulher, se for
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uma opg¢do sexual dela, tudo bem. Mas ndo vou deixar que isso seja uma influéncia. Ah, eu
nasci dessa forma, minha mde fez a cirurgia e eu poderia ser um menino. Eu ndo quero que
isso confunda a cabega dela. Quero que ela cres¢a da forma como ela quiser ser e mais na
frente a gente conta. Eu ndo quero contar isso pra ela antes pra ndo interferir (Mae n° 56).

5.2.6 Trechos de relatos das maes que nao sabem quando devem explicar ao filho sobre a
condicao de DDS

Ela nao sabe do cariotipo XY. Mas é que eu tenho medo. Ainda to travado com isso. Eu ndo
consigo ainda ir pra frente. Tenho medo de fazer ela sofrer. Porque é complicado também
pra cabega dela. Eu deixei o tempo passar porque ela era muito nova pra entrar nesse...
Agora com 16, 17 anos, tem hora que ela é bem madura e tem hora que ¢ bem infantil. Entdo
tenho medo que ela ainda ndo seja madura o suficiente pra lidar com isso (Mae n° 1).

Tenho medo de como falar. Me preocupa na hora que ele entender melhor as coisas, em
como explicar tudo pra ele também (mae n° 27).

Eu pretendo, mas ndo sei como chegar nesse assunto com ela (Mae n° 88).

Ndo sei. As vezes acho que é muito crianca. Querendo ou ndo acho que ele vai ficar com a
cabecinha bagunc¢ada. Eu acho que seria bom ele ser acompanhado por uma psicologa. Ele
ja tem quatro anos, ele ta comegando a ter as curiosidades (Mae n° 94).

5.2.7 Trechos de relatos de maes que pretendem nio explicar ao filho sobre a DDS
Espero que vocés também ndo contem. Tem algum lugar que vocé possa escrever (registrar)
isso? Porque tem coisas que vocé ndo tem que contar, sabe? Eu acho que ndo tem. Morreu.
Ficou la. Eu falo pra ela que ¢ vitamina. La na Bahia mesmo, o povo pergunta porque ela
toma esses remédios. Nao falo que é remédio, falo que sdo vitaminas. Eu espero que vocés
ndo contem a ela que ela teve isso, sabe? Pénis! Apos ser informada sobre a clitoromegalia, a
mae respondeu enfaticamente: Mas era tdo parecido com um (pénis). (Mae n°® 23).

Eu acho que ndo. Nao sei. Por medo, ndo sei ndo. Eu acho que ela ndo precisa saber disso.
Talvez ela se sinta insegura ou eu me sinto insegura (Mae n° 110).

Tenho medo. Eu num conto ndao (Mde n°132).

6 Genitalia e abordagem cirurgica

6.1 Trechos de discursos maternos relacionados ao desconforto associado a atipia genital
6.1.1 Preconceito associado a atipia genital

Antes da cirurgia eu ndo trocava (a fralda) perto de ninguéem (Mde n°3).

Nao trocava na frente dos outros, mas ela ia na creche. Ai eu conversei com a diretora,
conversei com os professores que acolheram muito bem. Ndo teve problema nenhum na
escola (Mae n° 4).

Ficava preocupada com o que as pessoas iam dizer. Evitava ficar nu na frente dos outros
(Mae n° 8).

Muitas vezes deixei de trocar. Me abalava bastante. Custei a ver depois da cirurgia. Levei
quinze dias. Ndo tinha coragem. Ela ndo ia pra creche. Eu evitava sair. A gente ndo trocava
em publico. Nunca frequentou creche por isso. Porque na hora do banho todos tomam banho
juntos. Ela ndo podia frequentar a escola, ela ndo podia estar no mesmo lugar que outros
amigos. E aquela situacdo da mde trocar o filho ali. Ndo tem nada a ver. Eu que trabalho em
creche, eu troco crianga uma do lado da outra o tempo inteiro. Entdo o como eu ia falar na
creche? Ela foi para creche pela primeira vez aos trés anos, depois da cirurgia (Mae n° 8).
Me dava do dele quando eu via que era pequenininha demais. Me preocupava em ndo trocar
a fralda na frente das outras pessoas, pois ndo sabia o que responder. Porque eu demorei a
por na escolinha por conta disso. Porque quando ele ia fazer xixi baixava. Fiquei com medo
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de maltratarem ele por conta disso. Ai enquanto ndo fez o canal eu ndo deixei. Ai ele so
comegou a estudar com cinco anos (Mae n° 10).

Porque a familia comegou a visitar. la surgir um monte de perguntas que ndo iamos saber
responder. Nao deixamos ninguém trocar (Mae n° 13).

Principalmente na troca na frente de pessoas desconhecidas (Mae n° 14).

Fico com dé dela. Ela fica dizendo pro irmdo que tem um pintinho. As vezes ela quer abaixar
a calcinha pra fazer xixi e as criangas ficam dizendo que ela tem pintinho. Por isso ndo pus
na escola e nem deixo ela sem fraldas. Na minha cidade acham que ela nasceu com dois
sexos (Mae n° 16).

A gente se sente mal para trocar. E constrangedor. Os outros ficam olhando (Me n° 17).

Eu entrava em panico quando tinha alguém por perto (Mae n° 19).

Era chato troca-la perto de desconhecidos (Mae n° 22).

A gente queria esconder isso de todo mundo. Até a cirurgia (Mae n° 23).

Por conta das outras pessoas. Quando ia no posto e pesava ele ndo gostava que as pessoas
ficassem olhando (Mae n° 24).

A minha preocupagdo era quando eu saia, ia pra casa de algum amigo. Quando passava o
dia na casa de algum amigo que tinha que dar banho, eu tinha que ficar escondendo ela pra
ninguém ver, que eu ndo queria que ninguém soubesse. Na escola também, algum amigo ver e
virar uma chacota pra ela a situa¢do (Mae n° 25).

Porque as pessoas perguntavam e a gente ndao sabia as respostas (Mde n°27).

As pessoas ficavam perguntando e eu ndo sabia explicar (Mae n° 28).

A familia toda fica perguntando (Mae n° 28).

Por causa das outras pessoas (Mae n° 30).

Eu sempre evitei trocar ela na frente de quem ndo sabia. No comego eu ficava meio assim,
depois me acostumei e ndo me incomodava ndo. Porque ia perguntar. Até que vocé explique,
ja ia pensar alguma coisa (Mde n° 32).

Era aquela situagdo da pessoa achar ele anormal. Eu ndo trocava ele na frente de ninguém,
mas depois que eu fui me sentindo mais segura, depois da cirurgia, normal. A gente se
comporta assim pra proteger (Mae n° 33).

Tinha receio de as outras pessoas verem os genitais da crianca. So foi pra escola com cinco
anos porque a mde tinha receio (Mae n° 34).

Medo e vergonha das pessoas (Mde n° 36).

Nao trocava na frente dos outros (Mae n° 38).

E constrangedor. As pessoas sdo curiosas e ficam olhando (Mae n° 41).

O circo foi so quando eu vim pra casa, que al a familia queria vir, os amigos. Ai eu tinha que
falar: Ndo, ela ¢ uma menina. Tinha que mostrar (Mae n° 42).

So troco na frente das minhas filhas. Em locais publicos, eu evito, mas se precisar trocar, eu
troco (mae n° 48).

Por eu ter ainda naquele processo de sentir culpa. Ndo trocava na frente dos outros por
medo de julgamento e de expor ela (Mae n° 50).

Logo no inicio, eu fiquei meio assim porque as pessoas sao muito curiosas. Entdo eu evitava
de fazer troca na frente das pessoas (Mae n°® 50).

Mas quando eu tava trocando e chegava uma pessoa e falava: Meu Deus. Aquilo ali me dava
uma raiva (Mae n° 55).

Nao trocava na frente das outras pessoas por conta da curiosidade. Eu ndo gostava de trocar
na frente de ninguém ndao (Mae n° 55).

Eu achava estranho. Evitava trocar na frente de outras pessoas. Se para mim era estranho,
imagine para os outros (Mae n° 60).

Mas evita trocar fraldas na frente dos outros (Mae n° 61).

Vergonha e medo das pessoas perguntarem (Mde n° 66).
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Era esquisito trocar as fraldas e as pessoas ficavam curiosas para ver os genitais (Made n°
67).

Quando eu vou trocar ou banhar, fecho a porta (Mae n° 71).

Porque era diferente das minhas outras meninas. Ndo trocava na frente dos outros, pros
outros ndo ficarem perguntando porque era daquele jeito. Nunca deixei ninguém trocar ela,
50 as irmas (Mae n° 71).

Incomodava porque ele fazia xixi sentado. Ndo deixamos ninguém ver, nem ele perceber que
era diferente (Mae n° 71).

A mim mesma ndo me incomoda. Me incomoda as outras pessoas que ndo entenderdo (Mae
n°® 71).

Por conta dos outros verem e sairem comentando (Mae n° 85).

Mas pelos outros sabe? (Mae n° 86).

Porque as pessoas ndo entendem e acham que ela tem dois sexos mesmo (Mae n°® 87).

Porque eu sentia gastura quando ia dar banho. Por conta que ela andava nua e o pessoal
ficava perguntando (Mae n° 88).

Tinha vergonha porque as pessoas sdo muito preconceituosas. Ndo deixava ninguém ver.
Evitava sair de casa (Mae n° 92).

Medo de virem a clitoromegalia. Ndo colocava na escola até operar (Mae n° 93).

Diante da malformagdo, o que mais me incomoda ¢ ele estar num lugar e querer urinar.
Tenho medo das perguntas (Mae n° 94).

Se eu trocasse ele no meio das pessoas, as pessoas ja iam olhar. Ja ia fazer perguntar. Em
casa, so eu e ele eu ficava triste, angustiada (Mae n° 98).

Eu ndo trocava na frente de ninguém ndo pra ndo ficarem olhando (Mae n° 98).

Eu fico incomodada. la ser uma menina, ai veio um menino. Acho estranho quando eu vou
limpar. Ai quando a gente vai limpar, eu fico olhando, observando... So troco mas comigo.
Até quando meu esposo estd no quarto, eu mando ele sair. Eu troco mais so quando eu to so
com ele. Porque as pessoas ficavam falando (Mae n° 102).

Eu me sentia incomodada pelos outros. Eu me preocupava em estar sempre de calcinha (Mae
n° 105).

Porque nao era normal né? Era coisa que a gente via que ndo era comum, que 0S Outros
ficavam olhando. Ficava falando. Eu ndo gostava que ninguém visse. Eu tentava deixar
sempre vestidinha. Vestia um vestidinho e sempre ela tava com um shortinho por baixo (Mae
n° 106).

Eu ndo gosto de trocar na frente dos outros, nem das irmds. Fico pensando que ele ndo vai
estudar até a cirurgia (Mae n° 115).

Por conta da exposi¢do e das perguntas. Na frente de outra pessoa eu ndo gosto (Mae n°
118).

Constrangida porque os outros dizem que parece um menino (Mae n° 119).

Eu s6 nado troco na frente dos vizinhos (Mae n° 121).

Porque assim que ela ficava nua o povo perguntava logo: Ué, ela é uma menina ou um
menino?”’ (Mae n° 126).

Eu me sentia muito mal. Eu ndo podia deixar ela na mdo de outra pessoa. Eu banhava
escondido. Eu nunca deixei ela com ninguém pra ninguém ver. Quando ela entrou na escola
com 5 anos, eu dava ordem para ninguém tirar a fralda (Mae n° 126).

Mantinha ela vestida direto (Mae n° 131).

Num deixava ninguém ver. (Mae n° 132).

Eu ndao me importava de cuidar, mas a isolei. Foram poucas as pessoas que souberam (Mae
n® 134).
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Passei sufoco. Aquilo ali mexeu muito comigo. Eu ndo deixava ninguém ver. Ndo queria que
o nome dela ficasse na boca do povo. O povo ignorante: A filha dela nasceu com uma pinta
(Mae n° 134).

Tinha medo dos outros verem (Mae n° 134).

Por conta dos curiosos que ficavam falando (Mae n°® 141).

Evitava trocar na frente dos outros com receio de alguém perguntar e eu ndao saber explicar
(Mae n° 144).

6.1.2 Sofrimento materno causado pela genitalia atipica do filho

Ao ponto de eu ndao conseguir limpar. Eu quero que ela fique perfeita. Que eu possa olhar e
me sentir bem (Mae n° 26).

Nos primeiros dias, eu nem queria olhar. Nao adianta olhar que eu nem sei. Vocé fica meio
doida (Mae n° 36).

Me incomoda porque era pra ter um penizinho normal. E que assim, eu sempre quis um
menino desde a minha primeira gestagdo. SO que agora como eu consegui um menino, o
menino veio assim, entendeu? (Mae n° 48).

Por eu ter ainda naquele processo de sentir culpa. (Mde n° 50).

Incomodava ver aquele clitoris grande ali no meio, incomodava mesmo (Mae n° 55).

Porque eu sentia gastura quando ia dar banho (Mae n° 88).

Eu achava muito estranho e diferente (Mae n° 108).

Me incomoda porque ndo é como era pra ser. Eu ndo deixei outras pessoas verem. Eu ndo
deixo que ninguém veja (Mae n° 110).

Eu via algo errado, como se quisesse desenvolver pro lado masculino (Mae n°® 142).

6.2 Trechos de discursos maternos relacionados ao momento ideal para a genitoplastias
6.2.1 Genitoplastia na infancia

O mais rapido que possa resolver. Ela passou com a psicologa, ainda todo aquele respaldo e
tudo. Mas foi muito rapido (Mae n° 1).

Eu acho que a partir do momento que for provado que é menino ou é menina, tem que operar.
A opgdo sexual dele mais pra frente, eu acho que ndo vai interferir. Eu acho que tem que
operar porque essa crianga ndo vai ta sendo cuidado so pela mde. Ela vai estar na escolinha,
ela vai ter uma vida. Até ela ficar adulta. E muito tempo até ela se entender como gente, uma
adolescente. Ela vai sofrer muita coisa. Vai causar sofrimento, pelo o que eu passei sim (Mae
n° 3).

Eu entendi que quanto antes fizesse era melhor pra ela pelo trauma da cirurgia, da anestesia
e do processo hospitalar. E deu bem certo porque é uma coisa que ela mal lembra. Eu acho
que quando é pequeno mesmo. E uma coisa a menos para ela lidar no futuro. (Mae n° 4).

Pra ndo prolongar o problema. Ainda ndo vai a escola (Mae n° 5).

Eu acho que de imediato. Quando ela fez a cirurgia com um ano... se aquilo ia fazer
diferenca. Mas achei que foi bacana. Eu acho muito pior com a idade que ela ta. Ela, pre-
adolescente, chegaria a causar constrangimento nela em nao saber lidar com isso (Mae n° 6).
Por conta do desconforto com as pessoas. Quanto mais cedo melhor para ele ndo se sentir
diferente na escola (Mae n° 14).

Eu acho que se deve operar quando nasce. Porque é um desconforto pra crianga, né? A
(filha) acha ruim porque a vagina é gordinha. Imagina ficar uma mocinha com clitoris
crescido. E uma coisa boba comparar, mas antes quando nascia uma crian¢a com um
dedinho extra num ja tira na hora (Mae n° 11).

Medo de sofrer bullying na escola (Mae n° 18).

Um ano, até dois. Porque é esquecido. Eles ndo lembram. Vocé lembra da sua fase infantil?
Eu ndo lembro. Eu 56 lembro de quatro anos pra cima (Mae n° 23).
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Eu acho que a idade pra mim seria logo quando nascesse se pudesse ja fazer a cirurgia, era
bem melhor pra ndo passar por esses constrangimentos (Mae n° 25).

Pelo o motivo da crianga ndo se sentir diferente das outras devido a aparéncia e para os pais
se sentirem mais a vontade para explicar sobre a doenga que a crianga sofre (mae n°26).
Bom, ndo sei muito o que dizer, mas na minha opinido, quando pequeno tem uma
recupera¢do melhor ... acho que vai muito de caso para caso. Apesar do cromossomo ser
mosaico, o predominante era o masculino e ele tem muito carinha de menino. No comego, foi
dificil toda a situagdo, mas optamos por operar ainda pequeno para ele comegar a estudar.
Se demorar muito para fazer a cirurgia, ele vai comegar a entender que o pénis é mal
formado e isso pode gerar duvida (Mae n° 27).

Acho que tem que ser antes de ela conseguir lembrar porque eu acho melhor pro psicologico
dela. Elas nascem, se acostumam de um jeito. Ai depois tem que se acostumar de outro jeito.
Acho mais dificil (Mae n° 33).

Eu acho que cedo. As criangas sdo muito cruéis. Porque vdo pra escola. Porque querendo ou
ndo, ela ja tem uma vida social (Mde n°42).

Aos trés anos ele perguntava por que tinha que urinar sentado (Mae n° 42).

Como ela estava com dois aninhos, eu achei que foi melhor por ela nao ter visto, sentido. Ela
ia sentir-se diferente das outras, de mim. E eu acho que pode atrapalhar muito a cabecinha
da crianca. Bom, eu penso assim. Pode dar uma bagungadinha na cabe¢a (Mae n° 49).

Até dois anos, nem lembra mesmo (Mde n°53).

Por mim, o mais rapido possivel. O doutor, na época, falou que seria bom que aos dois anos
(Mae n°® 57).

Para resolver logo enquanto ele é menor e ndao lembra. Claro que vou explicar a ele, mas
quanto mais cedo melhor pra ndo deixar trauma (Mae n°® 59).

Pra poder ir a escola. Ainda ndo esta na escola pra evitar expé-lo a outras criangas (Mae n°
61).

Acho que essa decisdo podia partir de mim sim. Como ela tem a irmad dela, ela ndo iria
entender porque a irmd dela é uma menina e ela tem uma genitalia diferente. Ela ia
questionar, ter uma dificuldade de se aceitar e nos cobrar porque ela era diferente (Mae n°
66).

O (filho) queria operar. Ele dizia que queria fazer xixi como homem. Eu acho que tem que
operar quando a crianga achar que quer passar por isso. Ele dizia que queria ver o pinto pra
fora. Até uns cinco, sete anos. Passar disso ndao tem como. Como que vai pra escola? Como
que vai fazer xixi na escola? (Mae n° 67).

Porque pra mim quanto antes ele fizesse, a recuperagdo e o desenvolvimento ia ser melhor. O
desenvolvimento de tudo, a vida social dele. Colocar ele na escolinha sem preocupagdo. Das
pessoas estarem vendo. Colocar ele numa natagao (Mae n° 69).

Eu sonhava em fazer logo para me sentir mais segura (Mae n°® 72).

Eu acho que todo tamanha da (filha) foi um tamanho bom, quase dois anos. Porque depois
vai crescendo. Ai pra explicar fica mais dificil. Ai nenenzinho depois eles esquecem, né?
(Mde n°75).

Porque eu ndo queria que ele se adaptasse a fazer xixi sentado, nem se sentisse diferente
(Mae n° 76).

Foi como se fosse um sonho realizado. Eu ndo via a hora disso acontecer. Eu fico feliz que foi
num periodo de um ano e meio e isso ndo vai ficar na memoria dela. Isso pra mim era
maravilhoso. A gente tinha pressa. A gente ndo via a hora disso acontecer (Mae n° 78).
Quando crianga. Ndo deixar a crianga crescer com esse trauma (Mae n° 79).

Eu queria que ele tivesse maiorzinho com dois anos. Me incomoda um pouco deixar ele
crescer assim. E mais adequado operar na infancia (Mae n® 82).
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Pra ele ndo se sentir incomodado no colégio. Sempre ia ao banheiro de porta fechada (Mae
n® 83).

Ja foram feitos todos os exames. Ela era uma menina, entdo eu acho que deveria ter sido feito
logo mesmo. la ser até melhor pra ela ndo se achar diferente na adolescéncia.
Principalmente a gente que mora no interior (Mae n° 85).

Me preocupo muito com o psicologico dela. Eu ndo quero que ela veja a genitdlia dos
meninos. Eu fico desesperada de alguém ver (Mae n° 86).

Com um ano de idade. Eu acho que na idade menor possivel, porque a crian¢a vai pra
creche, vai ter contato com outras crianc¢as. Entdo acaba que a crian¢a vai ver que ela é
diferente das outras criangas, porque eu passei por isso. A minha filha teve que ir pra creche
porque tive que ir trabalhar. E eu tive que falar com a professora e a diretora pra dar banho
nela sozinha porque la o banho era coletivo (Mae n° 87).

Na minha opinido, quando ela era pequena. Quanto mais cedo, melhor. Pra ela ia ficar com
a cabega coisada (Mae n° 88).

Porque eu tenho vontade de voltar a trabalhar, mas eu ndo deixo com ninguém (Mae n° 89).
A criang¢a ndo precisa ta passando por isso ja adulto. Se realmente ela ¢ menina, por que
esperar? A gente tem o papel de também explicar pra ela que ela passou por isso e teve que
fazer isso. Até hoje se acontecesse novamente, eu optaria pra ser quando a crianga nascesse,
como eu sempre falei. E a questdo da escola? Tudo isso vai afetar a crianca. Entdo ela vai ter
que esperar sem ter culpa? A (filha), depois que eu expliquei pra ela, ela entendeu muito bem.
Tanto que nas consultas, ela vai de boa. Eu sinto que por ela saber que ja ta resolvido, ela se
sente bem. Serd que o que me incomodava ndo ia incomodar ela ja grande? FEu me
preocupava muito porque ela estava crescendo, ela precisava estudar e demorou um pouco,
mas deu tudo certo (Mae n°® 93).

Até os quatro anos. Depois ele lembraria e isso podia geral um trauma (Mde n° 103).

Porque ele tem vergonha (Mae n° 109).

O mais cedo possivel. Tudo é mais rapido, de ir sarando (Mae n° 113).

Pra ele ir pra escola (Mae n° 116).

Até os seis anos, no maximo. E a época que eles comegam a se conhecer mais, se entender e
ver a diferenga entre eles e os outros. Eu acho que se fosse feito antes evitava muitas coisas
(Mae n°117).

Para ela poder ir pra escola (Mae n° 119).

Para ela poder ir pro coletivo (Mae n° 120).

Por conta do desenvolvimento, né? (Mae n° 123).

Tive medo de ela crescer sabendo que tinha aquele negocio (Mae n° 125).

Com dois anos, por causa da recuperagdo (Mae n° 131).

Realmente quando é pequeno ndo tem problema psicologico. Ainda ndo tem nogdo. Se ficar
mais velha pode complicar. A infancia é o melhor momento (Mae n° 136).

Porque a crianga se recupera melhor da cirurgia (Mae n°® 137).

Porque eu me preocupava o que ela ia pensar quando crescesse (Mae n° 143).

6.2.2 Genitoplastia na adolescéncia

Dra. sinceramente, no caso do (filho), acho que ndo adiantou muito as cirurgias cedo, pois
ele esta com a genitalia vazando. O (filho) ainda esta sofrendo muito com essa situagdo. Na
minha opinido, de 10 a 12 anos, pois essa idade ele ja entenderia um pouco mais a situagdo
(Mae n° 143).

Medo de operar e ela ndo querer ser menina quando crescer (Mde n° 126).

6. Impacto na identidade de género, sexualidade, vida afetivo-sexual e fertilidade
6.1 Influéncia da DDS nos relacionamentos dos filhos na idade adulta
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6.1.1 Depende da aceitacio e adaptacio ao diagnostico de DDS

Depende da cabega dela. Por isso que eu sempre falo que eu quero que ela tenha uma cabega
boa. Ndo importa o lado que ela va. Se ela vai casar com mulher ou com homem (mae n°1).
Porque geralmente as mulheres sabem. Ele vai ter que falar e as mulheres podem nao querer.
Se ele quiser contar... Se ele ndo souber lidar (mde n°28).

Ele pode se sentir inferior (mde n° 35).

Por ele ter vergonha e se achar diferente (mde n°45).

Depende da criagdo. Nao criar diferente, nem fazer isso um bicho de sete cabegas (mde n
78).

o

6.1.2 Depende da estética e da funcionalidade da genitalia para atividade sexual

Nessa questdo de a vagina ndo ter a elasticidade natural e alguém que se deparar com isso
vai ter que ter uma paciéncia. Eu penso assim na vida intima dela, na intimidade dela, como
vai ser? Tem que ser uma pessoa muito legal. Ela vai ter que ter esse enfrentamento também.
Se os médicos do hospital ndo estavam preparados para isso, imagine as outras pessoas. Mas
ela é bem desenrolada e madura nesses assuntos. Ela tem entendimento (Mde n° 4).

Por conta de ser uma md formagdo no pénis que pode dificultar a relagdo sexual (mae n°14).

Porque ela ja vai ter operado (Mae n° 16).

Por conta da vagina. Tem quer alargar (Mae n° 17).

Pela questdo do tamanho do pénis que pode ficar um pouco menor. De ele ficar vergonha ou
sofrer algum constrangimento (Mde n° 19).

Por conta do pénis (Mae n° 21).

Porque até hoje eu vejo que o pénis dele é diferente. Ainda é curto e pra baixo e pode
atrapalhar as relagoes sexuais (Mae n° 24).

Relagdo sexual, filhos (Mae n° 32).

O parceiro pode nao entender. Ela pode sentir dor na relagdo (Mae n° 43).

Ele tem o pénis menor. Assim, talvez a aceitagdo da outra pessoa né? (Mae n° 48).

Eu acho que sim. Pode ser que ela se sinta desconfortavel...com a vagina. Nao sei como ela
vai lidar com isso (Mae n° 56).

Por causa da inseguranca, da aparéncia. Nao que ndo tenha ficado bom. Pra mim ta perfeito
comparado ao que ela nasceu (Mae n° 57).

Pelo desempenho sexual (Mae n° 60).

Isso tudo vai depender da cirurgia, da resolu¢do da cirurgia. Entdo eu acredito que se a
cirurgia correr bem, ela vai conseguir ter uma vida sexual normal. Se ndo tiver nenhum tipo
de complicag¢do (Mae n° 63).

Nao sei como vao ser as relagoes sexuais (Mae n° 65).

Ela ndo queria casar. Perguntava como que ia casar com o pénis pequeno. Ele me falava:
"Mamae, como vou casar com o pénis desse jeito?" Ele ndo cresceu (Mae n° 67).

Pode ser que ele conheca uma pessoa e essa pessoa ache diferente (Mae n° 69).

Ja interfere muito. Ele tem vergonha. Ele ndo quer prejudicar tendo um relacionamento
insatisfatorio e pelos filhos (Mae n° 70).

Pela aparéncia do pénis, pelo fato de ndo poder ter filhos. Minha maior preocupagdo ¢é o
pénis ndo subir. Porque tem que tomar a inje¢do. Se um dia casar ndo vai poder ter filhos.
Me preocupo de ele arrumar uma mulher que engravide e va dizer que o filho é dele (Mae n°
72).

O que mais me tira o sono é como vai ser a rela¢do. Vai ser completa? Ele produz sémen?
Ele ja sabe que ndo vai poder ter filhos. De ele ndo ter certeza que proporcionard prazer
(Mae n°76).

Pra mim pode ser que ndo tenha fungdo, para ter relagdo (Mae n° 82).

Nao namora porque acha que tem o pénis pequeno (Mae n° 83).
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Talvez ele ndo consiga ter relagoes sexuais e ate mesmo ndo poder ter filhos no futuro (Mae
n° 98).

Porque eu tenho medo de futuramente ndo ficar igual a um homem normal (Mae n° 99).

Pode o namorado perceber e se vai poder ter filhos (Mae n° 103).

Ela, sendo operada, nao (Mae n° 104).

Por causa da pintinha. Assim, quando ele fizer a cirurgia da pintinha vai ficar normal? (Mae
n°® 113).

Ele pode se sentir inseguro porque as vezes ele mesmo me pergunta se ndo vai crescer (Mae
n° 114).

Pode nao conseguir fazer sexo (Mae n° 115).

Com certeza. Porque, assim, primeiramente, eu sei que filho ndo pode ter. Entdo, assim,
chega uma época que a mulher quer. Claro que eu vendo a corregcdo, ndo vai ser uma
satisfacdo total (Mae n° 117).

Se ela podera ter vida conjugal normal, por causa da cirurgia, relagdo sexual e filhos (Mae
n°® 118).

O que a sociedade impoe para ser homem tem que ser de um tamanho tal. Ele pode se sentir
inferior e acabar influenciando. Para um homem, a gente sabe que o tamanho é importante.
O medo que eu tenho ¢ de ele se sentir inferior psicologicamente referente a isso (Mae n°
135).

Eu fico com medo por conta da cirurgia. Ter complica¢do na vida sexual. Se vai poder ter
filhos (Mae n° 144).

6.2 Fertilidade

Alternativas a fertilidade

Ela sabe que ndo pode ter filhos. Mas isso eu também sempre falo que se eu tivesse
condigoes, eu adotaria (Mae n° 1).

Dra., Deus me perdoe, mas eu quero mesmo é resolver o probleminha dele, ndo é? Do pénis,
quanto ao filho, tem tanta gente precisando de adogdo, né? A gente adota um (Mae n° 21).
Porque tem tanta pessoa que sao normais que ndao podem ter e adotam (Mae n° 37).

Porque eu ja tinha até falado pro meu marido. Caso ndo dé pra ela, eu posso gerar pra ela
(Mde n° 50).

Preocupa tanto que ainda ndo fiz a cirurgia de laqueadura porque eu pensei, no futuro, se ela
ndo conseguir, emprestar meu utero (Mae n° 57).

Ela fala que vai adotar. Sempre quis um irmdo (Mae n° 58).

Ja falei pra ele que se ele quiser adotar, ele adota (Mae n° 67).

Se ndo for de um jeito, também tem a adog¢do (Mae n° 78).

Se nao puder ter filhos, pode adotar (Mae n° 81).

Se ndo puder ser dele, ele adota (Mae n° 82).

Eu conversei com ele e disse que quando quiser ter um filho, ele adota. Ele esta tranquilo
com isso ai (Mae n° 97).

Eu me preocupo porque vejo que ele tem muita vontade. Ele dizia que ia casar e o filho dele
ia ser assim... Num sei o que. Eu falo pra ele que a gente pode ter filho de cora¢do (Mae n°
98).

Ela ja falou que vai adotar. Mas me preocupo com a saude dela (Mae n° 104).

Mas ele ¢ consciente. Eu digo pra ele que pai ¢ aquele que cria, mas eu vejo nele mesmo o
desejo de ele querer ter os filhos dele (Mae n° 123).

7 Dificuldades
7.1 Momento inicial da abordagem da atipia genital e da indefinicido do sexo social
O primeiro momento ao saber o diagnostico (Mae n° 2).
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O momento que eu soube e a cirurgia (Mae n° 9).

Até saber o sexo e na hora da cirurgia (Mae n°® 28).

O susto de saber que ndo era uma menina (Mae n°29).

No primeiro dia, eu sai de ld bem abalada, sem rumo. Eu vou falar pra vocé, nos primeiros
dias foi bem dificil (Mae n° 31).

Quando eu nao sabia o sexo dela. Pra mim foi a pior fase. Eu ndo sabia o que ela tinha. Eu
ndo sabia se era menino ou menina. Se ia ter uma vida normal (Mae n° 32).

O que mais assustou na época, foi na hora que pediu o exame de genotipo. Se fosse menina,
teria que trocar certiddo de nascimento. Teria que mudar tudo. A gente fica com receio da
sociedade (Mae n° 33).

A situagdo de ter nascido e ndo ter tido nome foi muito dificil e dolorida. Ela ficou sem nome
e o bercinho dela ficou sem plaquinha todos os dias. Eu acho que foi uma indelicadeza. As
pessoas te pedindo foto e vocé ndo sabe nem o que é. Ndo é uma situag¢do facil de lidar.
Ninguém vai pra uma maternidade ter uma crianga e sai sem saber o sexo da crian¢a! (Mae
n° 36).

Foi o momento do diagnostico (Mae n° 36).

O pior foi o psicologico. Lidar com a situagdo. Porque depois que eu fui pro HC eu descobri
que ndo era minha culpa. Eva um problema genético. Eu me tranquilizei. Eu acho que essa
parte psicologica foi a pior. Por isso que quando tem uma mde desesperada, eu me vejo no
lugar dela (Mae n° 42).

Que tava tudo de rosa e depois eu descobri que era um menino (Mae n° 48).

Incerteza do sexo (Mde n°51).

Foi na época do diagnostico (Mae n° 53).

Nos dois primeiros meses que a gente ficou muito angustiado (Mae n°® 54).

O comego (Mae n°5)5).

O comego e a cirurgia, pra mim foi dificil (Mae n°® 56).

Ah doutora, pra mim quando a Mari nasceu o que foi mais dificil a médica que fez o parto
dela ndo saber. Essa é a parte mais dificil quando vocé ndo tem um diagnostico (Mde n°57).
Quando fiz o cariotipo pelo fato de ele ja ter sido registrado como (menino). A expectativa do
resultado (Mae n° 60).

Fazer os exames para definir o sexo (Mae n° 67).

No inicio, quando tinha o diagnostico pré-natal de menino e veio a genitalia malformada
(Mae n° 68).

O que mais me incomodava era ndo ter o nome no bercinho. Eu tinha que tomar uma decisdo
sobre sexualidade (Mae n° 76).

Foi ndo saber se era menino ou menina. As pessoas perguntando e eu sem saber o que dizer
(Mae n° 105).

Foi ta com ela nos hospitais, ver ela passando mal e eu ndo sabia o que era, ninguém sabia o
que era. Os pediatras de la diziam que era normal, que ela tava colocando coisa do parto pra
fora, que era gases, que cdlica, que ndo se preocupasse, que era normal e nesse normal que
ela quase morria, porque ninguém tinha uma orientagdo. E a gente passou num pediatra la.
Ele viu a genitadlia dela e ele ndo sabia informar nada com nada. Ai um outro pediatra em
Juazeiro que a gente foi pagando que orientou a fazer os exames de sodio e potdssio e ja
falou que ela podia ter hiperplasia. No caso, ele ja sabia que uma coisa ligava a outra. E isso
ate entdo a gente ndo sabia, que a genitalia é consequéncia da hiperplasia (Mae n° 110).

A maior dificuldade para mim foi quando a médica me disse que ele tinha utero. Pra mim ali
se abriu o chdo (Mae n° 114).

Foi no inicio mesmo (Mae n°® 117).

Foi o momento logo quando falou que ela podia ter essa doenga (Mae n° 121).

A preocupagdo maior era se fosse menino. Como ia mudar o registro (Mae n° 125).
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Na hora que ela nasceu (Mde n°127).

Indefini¢do do sexo (Mae n° 133).

Foi o come¢o (Mae n° 136).

O bicho feio é no inicio (Mae n° 138).

Indefini¢do do sexo. Fiquei muito assustada no primeiro més. Foi o més mais dificil da minha
vida. Nao penso em engravidar de novo por conta disso e do risco de ter de novo. Foi
assustador e ndo souberam explicar (Mde n° 144).

7.2 Entender o diagnéstico de DDS

Dificuldade de entender a doen¢a (Mae n° 25).

Entender o que aconteceu e porque aconteceu (Mde n° 34).

Entender (Mae n° 43).

Foi até eu entender que ela ndo corria risco de vida (Mae n° 58).

A ndo compreensdo da doeng¢a no comego. Muito novo e muita informagdao (Mde n° 93).
Foi saber o que era (Mae n° 108).

Entender, né? (Mae n° 115).

7.3 Aceitar o diagnostico de DDS

Foi aceitar no inicio que ndo era o (um menino) (Mae n° 17).

Aff... Foi muito dificil aceitar no comego. Eu ndo comia, ndo dormia. Ndo pensava em outra
coisa (Mae n° 39).

Foi aceitar. Foram 15 dias cheios de porqués (Mae n° 62).

A maior dificuldade é aceitar que ela nasceu assim e vai ser pra vida toda (Mae n° 91).

Foi aceitar a situagdo e aprender a lidar (Mae n° 94).

7.4 Comunicacio sobre DDS e estigma associado a condi¢do

A gente se preocupa muito com os outros falam. E duro. Mesmo com minha mde era
constrangedor. So queria que ela ficasse bem com a condi¢do dela (Mae n° 3).

Explicar pra familia, pro marido... fica sempre aquele pé atras (Mae n° 19).

A sociedade preconceituosa (Mae n°26).

Quando ele nasceu foi muito forte. Muita gente ficou sabendo (Mae n° 85).

O que o pessoal pensa a respeito (Mae n° 88).

Foi quando eu voltei para casa e nao sabia o que falar para as pessoas. Ela nasceu diferente
e as pessoas olhavam diferente (Mae n° 92).

Ver meu filho chorando porque os meninos dizem que ele tem voz fina (Mae n° 97).

Tudo isso, o que ele mais sofre é o pessoal ficar mangando dele. Os da familia que deviam
ajudar, ndo ajudam. Fazem é mangar, né? O que me incomoda mais é assim, ele fazendo a
cirurgia me alivia mais. Porque o pessoal fica falando (Mae n° 102).

7.5 Acesso ao centro de referéncia e aos tratamentos medicamentosos e cirurgicos
indicados

Foi conseguir o tratamento adequado (Mae n° 15).

A vinda do (estado de origem) para Sdo Paulo em busca de tratamento (Mae n° 38).
O comego para trazer ela aqui (Mae n° 80).

Conseguir o especialista para a cirurgia. Chegar aqui (Mde n°81).

Os remédios que eu ndo tinha condi¢do de comprar. Eu chorava (Mae n° 87).

Falta o dinheiro pro medicamento (Mae n°95).

Foi chegar aqui (Mde n° 104).

Conseguir a cirurgia (Mae n° 113).

Conseguir a cirurgia (Mae n° 116).
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Dos remédios dela que logo no comego faltava direto (Mae n° 131).
Conseguir os medicamentos (Mae n° 134).

7.6 Deslocamentos ao centro de referéncia para seguimento

As viagens (Mae n° 7).

Foi quando eu comecei aqui. Eu ndo sabia vir e precisava ficar preocupando os outros pra
me trazer. Minha cunhada que me ajudava quando eu vinha pra ca (Mae n° 10).

As viagens para a capital (Mde n°89).

Vindas para Fortaleza nas ambulancias por conta do balango (Mae n° 90).

As viagens porque tenho que vir para passar dias e deixar os outros em casa (Mae n° 101).
As viagens que ficam muito dispendiosas (Mae n° 122)

7.7 Abordagens cirurgicas

No momento da cirurgia, eu acho que desabei tudo que tinha de desabar (Mae n° 9).

Medo da cirurgia (Mae n° 14).

Momento da cirurgia (Mde n° 24).

O dia que ele fez a cirurgia para corrigir a hérnia com 15 dias (Mae n° 27).

Na hora da cirurgia (Mae n° 28).

Mas pra quem é da area da saude, pela minha parte profissional, eu fiquei muito preocupada
pela cirurgia (Mae n° 33).

A cirurgia (Mae n° 43).

O comeco e a cirurgia, pra mim foi dificil (Mde n° 56).

Pra mim, o momento mais dificil de tudo foi entregar ela na hora da cirurgia. Durou das oito
as trés da tarde (Mae n° 66).

Foi essa segunda cirurgia dele. Porque ele sofreu muito, sentiu muita dor. Eu fiquei com
medo de perder meu filho (Mae n° 69).

Foi a internagdo da cirurgia (Mae n° 75).

E as cirurgias, por conta da anestesia (Mae n° 76).

Procedimentos cirurgicos (Mae n° §3).

A cirurgia e as reagoes da cirurgia (Mae n° 85).

S6 a cirurgia (Mae n° 89).

O que me deixava mais aflita era antes da cirurgia (Mae n° 93).

As cirurgias (Mae n° 96).

Foi o dia da cirurgia porque eu tinha medo. E foi muito doloroso (Mae n° 126).

7.8 Transicao de género na adolescéncia
Essa transicdo de género perante a sociedade. Eu so queria ajudar. Busquei psicologa para
ela (Mae n° 52).

8 Preocupacoes

8.1 Abordagens cirurgicas (mies de criancas que ainda aguardavam as abordagens
cirurgicas)

A proxima cirurgia (Mae n°27).

Medo da cirurgia ndo dar certo (Mae n° 29).

Cirurgia (Mae n° 45).

A cirurgia (Mae n° 48).

Tudo relacionado a cirurgia (Mde n°55).

So a cirurgia. Fico meio preocupada se pode acontecer alguma coisa (Mae n° 72).
Precisar de mais cirurgias (Mae n° 79).

Processo cirurgico e se vai precisar fazer duas cirurgias (Mae n° 86).
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Cirurgia e medo de o resultado ficar ruim (Mae n° 100).

Se ele vai sobrevier a cirurgia (Mae n° 102).

Essas coisas tem que fazer dilatagdo. Isso ai é a pior parte (mae n° 105).

Medo da cirurgia (Mae n° 109).

Medo da cirurgia e de ela ser homossexual (Mae n° 111).

Essa cirurgia. Tenho medo de ele morrer (Mae n° 115).

O resultado da cirurgia (Mae n° 117).

S6 a cirurgia (Mae n° 119).

Tenho medo de ela precisar fazer outra cirurgia. E nas dilatagoes, eu fico um pouco tensa
(Mae n°128).

Risco da cirurgia (Mae n° 137).

A cirurgia. Eu fico contando os dias pra ela comegar a menstruar e acabar essas dilatagoes
(Mae n° 140).

8.2 Tratamento a longo prazo

Ter essa obrigacdo, esse compromisso do medicamento trés vezes ao dia. As vezes vocé néo
td junto, vocé vai viajar...Hoje em dia, eu me preocupo com ela. Se eu ndo estiver junto, como
vai ser? (Mae n° 4).

Se ele vai ter comportamento feminino (Mae n° 7).

O tratamento continuo (Mae n° 15).

Faltar a medica¢do (Mae n° 25).

Ele vai ficar fazendo esse tratamento até ficar adulto. Isso me preocupa (Mae n° 51).
Preocupo eu vacilar com o remédio. Ou um dia ela ter de ir ao hospital sem mim e ndo
saberem qual o tratamento (Mde n°78).

De ela deixar de tomar esse remédio e passar mal (Mae n° 88).

Ela tomar as medica¢oes (Mae n° 92).

Faltar o medicamento (Mae n° 96).

Medo de ndo conseguir a medicagdo por conta da crise de desemprego (Mae n° 101).

O meu medo maior é ela sentir alguma coisa e eu ndo saber como agir. Grag¢as a Deus ela
nunca precisou ficar internada e a medica¢do nunca faltou (Mae n° 118).

Fazer ela tomar os remédios (Mae n° 125).

Medo de faltar os medicamentos (Mae n° 128).

Tenho medo de ndao conseguir comprar o remeédio (Mae n° 132).

Tenho medo de ndo conseguir comprar os medicamentos (Mae n° 141).

Medo das crises de desidratacdao. Medo da falta do medicamento (Mae n° 144).

8.3 Bem-estar e felicidade do filho

E porque a (filha) é solteira. O que eu tenho medo ds vezes quando eu ndo estiver mais aqui,
a Dani vai ficar sozinha (Mae n° 11).

Gostaria que a (filha) se sentisse melhor (Mae n°® 34).

Que ela seja feliz (Mae n° 52).

Com o futuro. De ele levar de boa e ser um adulto bem resolvido (mde n° 60).

Fungdo do pénis e se ele vai ser feliz (Mae n°82).

S0 se relaciona com poucas pessoas no quintal. Quero que tenha mais relacionamentos (Mae
n® 83).

De ele ficar bem (Mae n° 95).

Eu ndo gosto de ver ele daquele jeito triste. Eu sofri junto com ele. A tristeza dele. Ele ndo é
feliz (Mae n° 98).

Se ela vai ter uma vida normal (Mae n° 126).
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8.4 Potencial de fertilidade

Fertilidade no futuro (Mae n° 13).

A fertilidade dela (Mae n° 32).

A questado da identidade de género e a fertilidade (Mae n° 38).

A questdo da fertilidade (Mae n° 85).

Receio da fertilidade e se ela vai sentir dor na relagdao sexual (Mae n° 93).

Me preocupa se quando ela crescer, ela vai ser igual a toda menina, se ela vai se desenvolver
como menina, se ela vai poder ter relagdo, se ela vai poder engravida. (Mde n° 110).
A possibilidade de nao ter filhos (Mae n° 112).

Se vai construir familia (Mae n° 113).

Se o pénis vai crescer e ter fertilidade (Mae n° 114).

8.5 Estética e funcionalidade da genitalia masculina

O tamanho do pénis (Maes n° 10 e 18).

O tamanho do pénis (Mae n° 18).

A questdo da parte peniana que vai ser menor. A gente ndo sabe o quanto. Eu me preocupo
mais com ele (Mae n° 19).

Se o pénis vai ficar normal (Mae n° 21).

Fungdo do pénis e se ele vai ser feliz (Mae n° 82).

Me preocupo com o futuro dele. Se ele vai ser um homem normal, ativo em relagdo as
relagoes (Mae n° 99).

Se o pénis vai crescer e ter fertilidade (Mae n° 114).

Lidar com essa situagdo do pénis crescer ou ndo. O de vir numa consulta e saber que ndo
tinha aumentado. Eu via que isso ndo so incomodava a ele, mas a mim também (mae n° 123).

8.6 Revelacao diagnostica a crianca e possiveis repercussoes psicologica
Contar a ela. Nao sei se é a hora. Eu também ndo consigo ainda (Mae n° 1)..
A reagdo dela ao saber (Mde n°2).

A revolta dele quando a ficha cair (Mae n°47).

No momento eu vou explicar pra ela (Mde n°53).

Tenho medo de as pessoas contarem pra ele e ele ndao superar (Mde n°59).
A aceitagdo dele. Eu quero que ele esteja pleno (Mde n° 70).

Como contar pra ele (Mde n° 94).

8.7 Identidade de género e orientagao sexual

A minha preocupa¢do maior era que chegasse determinado momento, alguém virasse pra
mim e falasse: Ndo, ndo é mais menina, ¢ menino. Durante muitos anos, eu perguntava em
todas as consultas: Mas, por favor, é menina mesmo, né? (Mde n°9).

A questdo da identidade de género e a fertilidade (Mae n° 38).

Medo de ele querer mudar de sexo, pois em casa gosta de vestir-se como mulher, usar
maquiagem e sapatos femininos (Mae n° 109).

Medo da cirurgia e de ela ser homossexual (Mae n° 111).

Ela gosta de brincadeira de homem. Preocupo de ela gostar de menina (Mae n° 125).

De ela querer mudar de sexo (Mae n° 130).

A possibilidade do disturbio de género (Mae n° 136).

8.8 Estigma associado a DDS
Como as pessoas vdo reagir quando eu voltar pra (cidade de residéncia) (Mae n° 26).
Como vai ser no futuro. O preconceito pode ser o que mais machuca (Mae n° 36).
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A minha preocupa¢do maior era que a minha filha ia crescer e ia ser sempre apontada por
essa parte da genitalia (Mae n° 93).
Tenho medo de as criangas ficarem falando coisas na escola (Mae n°® 113).

8.9 Desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios contrarios ao sexo de criagao
Medo de desenvolver caracteristicas de homem (Mae n° 43).
Dizem que ela pode ndo crescer, criar pelo e barba (Mae n° 121).

8.10 Aconselhamento genético
A gente tem medo de ter outros filhos com esse problema. E de os filhos dele terem esse
problema também (Mae n° 20).

9.1 Sugestoes

Eu gostaria de conversar com outras pessoas na mesma situagdo, (Mae n° 1).

Grupo de mde ajudaria. Fizeram um grupo de WhatsApp que ajudou bastante (Mde n° 17).
As maternidades teriam que melhorar. Pelo menos informar (Maen® 11)

10 Conclusao e impressoes sobre a entrevista

Achei otimo, achei maravilhosa (Mae n° 3).

Otimo. Se isso tivesse acontecido hd muito tempo atrds... Eu acho que é importante. Vocé vé
que as pessoas ficam muito desesperadas. Os grupos de Whatsapp e facebook, quando as
mades descobrem é desespero total. Elas acham que é assustador. Vocé tem que ter calma pra
ver que ndo é tdao assustador assim (Made n°6).

Boa, porque dai a gente entende um pouco mais sobre o assunto (Mde n°9).

Foi otima. Esclareceu coisas que eu ndo entendia. Foi muito produtivo (Mae n° 21).

Legal, interessante. Ajudou a abrir a mente mais. Saber que o nome num é aquele outro
nome, entendeu? (Referindo-se a pénis) (Mae n° 23).

Foi bom. Pelo menos vocé me explicou o que eu ndo sabia ha 30 anos (Mde n° 24).

Achei otimo (Mae n° 26).

Ajuda bastante. Até porque para muitos é uma situagdo bem dificil. Quem passa por isso ou
conhece alguém pode ter vergonha de falar. Até acontecer com vocé, vocé possivelmente nem
saiba que essas coisas existem (Mde n°27).

O importante é a comunica¢do com vocés. A ligacdo que vocés fazem. Ajuda muito tirar
duvida. A gente digere ali, mas a gente sai muito confuso. Eu sei que vocés estdo preparados
pra isso. O meu esposo ficou bem aflito, ficou sem dormir. E eu fiquei tentando tranquilizar
ele (Mae n° 31).

Muito boa. A fertilidade dela é normal. E sobre eu poder ter outros filhos. E agora ficou bem
claro pra mim. otimo e 100%. (Mae n° 32).

Contribui muito. E muito legal isso. Tem que ser uma linguagem bem clara para todos (Mie
n° 33).

Eu acho bacana, porque deve ter alguns pais com dificuldades de aceitar (Mde n° 36).

Achei otima. Esclarecedora (Mae n° 37).

Legal. Muito boa. Esclarecedora (Mae n° 39).

Eu gostei. Eu acho que eu nunca tinha falado assim claramente. Essa questdo da genitdlia, eu
50 fico olhando e pensando. Eu ndo comento, nem minha mde, porque eu ndo quero ficar
sofrendo por antecedéncia. Eu nunca tinha falado disso (Mae n°® 42).

Maravilhoso. Ajuda muito (Mae n° 43).

Boa. Esclareceu todas as duvidas (Mde n°45).

Muito agradavel, boa e esclarecedora (mae n° 48).



ANEXOS - 193

Nossa, deliciosa. Vocé deixa a gente muito a vontade. Ndo usa termos médicos que a gente
ndo entende. Muita emog¢do (Mae n° 49).

Gostei muito. Mudou algumas coisas que eu tenho que ser mais aberta (Mde n° 50).

Achei otima (Mae n°51).

Eu adorei. Achei otimo (Mae n° 53).

Otimo. Esclareceu muita coisa (Mie n° 54).

Ajuda e muito. quanto mais esclarecimento, melhor. E muito bonito o empenho de vocés de
reunir quem ja passou por isso. De reunir um bom material e espalhar (mae n° 55).

Acho que foi bem esclarecedora. Maravilhosa (Mae n° 56).

Boa. Otima (Mde n° 57).

Eu gostei. Esclareceu e tirou minhas duvidas (Mae n°® 59).

Extrema necessidade. Eu acho até que deveria ter mais (Mae n° 60).

Achei boa (Mde n°63).

Tudo isso que vocé esta me falando eu vou passar pro meu marido. Vocé explicou bem. Eu
ndo tinha esse clareamento todo. Gostei sim. Isso é muito importante, até mesmo pra eu
orientd-la (Mae n° 65).

Ficou bem claro (Mde n° 66).

Ajuda muito porque a gente tem que saber tudo sobre o filho da gente. Eu achava que o
problema era so do pai (Mae n° 67).

Foi boa. Melhorou (Mae n° 71).

Gostei muito. Porque agora eu entendi direitinho (Mae n° 75).

Otimo. Eu fiquei esclarecida das minhas dividas (Mae n® 79).

Muito boa (Mae n° 80).

Nossa, eu adorei. Acho que devia ter com todas as mdes e pais. Mesmo tendo algo pra gente
ler, na conversa a gente consegue falar (Mde n°82).

E muito bom. E até uma terapia (Mie n° 85).

Eu sou muito grata a senhora. A senhora foi um divisor de aguas na minha vida. Me tirou
muitas duvidas. Eu achava que naquela época minha filha tinha nascido com dois sexos. Que
Deus continue lhe abengoando e que a senhora continue ajudando muitas maes (Mae n° 86).
Relembrou tudo. Clareou mais (Mae n° 91).

Foi muito boa. Um alivio e tanto. Porque assim eu nunca tive essa oportunidade de
conversar. As vezes a gente se sente sozinha e sufocada (Mae n° 94).

Muito boa (Mae n°® 97).

Boa. Esclareceu muita coisa (Mae n® 99).

Otima. Desabafar mais. Vocé me explicou mais. Eu achava que era culpa de eu néo ter me
alimentado bem. Ai ja me aliviou mais (Mae n° 102).

Boa. Deu pra entender (Mae n° 103).

Foi bom (Mae n° 104).

Otima (Mie n° 105).

Achei muito boa. Deu pra vocé explicar uma coisas que eu ndo entendia. O porqué do
remédio (Mae n° 106).

Otima. Abriu mais horizontes (Mae n° 110).

Achei otimo, melhorou. Entendi mais um pouco (Mae n° 113).

Otima. Deveria ter sempre pra eu saber mais a respeito do caso dele (Mae n° 115).

Muito boa. Porque as vezes, eu sinto a necessidade de conversar (Mae n° 117).

Através dessa conversa que eu to tendo com vocé, eu to tendo um esclarecimento mais visivel
do problema dela. Depois de conversar com vocé to me sentindo mais confiante em rela¢do a
ela e o problema dela. Era um problema desconhecido pra mim. Nunca que existia um
problema desse (Mae n° 118).

Ajudou. Muito bom (Mde n° 120).
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Foi bom. Esclareceu mais as duvidas. Eu ndo sabia do risco da gesta¢do (Mde n° 121).
Pra mim melhorou (Mae n°122).

Interessante, né? Tirei as duvidas também (Mde n°123).

Maravilhosa (Mde n° 126).

Melhorou. Esclareceu (Mae n°127).

Ajuda (Mde n°128)

Eu achei boa. Bom proveito (Mde n° 129).

Isso nao tinha sido explicado assim. Agora eu sei. Agora eu entendi porque ela nasceu assim.
Agora eu entendi tudo (Mde n° 131).

Achei otimo. Obrigada. So6 em ter sabido que ndo tive culpa. Ja valeu dez (Mae n° 132).
Boa. Otima (Mée n°133).

Muito importante esse acompanhamento (Mae n° 136).

Foi boa (Mae n°138).

Ajudou (Mae n° 139).

Nao é agradavel ndo. Traz lembrangas ruins (Mde n° 139).

A gente pesquisa, mas nada como uma pessoa explicando (Mde n° 142).
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Anexo D - Caracteristicos clinicas dos filhos com DDS das maes entrevistadas

Idade do paciente na época

Registro Estz}do de Género da entrevista da mae (a = CLERSHE G DI ELCE] Diagnéstico etiologico da DDS F.el,lo.tlpo da
seguimento _ . DDS genitalia externa
anos m = meses d = dias)
1 Sp Fem 16,98 2 DDS 46,XY Deficiéncia qe 17p-hidroxiesteroide Atipica
desidrogenase 111
2 SP Fem 11,74 a DDS 46,XY CAIS Fem tipica
3 SP Fem 24,52 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
4 SP Fem 11,51 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
5 SP Masc 1,44 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
6 SP Fem 13,54 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
7 SP Masc 3,54 a DDS 46,XX Testicular Atipica
8 SP Masc 19,97 a DDS 46,XX Ovotesticular Atipica
9 SP Fem 12,33 a DDS 46,XX Ovotesticular Atipica
10 SP Masc 12,84 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
11 SP Fem 31,79 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
12 SP Masc 12,25 a DDS 46, XY Sindromico Atipica
13 SP Masc 3,82 a DDS 46, XY Prematuridade Atipica
14 SP Masc 9,5m DDS 46, XY Indeterminado Atipica
15 SP Masc 14,25 a DDS 46,XX Ovotesticular Atipica
16 SP Fem 323 a DDS cromossomico Ovotesticular Atipica
17 SP Fem 1,73 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
18 SP Masc 6,30 a DDS 46,XY Deficiéncia da 5o-redutase tipo 2 Atipica
19 SP Masc 13,90 a DDS 46, XY PAIS Atipica
20 SP Masc 6,79 a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
21 SP Masc 20,91 a DDS 46,XY Disgenesia gonadal parcial Atipica
22 SP Fem 2,05a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
23 SP Fem 8,46 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
24 SP Masc 30,91 a DDS 46,XX Ovotesticular Atipica
25 SP Fem 8,36 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
26 SP Fem 243 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
27 SP Masc 2,11 a DDS cromossémico Disgenesia gonadal parcial Atipica
28 SP Masc 2,32 a DDS 46,XY Deficiéncia da 5o-redutase tipo 2 Atipica
29 SP Masc S5m DDS 46,XY Indeterminado Atipica
30 SP Fem 721 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica

Continua
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Continuacdo

Idade do paciente na época

Estado de Classificacao geral da Fenotipo da

Registro T Género da entrezista da mi'le fa = DDS Diagnéstico etiologico da DDS Ty
anos m = meses d = dias)
31 SP Fem 20d DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
32 SP Fem 3,38 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
33 SP Masc 7,15a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
34 SP Fem 31,58 a DDS cromossdémico Ovotesticular Atipica
35 SP Masc 9,84 a DDS 46,XY Sindrome de regresséo testicular embrionaria Atipica
36 SP Fem 7,11 a DDS 46,XX Sindrodmico Atipica
37 SP Masc 14,38 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
Deficiéncia da 17pB-hidroxiesteroide -
38 SP Fem 17,26 a DDS 46, XY . Atipica
desidrogenase I11
39 SP Fem 3,48 a DDS 46,XY Deficiéncia da 5o-redutase tipo 2 Atipica
40 SP Fem - DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
41 SP Fem 1,31 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
42 SP Fem 9,15a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
43 SP Fem 6,58 a DDS 46,XX Luteoma Atipica
44 SP Fem 18,21 a DDS 46,XY CAIS Fem tipica
45 SP Masc 6,13 a DDS 46,XY PAIS Atipica
47 SP Masc 17,05 a DDS 46,XX Testicular Masc tipica
48 SP Masc 10,5 m DDS 46,XY Deficiéncia da 5o-redutase tipo 2 Atipica
49 SP Fem 4250 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
50 SP Fem 8,70 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
51 SP Masc 8,94 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
52 SP Masc 15,82 a DDS 46,XY Sindrome de regresséo testicular embrionaria Atipica
53 SP Fem 5,26 a DDS cromossémico Ovotesticular Atipica
54 SP Fem 1,79 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
55 SP Fem 10,36 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
56 SP Fem 7,39 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
57 SP Fem 5,61 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
58 SP Fem 19,93 a DDS 46, XY Deficiéncia da 17a-hidroxilase Fem tipica
59 SP Masc 2,82a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
60 SP Masc 7,14 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica

Continua
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Continuacdo

Idade do paciente na época

Registro Estz}do de Género da entrevista da mae (a = CLERSHE G DT ELCE] Diagnéstico etiologico da DDS F.el,l().tlpo da
seguimento _ o DDS genitalia externa
anos m = meses d = dias)
61 SP Masc 2,22 a DDS 46,XY PAIS Atipica
62 SP Masc 1,5m DDS 46, XY Indeterminado Atipica
63 SP Fem 2,2 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
64 SP Masc 7,38 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
65 SP Fem 17,75 a DDS 46,XY CAIS Fem tipica
66 SP Fem 10,31 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
67 SP Masc 33,042 DDS 46,XY Deficiéncia da 3p-hidroxiesteroide Atipica
desidrogenase tipo II
68 SP Masc 3,5m DDS 46, XY Indeterminado Atipica
69 SP Masc 3,13 a DDS cromossémico Disgenesia gonadal parcial Atipica
70 SP Masc 20,16 a DDS 46, XY PAIS Atipica
71 SP Fem 11d DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
72 SP Masc 21,47 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
73 SP Fem 43 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
74 SP Fem 441 a DDS 46,XX Deficiéncia de aromatase placentaria Atipica
75 SP Fem 10,73 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
76 SP Masc 19,07 a DDS cromossdémico Disgenesia gonadal parcial Atipica
77 SP Fem 18d DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
78 SP Fem 5,46 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
79 SP Masc 10,36 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
80 SP Fem 52 a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
81 SP Masc 10,37 a DDS 46, XY Sindromico Atipica
82 SP Masc 8,2 m DDS 46, XY Sindromico Atipica
83 SP Masc 22,164 DDS 46,XY Deficiéncia da 3p-hidroxiesteroide Atipica
desidrogenase tipo II
84 SP Fem 1,7 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
85 CE Fem 14,37 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
86 CE Fem 2,50 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
87 CE Fem 349 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
88 CE Fem 15,92 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
89 CE Fem 245a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
90 CE Fem 7,6 m DDS 46,XX Indeterminado Atipica

Continua
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Idade do paciente na época

Continuacdo

Registro Estz}do de Género da entrevista da mae (a = CLERSHE G DT ELCE] Diagnéstico etiologico da DDS F.el,l().tlpo da
seguimento _ o DDS genitalia externa
anos m = meses d = dias)
91 CE Fem 4a DDS 46,XY CAIS Fem tipica
92 CE Fem 14,6 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
93 CE Fem 13,93 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
94 CE Masc 4,13 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
95 CE Masc 14,83 a DDS 46,XX Indeterminado Atipica
96 CE Fem 12,61 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
97 CE Masc 19,87 a DDS 46,XY Sindrome da regressao testicular embrionaria Atipica
98 CE Masc 17,58 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
99 CE Masc 6,59 a DDS 46, XY Sindromico Atipica
100 CE Masc 9d DDS cromossomico Disgenesia gonadal parcial Atipica
101 CE Fem 8a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
102 CE Masc 1,23 a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
103 CE Fem 10,2 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
104 CE Fem 16,8 a DDS 46,XY Disgenesia gonadal parcial Atipica
105 CE Fem 16,4 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
106 CE Fem 14,2 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
107 CE Fem 11,6 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
108 CE Fem 15,9 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
109 CE Masc 13,3 a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
110 CE Fem 4,57 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
111 CE Fem 392a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
112 CE Masc 6a DDS 46,XY Sindrome de regresséo testicular embrionaria Atipica
113 CE Masc 7,16 a DDS 46, XY Sindromico Atipica
114 CE Masc 5,83 a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
115 CE Masc 4,1 m DDS 46, XY Em investigagdo Atipica
116 CE Masc 383a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
117 CE Masc S5a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
118 CE Fem 4,07 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
119 CE Fem 243 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
120 CE Fem 3,84 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica

Continua
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Conclusio

Idade do paciente na época

DS da entrevista da mae (a =

Classificacao geral da
DDS

Fenotipo da

Diagnéstico etiologico da DDS T
genitalia externa

Registro 5 Género
seguimento

anos m = meses d = dias)

121 CE Fem 1,03 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
122 CE Masc 14,17 a DDS 46,XY Sindrome de regressao testicular embrionaria Atipica
123 CE Masc 16,5 a DDS 46,XY Disgenesia gonadal parcial Atipica
124 CE Fem 6,2 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
125 CE Fem 398 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
126 CE Fem 7,62 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
127 CE Fem 8,83 a DDS 46,XX Indeterminado Atipica
128 CE Fem 22a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
129 CE Fem 3,65a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
130 CE Fem 92a DDS 46, XY Indeterminado Atipica
131 CE Fem 5,14a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
132 CE Fem 17,2 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
133 CE Fem 49 m DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
134 CE Fem 2,98 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
135 CE Masc 2,28 a DDS 46,XY Indeterminado Atipica
136 CE Fem 7,42 a DDS 46,XY PAIS Atipica
137 CE Masc 2,06 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
138 CE Fem 15,56 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
139 CE Fem 8,8a DDS 46, XY PAIS Atipica
140 CE Fem 6,13 a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
141 CE Fem 3,52a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
142 CE Fem 16,29 a DDS 46,XY PAIS Atipica
143 CE Fem 16,11 a DDS 46,XX Ovotesticular Atipica
144 CE Fem 3,6a DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase Atipica
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Anexo E - Trechos dos discursos dos pacientes ao longo da entrevista

1 Relato livre acerca do que os pacientes entendiam sobre a DDS
1.1 Pacienltes que citaram “Deus” nos discursos

So que por ser eu ser uma pessoa muito espiritual, na Igreja, Deus falou pra mim: Oh te
prepara, vai vir uma série de exames e eu vou te entregar tua identidade. Esses exames sdo
como se fossem uma carta me dando o direito de viver dentro da Igreja como eu sou sem me
ver como pecadora. Isso me traz um pouco de conforto (paciente n°9).

Ah, sei la. Eu me acho normal, gragas a Deus (paciente n° 46).

Foi escolha de Deus (paciente n°67).

Cristo ja é meu psicologo (paciente n°74).

Pelejo pra entender porque eu nasci assim. Ndo sei se foi meu pai ou minha mde. Porque meu
irmdo é perfeito. Ndo sei se é porque eu fui o primeiro a nascer. Ndo sei se foi a vontade de
Deus de eu nascer assim. Num sei se foi....(paciente n° 94)

Quando eu descobri, fiquei muito triste. Mas Deus fez com um proposito. (paciente chora)
(paciente n° 98)

2 Conhecimento dos pacientes acerca das condi¢cdes de DDS

2.1 Pacientes que optaram por optaram por nao aprofundar o conhecimento sobre a
DDS

Nunca quis saber direitinho sobre a doenca, pra ndo me afundar sabe? Eu faco o que os
médicos mandam e enfrento (paciente n’8).

Eu preferi excluir da minha vida. Nao quero muito saber o que aconteceu. Eu tenho que dar
gracas a Deus por estar viva. As vezes eu aceito e ds vezes eu ndo aceito. Hoje eu t6
aceitando (paciente n°15).

Nunca me interessei em saber. Hoje também ndo me interesso. Mexe um pouco comigo
negativamente pela condi¢do (paciente n°25).

Acho que a minha memoria faz questdo de esquecer muitas coisas pra gente ndo sofrer
.Muita coisa eu deleto do meu cérebro pra ndo ficar sofrendo (paciente n°47)

Nunca procurei saber ndo. Quanto mais vocé mexe, mais piora. Talvez eu ndo queira saber
mesmo (paciente n°62).

Eu prefiro nem saber, porque quanto mais eu souber, mais vai doer (paciente n°71).

Eu nunca tentei me aprofundar porque tenho vergonha de perguntar. Porque querendo ou
ndo mexe muito com o psicologico da gente. Ndo é tdo necessario (paciente n°72).

Eu acho que eu ndo quis saber mais porque machucava muito (paciente n°73).

Tu acredita que quanto menos eu saber melhor. Na verdade, eu tenho vergonha. Se
comegarem a conversar no meio de muita gente, eu tenho vergonha (paciente n°83).

Eu comecei a deletar da minha vida, sabe? Porque aquilo ndo melhorou o meu psicologico.
O que eu penso hoje é so coisas boas. So6 o lado bom. Eu preferia ndo me aprofundar e o
pouco que sabia eu tentava esquecer porque eu ndao queria ter aquela imagem. No fundo, eu
era homem e mulher e aquilo me fazia muito mal. Al eu nem tentava estudar porque eu nao
queria enxergar a esse ponto (paciente n°87).

E que eu também nunca perguntei porque tinha vergonha. E minha mde sempre estava na
sala. E se eu falasse ela ia comegar a chorar, entdo nunca dava (paciente n° 1).

Era um meio-termo: como eu ndo queria tratar, deixei quieto (paciente n°17).

Pra nos que ndo somos estudados, vocés entendem muito mais. Vai incrementar alguma
coisa? Nao vai. Eu ndo me preocupo de ir mais fundo, ir mais além. O que foi explicado pra
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mim ja é suficiente. Eu acho que tenho que saber do medicamento. Se eu parar o que pode
acontecer. E eu sei que se engravidar, eu tenho que ligar aqui (paciente n°2).

O que eu preciso saber? Eu tenho de saber como tratar. Por mim eu estou satisfeito (paciente
n°19).

Desligada mesmo. Minha made sempre cuidou (paciente n° 24).

E sempre importante a gente conversar pra esclarecer. O que faltou pra mim foi o despertar
de buscar. Essa curiosidade que eu tenho hoje. Antes eu deixava pra la, aquilo que ja
aconteceu passou. Hoje eu vejo que teve um crescimento de evolugdo pra mim. Precisa
esclarecer melhor (paciente n°13).

Eu optei por ndo querer entender. Ai depois, com uns 15 anos, comecei a entender diferente.
Antes disso eu vinha sem interesse com minha mde (paciente n° 36).

Nao sinto diferenga, nem interesse. Porque se eu quisesse eu sabia. Pra falar a verdade ndo
é que eu ndo sei porque eu ndo sei, eu ndo sei porque eu ndo procuro saber. Eu acho que é
até por isso que eu ndo tomo os remédios certo, pode ser.. Porque eu ndo tenho interesse
mesmo. Eu nunca tive curiosidade. Pra mim ndo muda. Eu ndo tenho tanto interesse. E assim,
se eu quisesse a internet e o Youtube tdo ai pra isso (paciente n° 38).

Eu nem queria saber (paciente n° 53).

Pra mim vai embaralhar (paciente n° 96).

2.2 Paciente que referiu dificuldade no entendimento devido a complexidade das
condicoes de DDS

Tento entender. Minha mae tenta me explicar, porém ndo consigo entender. Ndo encaixa na
cabega. Eu gostaria de entender (paciente n°57).

2.3 Pacientes que relataram nao ter recebido explicacdes da equipe de cuidados

E uma consulta, falam mais de exames. Na verdade, doutora, ndo foi explicado muito pra
mim ndo. Aquela rotina, sempre a mesma coisa. Como vocé esta fazendo comigo hoje, nunca
teve (paciente n°29).

A consulta é muito rapida e como ta tudo bem ndo teria o que perguntar. A gente sempre
precisa aprender mais (paciente n° 64).

Ninguém nunca me explicou nada até eu entrar na faculdade. No segundo ano da faculdade
eu lembro que eu estava muito angustiada por ndo saber nada do meu tratamento. Cheguei
aqui e chamei a (endocrinologista) e perguntei se eu tinha Sindrome de Morris. E ela me
explicou que era a hiperplasia adrenal congénita. Eu lembro que eu fiz uma cirurgia. Eles
abriram um pouco a vagina porque era muito pequena e fechada e ninguém me explicou nem
antes da cirurgia. Eu fui fazer uma laparoscopia e acordei com um monte de ponto na
vagina. Ninguém me explicou porque eu era XY e o que é isso. Até minha irmad falou quando
a gente viu o exame: Ué, mas XY ndo é homem? E foi passando assim.. So ficou claro pra
mim que eu ndo podia ter filhos, mas de resto. Al dentro da faculdade eu tive uma aula muito
maravilhosa com um professor que ¢ embriologista e ele explicou o que era diferencia¢do
sexual. E ai eu fui entender o que tinha acontecido. Foi o ultimo bloco do semestre. Ai eu vim
de feérias e confrontei a doutora. E outra coisa chata. Me mandaram pro ICESP pra passar
na uro e ninguém me falou porque exatamente. Eu ja tinha esse negocio do XY e ainda indo
passar no uro, eu pensei. Serd que eu sou um menino? Isso é uma caracteristica das grandes
faculdades que o pessoal ¢ muito focado na ciéncia e ndo explica tanto. Outra coisa que
ninguém nunca me perguntou. Com qual género eu me identifico? Eu me identifico com o
género feminino. Mas se ndo fosse, eu teria que ficar presa nisso? Eu ndo tive opg¢do
(paciente n° 37).

Faltou um didlogo mais especifico comigo. Explicaram pra minha mde, que tem uma
educacgdo simples e provavelmente ndo entendeu (paciente n°57).
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No (servigo onde a paciente seguia antes de ir ao centro de referéncia), eles ndo explicavam
muita coisa. Tem muita coisa que eu ainda ndo sei. Os médicos falam algumas coisas, mas
ndo explicam. Quando eu vim de ld pra ca, perderam muitas coisas (paciente n°61).

As vezes tem muita coisa que a gente ainda tem divida. Entdo é muito a questido mesmo de
ndo ter sentado, parado pra conversar. Acho que agora que as pacientes novas que estdo
vindo pro HC, maior de idade, acho que teria que ter uma oportunidade pra chegar e
conversar que nem a questdo de saber se pode ou ndo pode ter filhos. Claro que eu ja havia
perguntado no hospital onde eu fazia acompanhamento e disseram que pode. So que ¢ aquilo,
se pode como que ficaria em relacdo aos remédios, como ficaria em rela¢do ao parto. Claro
que sdo coisas que ndo vao chegar na crianga e falar sobre isso que a criang¢a ndo vai ter
muito a idéia, mas agora que a gente ta maior de idade, eu acho que seria um assunto que
tem que falar a verdade. Pra pessoa entender, entendeu? (paciente n° 80).

Ea primeira vez que conversam comigo. Os médicos conversam entre si e eu ndo entendo
(paciente n°83).

Quando eu fazia o tratamento, os médicos ndo me explicaram nada. Eu estou descobrindo as
coisas agora. Esses anos todos, eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o que
era, o que eu sou. Como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu cheguei até a
pensar... eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comeg¢a a chorar). Eu cheguei a
pensar em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou mulher e eu sou,
digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas, assim, eu pensava
em tirar minha vida (paciente n° 66).

Pouca explicagdo. O que eu sei foi mais do que eu estudei mesmo. Até porque alguns médicos
tém ateé dificuldade para entender e conversar (paciente n° 90).

2.4 Pacientes que referiram dificuldade no entendimento da condicio de DDS devido a
linguagem técnica utilizada pela equipe de cuidados

As médicas explicaram na linguagem delas (paciente n°11).

As palavras do médico pra gente sdo dificeis de entender. Podem até ter tentado, mas eu ndo
lembro com clareza (paciente n°45).

Elas falam, falam e eu ndo entendo nada (paciente n°835).

2.5 Pacientes que referiram dificuldade no entendimento da conducio devido a auséncia
de didlogo com os familiares sobre o tema

Minha mde sempre foi muito reservada com relagdo a isso. Seria até por isso que eu ndo
tenho muito conhecimento, assim, muitas lembrangas do que aconteceu no passado (paciente
n°101).

Minha familia ndo me explicou e eu ndo busquei entender por vergonha - (paciente n°27).
Minha mde nunca me contou e eu ndo perguntava por vergonha (paciente n°43).

Eu descobri muita coisa hoje. Eu quero pesquisar mais. Foi um pouco de superprotegcdo da
minha mde. Ela sempre achou que eu ia me magoar muito. Mas desde pequena eu ja cresci
sabendo uma coisinha ou outra. Querendo ou ndo, vocé vai preparando o psicologico. Eles
tentaram me explicar, mas minha mde cortou (paciente n°43).

2.6 Pacientes que referiram dificuldade no entendimento da conducio devido ao estresse
psicolégico relacionado ao diagnéstico de DDS

Nao consegui absorver pelo choque (paciente n°22).

Acho que é esse nervosismo. Eu tenho até um papelzinho porque as vezes vou passar na
consulta e ndo sei direito (paciente n°71).

Foi tanta coisa que ela falou que eu acabei esqueci. Ainda ta meio bagun¢ado a questdo do Y.
Fiquei assustada, meio nervosa (paciente n° 84).



ANEXOS - 203

2.7 Duvidas referidas pelos pacientes

2.7.1 Duvidas acerca da causa do DDS

Por que que aconteceu? Meu pai era alcodlatra... num sei. Se isso influiu? Acredito que sim
(paciente n° 4).

Pelejo pra entender porque eu nasci assim. Ndo sei se foi meu pai ou minha mde. Porque meu
irmdo é perfeito. Ndo sei se é porque eu fui o primeiro a nascer. Ndo sei se foi a vontade de
Deus de eu nascer assim. Num sei se foi.... (paciente n° 94)

Antes de nascer eu fiquei sabendo que minha mde tomou uns remédios pra ta me abragando.
Foi através desses remédios que eu nasci com esses problemas (paciente n° 62) - sentimento
de culpa materna

Nao sei se chegaram a alguma conclusdo no meu estudo, mas eu acredito que tenha sido pelo
grande numero de calmante que minha mde tomou na gesta¢do. Acho que de alguma maneira
isso influenciou (paciente n° 76) - sentimento de culpa materna

Ja perguntei a minha mae se ela teve raiva ou tomou algum medicamento para abortar
(paciente n°83)

2.7.2 Duvidas a relevancia do cariotipo (presenca ou auséncia do Y) na determinacao do
sexo social

Meu cariotipo é Y. Sou homem? (paciente n° 14)

Cariotipo é o que define se vocé é homem ou mulher? Eu acho que eu ja fiz esse exame e até
hoje eu fico me perguntando. sera que deu que eu era menino? Mas como a minha mente é de
menina, entdo eu sou uma pessoa transgénero? (a paciente ri). Até hoje eu tenho essa
paranoia. Eu tenho medo de ter sido enganada a vida inteira (paciente n°76)

Entdo, no caso, eu nasci homem (por ser XY)? Sobre a cirurgia que ela fez em mim, na
vagina. Ela falou que eu sou mulher. Eu perguntei pra ela se ia interferir se eu tivesse
relagoes. Eu vou sentir prazer normalmente. Eu fico fantasiando uma coisa que fica so me
frustrando, ja por conta dessas duvidas que eu tinha do cariotipo. Eu tinha muito medo de...
Assim de ndo ser mulher e ser travesti, coisas parecidas, lésbica, essas coisas. Qual a
diferenca entre intersexo e hermafrodita? Eu sou intersexo ou hermafrodita? O que é binario
e ndo bindrio? Sou um menino no corpo de menina? Vocés médicos dizem que sou uma
menina, mas dentro de mim eu sou um menino por ser XY? Qual a minha carga genética? O
que ¢ ninfomania? Eu tenho um problema mental? Eu tenho TOC relacionado a compulsdo
sexual? Em cima do meu coragdo tem uma marca de cirurgia. O que foi tirado do meu
clitoris que ndo sinto a mesma coisa de antes? Ndo me enganem. quero saber a verdade
(paciente n° 86).

Eu queria saber geneticamente se era isso ou aquilo (paciente n°97).

2.8 Trechos de relatos de pacientes que referiram buscar informacées sobre as DDS na
internet, midias sociais, documentarios, televisao e livros

Toda vez que alguém falava alguma coisa eu ia pesquisar no Youtube. Ai, tipo, ficou muito
baguncado (paciente n°9)

Eu faco parte de um grupo de Facebook: intersexos do Brasil (paciente n°17).

Eu estava lendo na internet uma pesquisa da Dra (...) (paciente n°55).

Eu pesquisava na internet (paciente n° 93).

3 Primeiras informacdes sobre a DDS transmitidas aos pacientes (revelacio diagnostica)
3.1 Impacto negativo da DDS no crescimento e desenvolvimento dos pacientes
Eu cresci achando que era uma aberragdo, um monstro (paciente n°17).
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No comecgo, eu ndo sabia o que era. Fiquei bastante triste. Eu fiquei chateado pra caramba.
Até pensei em fazer besteira. Eu até pensei em me suicidar duas vezes. Na primeira quando
eu soube e na segunda quando o médico falou que ndao podia me ajudar (paciente n°118).

Eu sou uma mutante, uma aberragao! (paciente n°22).

Queria morrer e desaparecer (paciente n°48).

Falou que eu nasci com pénis pequeno. Na época, eu chorei. Teve épocas na vida que deu
vontade de se suicidar. Al fui procurar na internet e vi que tem muitas pessoas (paciente n°
69).

Quando eu fazia o tratamento, os médicos ndo me explicaram nada. Eu t6 descobrindo as
coisas agora. Esses anos todos, eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o que
era, o que eu sou. Como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu cheguei até a
pensar... eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comeg¢a a chorar). Eu cheguei a
pensar em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou mulher e eu sou,
digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas, assim, eu pensava
em tirar minha vida (paciente n° 86).

Nada me completava. Nenhum bem material, nenhum namorado. Ndo queira saber o que é
vocé ter uma sindrome que vocé ndo tem culpa. Deixa marcas. Até hoje sinto que ndo me
recuperei totalmente porque me desgastou. Deixa marcas, mesmo sabendo que hoje estou
bem (paciente n°87).

Gente, que aberragdo é essa? Porque ¢ anormal isso. Ai foi muito dificil. Imagina so, do
nada, vocé cresce achando que vocé é uma garota. So que ai, aquilo que vocé acredita que
deve acontecer, ndo acontece (referindo-se ao desenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios femininos na puberdade). Ai eu comecei a ficar perdida total. Meus Deus, o que
¢ que eu sou? Porque eu ndo conseguia nem me identificar como ser humano, nem género,
nem nada. Mas eu tinha certeza que eu me sentia como mulher. Sempre gostei de garotas. So
que depois disso, foi um choque tdo grande pra mim mesma, pra minha autoimagem, que eu
fiquei sem saber o que eu era no universo. Ai eu fiquei realmente bem deprimida. Eu convivo
com as pessoas, mas sempre com aquela inseguranca. Meus Deus, aquele medo. Ndo sei
explicar, uma inseguran¢a que tenho comigo. Devido a esse problema, acarretou essa
inseguranga que eu tenho (paciente n°91).

3.2 Relatos de pacientes sobre comunicacio inadequada por profissionais de saude

So que ela pediu ultrassom por conta dos carogos. Na hora que eu levei pra ela, ela pegou e
falou: "Ue, isso aqui ndo ¢ hernia". Ai eu: "Como assim?" Ai ela: "Vocé sabe que vocé tem o
que?" Al eu: “Desde de pequena me disseram que eu tinha Rokitanski”. Ai ela: "Eu to
achando que vocé tem Sindrome de Morris. Isso ai ndo é hérnia. Sdo dois testiculos”. Ai ela
pegou e disse assim: "Eu vou ter que te encaminhar pra um colega meu. Ele é urologista.
Porque se for o que eu to achando, vocé ndo tem que passar comigo. Tem que passar com
ele”. Al eu perguntei: "Se isso se confirmar eu ndo sou menina, sou menino?" Ela disse que
é.. Eu tive uma crise de ansiedade fortissima. Fiquei em observagdo. Porque foi muito direito.
Eu comecei a chorar na hora. Que nem eu falei pra ela: "Meu como assim? Eu sai de casa
menina e to voltando menino. Isso ndo existe". Ai ela: 'Existe”. "Mas como?" (paciente n°9).
Eu lembro muito. Eu cheguei e o médico despejou a informagdo. Ele falou assim: Vocé tem
isso e ndo vai poder ter filhos. Eu fiquei chocada. Fiquei em choque e ndo consegui absorver.
Seria recomendado explicar mais nos retornos. Ele comecou a explicar e a partir do
momento que ele falou que eu ndo poderia ter filhos. Escureceu tudo e ndo entendi mais nada
(paciente n°22).

Aos vinte e trés anos, o médico de Morada Nova disse que meu caso ndo tinha solu¢do. Vim
para Sdao Paulo porque tinha certeza que tinha solugdo (paciente n°48).
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Porque me deixava muito triste os ginecologistas que eu passava que falavam que tinha os
dois sexos e tudo, isso me deixava muito triste. Até uma ginecologista falou assim: "O que
que vocé quer escolher? Homem ou mulher?" Eu: "Homem?" Como é que eu vou ser um
homem se eu ndo tenho testiculo fora, se eu sou registrada, todo mundo conhece como mulher
e eu vou querer ser homem. Eu tenho grandes labios, até isso eu sei que eu tenho, bem
feminino. Nasci e me criei nesta identidade e como é que eu vou dizer que eu vou querer ser
homem. Como que eu ia ser uma coisa que eu ndo me sentia, né? (paciente n°87).

O médico da minha cidade falou que eu era mais homem que mulher. E se eu fizesse uma
cirurgia pequena, morreria. So que eu fiquei em duvida. Como eu podia ser mais homem que
mulher se tenho seios e menstruo tudo normal? Eu me sentia mulher, mas as vezes eu sentia
um desejo por mulher, entendeu? Quando eu tinha os dois sexos (paciente n° 100).

3.3 Exemplo de orientacdes inadequadas

Eu fui a muitos médicos. Muito me recebiam com cara de espanto. Chegaram a me dizer que
eu ndo podia gostar de ninguém: "Vocé tem que se manter neutro. Porque vocé tem um
problema. Vocé ndo pode gostar de ninguéem" (paciente n°23).

Ela (mae) falou que se eu ndo tomasse o remédio, eu ia ficar direto no hospital. Toda hora
ela (mae) falava para eu ter cuidado para ninguém ficar sabendo. Eu ndo ia poder fazer as
coisas, sexo. Que eu ndo ia poder ter filhos. Eu me sinto estranho (paciente n°70)

Minha mae num contou nada. Num sei se é vergonha, medo... Ela so falou que eu tenho
hiperplasia de supra renal. Se fiz cirurgia, o que fiz... Eu sei que fiz cirurgia porque uma vez
eu escutei falando, mas eu ndo sei do que que foi, como foi. Minha mae estava falando com
uma doutora. Ai quando eu cheguei perto, ela tinha trocado o assunto (paciente n° 38,
paciente com HAC informada pela mae sobre a HAC, mas ndo sobre a genioplastia).

3.4 Pacientes que relataram que a comunicac¢io pela equipe de cuidados era direcionada
somente a mie

No comego eles falavam mais com a minha mde. Ndo lembro. Comecei a ficar sabendo
direitinho so uma a trés consultas atras (paciente n°1).

Mas eles explicam do jeito deles e pra minha mde (paciente n°11).

Um urologista. Nao lembra exatamente como ele falou. Mas ele conversou sozinho com meu
pais (paciente n°33).

3.5 Pacientes que relataram o uso de linguagem técnica pelos profissionais da equipe de
cuidados

Aos vinte e trés anos a (endocrinologista) me explicou, mas parece que explicam para eles
mesmos. Nao falam a nossa lingua (paciente n° 60).

Foi aqui mesmo. Eu me lembro, mas foram palavras dificeis, de médico mesmo (paciente n°
64).

3.6 Pontos marcantes nas primeiras informacoes

O que me marcou foi que me disseram que eu ndo ia menstruar, nem ter filhos (paciente n°
12).

Ele comecou a explicar e a partir do momento que ele falou que eu ndo poderia ter filhos.
Escureceu tudo e ndo entendi mais nada (paciente n°22).

Impactou a questdo da gravidez (paciente n°57).

A (endocrinologista) falou pra mim que eu ndo podia ter filho. Que ndo tinha utero, mas que
eu podia adotar. No comego eu fingi que estava tudo bem. Falei que tava tudo bem. Mas por
dentro eu estava gritando. Eu senti o impacto (paciente n°76).



ANEXOS - 206

3.7 Exemplos de falta de comunicac¢io

Aos dezessete anos eu descobri sozinho. Um dia achei um cartdo do (hospital onde fazia
seguimento) onde eu fiz tratamento na gaveta da minha mde. Depois eu encontrei um
rascunho de carta que estava sendo feito pra mandar pro Programa do (..) para continuar
meu tratamento. Na carta que tava escrito hermafrodita. Ai procurei a professora de biologia
e perguntei o que era isso (paciente n° 19).

Com 18 anos, encontrei um documento médico no qual havia a discussdo sobre o cariotipo e
a opg¢do pelo sexo de criagdo como feminino (paciente n°31).

Um pouco de superprote¢do da minha mde. Ela sempre achou que eu ia me magoar muito.
Mas desde pequena eu ja cresci sabendo uma coisinha ou outra. Querendo ou ndo, vocé vai
preparando o psicologico. Eles tentaram me explicar, mas minha mde cortou. Minha mae
sempre me alertou um pouquinho. Com sete, oito anos, ela falou que eu ndo tinha utero,
porque eu nasci com gonadas. Até entdo eu ndo sabia o que eram gonadas. Ela ndo me
deixava pesquisar, nem perguntar. Ela so falava o bdsico. Ai com 16 eu descobri mais sobre.
Comecei a olhar os exames. Na hora fiquei pasma, porque eu ndo sabia do cromossomo Y. Ai
depois eu fui me acostumando (paciente n°355).

Eu ndo tinha no¢do. Mas quando era adolescente, eu ja sabia algumas coisas. Meu, eu fiquei
com depressdo. Quando eu fiz aniversario de 15 anos eu achei um papel nas coisas da minha
mae. Tava la amputagdo de clitoris ou amputagdo parcial de clitoris. Eu fiquei muito mal
depois disso. Entrei em depressdo (paciente n°61).

Quando eu fazia o tratamento, os médicos ndo me explicaram nada. Eu t6 descobrindo as
coisas agora. Esses anos todos, eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o que
era, o que eu sou. Como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu cheguei até a
pensar... eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comeg¢a a chorar). Eu cheguei a
pensar em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou mulher e eu sou,
digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas, assim, eu pensava
em tirar minha vida. Eles deveriam ter aberto o jogo. Eles conversavam so eles. Eu ndo
entendia nada. Eu acho assim, que era pra ter, mesmo eu sendo nova, mas era pra dito: oh,
vocé vai passar por isso porque ta acontecendo isso e aquilo. Entdo, esses anos todos eu
venho angustiada (Paciente n° 86).

As vezes eu fico me perguntando se nio seria melhor saber disso desde crianca. Ja perguntei
aos meus pais e meus avos porque ndo me falaram isso antes, porque quando eu nasci o
médico deve ter dito alguma coisa. Eles nem me contaram né? Eu que descobri sozinha na
adolescéncia. Gragas a Deus, sempre tive uma mentalidade madura e ndo cheguei ao ponto
de querer fazer atrocidades comigo mesma ou sumir do universo (Paciente n°91).

3.8 Sentimentos

3.8.1 Vergonha

No inicio, nos meus oito anos, eu percebia uma anomalia. Eu ficava com vergonha de tirar a
roupa intima (paciente n° 13).

3.8.2 Diferente

Eu cresci achando que era uma aberragdo, um monstro (paciente n°17).

So que na hora vem o choque, vem o fato de eu ndo ser o que eu achava que eu era, veio o
fato de eu sempre ter me sentindo um erro e naquela hora eu vi que realmente tinha algo
errado. O problema que eu tive quando eu era mais nova era exatamente isso: ndo me aceitar
e achar que eu era um erro. Eu queria desaparecer (paciente n°9)

Eu cresci achando que era uma aberragdo, um monstro (paciente n°17).

Eu sou uma mutante, uma aberragdo! (paciente n°22).
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Eu era mais feliz antes do diagnostico. A partir da adolescéncia, eu me senti diferente
(paciente n° 26).

Eu via as outras meninas e eu parada ali, ndo tinha nada, so pelos, cheia de pelos.
(sentimento de sentir-se diferente das criangas da mesma idade. Pra ser sincera com vocé, eu
penso que eu sou unica (paciente n°29)

Ai eu comecei a comparar, com sete oito anos, porque eu tenho que ir e as minhas primas
ndo. Entdo pra mim, foi muito dificil nessa parte (paciente n°45).

No comego, quando eu era adolescente, me achava diferente das outras meninas. Ndo
menstruava, nem tinha seios (paciente n°53).

Assim, eu sempre fui frustrada por ndo me achar normal (paciente n°59).

Gente, que aberragdo é essa? Porque é anormal isso. Al foi muito dificil. Imagina so, do
nada, vocé cresce achando que vocé é uma garota. SO que ai, aquilo que vocé acredita que
deve acontecer, ndo acontece (referindo-se ao desenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios femininos na puberdade). Ai eu comecei a ficar perdida total. Meus Deus, o que
é que eu sou? Porque eu ndo conseguia nem me identificar como ser humano, nem género,
nem nada (paciente n° 91).

Foi muito dificil por a gente ser mulher. A gente sempre fica se comparando com as outras.
Foi dificil pelo fato de ver as meninas desenvolverem e eu ndo. Eu sempre tive a certeza de
ter alguma coisa, eu ndo vou dizer errada, mas anormal (paciente n° 93)

3.8.3 Inferioridade

Eu senti que eu era diferente. Eu me senti mal. Em relagdo aos meus irmdos, que tém os
orgdos normais, que sdo pais... (paciente n°4).

Mal e inferior a outros meninos por conta da genitalia (paciente n°21).

Se acha a pior pessoa quando se compara aos outros meninos (paciente n° 24).

Revolta, sentir-se diferente. Eu tinha muito complexo de inferioridade. Eu ndo tinha ciclo de
amizade até os meus dezoito anos (paciente n°435).

Me senti deformada, como se tivesse nascido toda zoada. Me senti como se eu ndo fosse igual
a nenhuma das meninas que estudavam comigo, como se eu fosse inferior (paciente n°76).

3.8.4 Tristeza

Tristeza. Chorei bastante. Epoca em que eu tinha problemas com drogas, por conta da
auséncia das mamas (paciente n° 10).

Fim do mundo. Perda de identidade (paciente n° 66).

3.8.5 Aliviada

Aliviada por conseguir um diagnostico (paciente n° 60).

Feliz e triste ao mesmo tempo. Feliz porque descobri o que eu tinha. Fiquei aliviada ao saber
por que descobri o diagnostico. Nenhum médico descobriu. Triste porque tinha medo da
cirurgia (paciente n° 96).

3.9 Periodo em que os pacientes receberam as primeiras informacdes sobre DDS

3.9.1 Infancia

Nao teria criado expectativas sobre ser mae. Teria me poupado sofrimento (paciente n°3).
Porque teria evitado outros problemas que tive por ndo saber do problema (paciente n°5).
Foi na idade ideal. Se eu tivesse descoberto mais tarde seria mais abalado. Deve ser dado
antes da puberdade para a pessoa saber como lidar com o corpo (paciente n° 10).

De oito a dez anos, quando come¢a a entender o corpo humano. E complicado porque eu falo
por mim, foram muitas descobertas que eu descobri sozinha. Que ndo teria menstrua¢do. Na
fase da adolescéncia, as amigas come¢am a menstruar. E vocé ndo entende porque seu corpo
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estda mudando. Preparar a pessoa antes. Até pra mim hoje, ainda é meio constrangedor. Eu
falo que eu tenho menopausa precoce pra pessoa ndao olhar com preconceito (paciente n° 12).
Desde quando comega a entender. E ndo esconder nada. Falar de uma forma que ela va
entender. Por métodos que ela va entender (paciente n° 16).

Porque ajuda no crescimento para ter uma identidade (paciente n° 17).

Onze ou doze anos no maximo para ser antes da adolescéncia (paciente n°21).

Mais cedo porque tive problema em ver minhas amigas desenvolvendo e eu ndo (paciente n°
22).

Um pouco mais cedo ndo sei se ia conseguir entender, mas acho que eu seria mais
responsavel com os medicamentos (paciente n° 24).

Porque seria mais facil. Assim que surgissem as duvidas (paciente n°27).

Deveriam ter explicado logo que eu nasci e a medida que eu fui crescendo. Eu vivi até os
trinta e seis anos escondido. Até hoje culpo meus pais. Passei muito sofrimento por falta de
informagdo (paciente n° 32).

Eu descobri muita coisa hoje. Eu quero pesquisar mais. Foi um pouco de superprote¢do da
minha mae. Ela sempre achou que eu ia me magoar muito. Mas desde pequena eu ja cresci
sabendo uma coisinha ou outra. Querendo ou ndo, vocé vai preparando o psicologico. Eles
tentaram me explicar, mas minha made cortou (paciente n°43). Tem que ser dito tudo! Se vocé
esconder, fica uma coisa que ndo anda. A crianca cresce insegura e fica pensando mil e uma
coisas. Por pior que a verdade seja, o beneficio da verdade é maior! paciente n° 34).

Eu acho que eu poderia ter encarado as coisas mais tranquilas, mais natural. Nao precisava
esconder (paciente n°35).

Logico que quanto mais cedo a pessoa falar pra outra explicando, igual eu, ela vai aceitando
que aquilo é da vida e pronto (paciente n° 38).

Para crescer sem ilusoes (paciente n°44).

Na infancia para se adaptar ao corpo (Paciente n°47).

A made que deve conversar com o paciente. Comeg¢a na infancia e continua na adolescéncia.
No caso para o paciente ja comegar a entender desde novo (Paciente n° 54).

Eu queria ter descoberto mais cedo, porque na puberdade vocé ja formou uma identidade
(Paciente n° 56).

Porque muita coisa teria mudado (Paciente n° 66).

Porque a paciente deve saber o que esperar. As modificagoes da puberdade,
fertilidade...(Paciente n° 68).

Quando comega a ter entendimento com cinco ou seis anos. Quanto mais cedo vocé abordar,
previne os fantasmas (Paciente n° 69).

Porque eu quando era pré-adolescente que minhas amiguinhas estavam todas menstruando.
Eu queria menstruar (Paciente n°75).

Eu acho que tem de falar desde sempre, desde de crianca e de uma forma ludica. Se eu
tivesse me tratado desde o comego, acho que ndo ia ser tdo assim... Com essa inseguranga
toda que eu senti, eu me sentia menos menina que as outras. Entdo eu desenvolvi uma série
de transtornos alimentares, porque eu ndo era tdo mulher como elas pra ter um filho. Se eu
tivesse descoberto com trés. Tipo uma cartolinha dessa so com desenho, vocé cresce
sabendo...(Paciente n°76).

Para ja saber a doenca que tem (Paciente n°82).

Porque eu ja ia me acostumando com a ideia. Quando alguém perguntasse, eu ja saberia o
que responder (Paciente n°82).

Eles deveriam ter aberto o jogo. Eles conversavam so eles. Eu ndo entendia nada. Eu acho
assim, que era pra ter, mesmo eu sendo nova, mas era pra dito: oh, vocé vai passar por isso

porque ta acontecendo isso e aquilo. Entdo, esses anos todos eu venho angustiada (Paciente
n°86).
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Eu tinha sofrido menos. Tinha lidado melhor com a situa¢do. Porque quando vocé ja ta
adulta, ja tem vivido toda uma vida de adolescéncia e o sofrimento da adolescéncia é tdo
grande. Quando chega na adolescéncia é uma fase de vocé ndo nem como ta o psicologico de
uma pessoa com uma sindrome dessa (Paciente n°87).

Eu acho melhor de crianca que dai ja se acostuma. Porque se vocé deixa pra falar na
adolescéncia, ai.. mente de adolescente é toda confusa (Paciente n°92).

la lidar melhor (Paciente n° 96)

Se tivesse me contado bem antes, eu ndo me culparia tanto. De procurar solugdo.. Foi,
porque, assim, é sempre aquela questdo que se tivesse cuidado antes, poderia ter sido
diferente. Al uma hora eu culpo muito ela minha mde por ndo ter tomado essas precaugoes.
Uma hora ndo..ja culpei. Hoje em dia ndo passa mais isso pela minha cabega nao. E também
pela falta de conhecimento dela, né? Ela achou que isso seria normal e que, com o passar do
tempo, eu ficaria normal. (Paciente n° 101).

Uns cinco, seis, quando eu ja entendia alguma coisa. Eu ja sabia o que estava se passando.
Eu ia ficar consciente do que é (Paciente n° 102).

3.9.2 Adolescéncia

E que nés mesmo ndo entendemos. Quando eu comecei a perguntar as coisas pra ela, jd
estava com dezessete, dezoito anos (paciente n’2).

Foi melhor assim, porque eu ja tinha um amadurecimento para poder entender e aceitar.
Talvez se tivesse sido la atras eu ia ficar me sentindo um pouco inferior as outras pessoas,
ndo sei. Talvez eu contaria pras pessoas, tipo, colegas de escola e elas ndo entenderam e iam
ficar me zoando. Na idade que eu fiquei sabendo ndo. Eu percebi que ndo era coisa que eu ia
poder contar pra todo mundo. Até entdo, era so pra minha familia. Entendeu? Familia assim,
mde, pai, irmdos proximos... Entdo acho que foi uma idade boa (paciente n°7)

Quando as pessoas entendem. Adolescente. Com dezoito, dezenove anos. (paciente n°11).

Se desenvolve nessa idade e a pessoa ja cresce sabendo (paciente n° 14).

Na adolescéncia, porque quanto vocé é crianca. Ela ainda ndo vai ter a dimensdo da
situagdo, da condi¢do (paciente n° 18).

Melhor na adolescéncia, porque assim, a crianga distorce muito as coisas. Ela ainda num
tem aquele senso de compreensdo. Adolescente, por mais que tenha aquela fase de rebeldia,
ele tem mais um senso de compreensdo maior (paciente n° 19).

Quando crianga a gente ndo entende muito bem (paciente n° 20).

Porque a pessoa ndo vai menstruar (paciente n°26).

Com uns 15 anos, sentar com o paciente e explicar. Antes ndo vao entender (paciente n°28).
Quando ¢ crian¢a ndo vai nem entender. Na adolescéncia, vai estar mais preparado para
entender melhor (paciente n°41).

Pra minha cabega de crianga, eu sabia o que tinha de saber. la ficar muito mais marcado na
infancia. Foi no momento adequado (paciente n°49).

Eu ja tinha cabeca para entender (paciente n° 50).

Desde a adolescéncia. Porque se alguém perguntar alguma coisa, eu saberia responder
(paciente n°53).

Quando eu ja tinha uns quinze, dezesseis, quando ja compreendia mais (paciente n°55).

Tem toda uma vida para se adaptar (paciente n°58).

Porque é mais facil aceitar (paciente n°59).

Quando a gente comega a entender mais. Quando vai ficando mocinha (paciente n° 64).

Doze a treze anos é a idade mais certa. Quando crian¢a vocé ndo vai conseguir entender. Na
minha geragdo ndo, talvez as criangas de hoje sim (paciente n°72).

A crianga ndo vai entender (paciente n°78).

Eu acho que na adolescéncia. Porque eu ia entender né? (paciente n°85).
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Era melhor agora mesmo, porque na infancia eu ndo ia entender como agora (paciente n
85).

Mais adolescéncia. Na infancia é mais complicado. Ndo vai entender (paciente n° 90).

Eu acho que pra mim, eu ndo conseguiria absorver como crian¢a. Mas também na
adolescéncia ndo foi facil. Para mim, as duas formas sdo dificeis. Porque é uma doenca
dificil. Entdo acho que vai ser dificil até na fase adulta. Eu so acho que vai ser diferente
porque vocé vai estar mais madura pra tentar entender aquilo do que na infancia (Paciente
n°9lI).

Eu acredito que foi a fase ideal, a idade que a gente vai se descobrindo (paciente n° 99).

3.9.3 Idade adulta

Um pouco mais velho. Com uns 20 anos. Eu acho que a pessoa ja estd apta a entender certas
coisas que aconteceram (paciente n°15).

Foi na idade certa. Ndo ia adiantar saber antes (paciente n°74).

Foi uma idade boa. Deixaria mais confusa (paciente n°79).

3.10 Exemplos de abordagem adequada pela mae

Ela (a mae) sempre falou: Vocé tem um problema, vocé tem que tomar assim e assim, ir no
médico de tanto em tanto tempo. Entdo num foi um baque. Desde pequeninha, eu sempre me
acostumei com isso. Ela nunca chegou a dizer que ia no médico tomar vacina, por exemplo.
Ela dizia: Vocé vai no médico fazer consulta, hoje vocé vai no médico colher sangue... Minha
mde sempre deixou bem claro. Entdo foi uma coisa que ndo veio de surpresa. Eu ja vinha
com a ideia de que eu tinha alguma coisa. Claro que ndo sabia o nome e tudo. Mas ai com o
tempo, doze, treze anos, eu ja comecei a entender um pouco mais. Falou também das
cirurgias. As cirurgias quando eu era menorzinha ela acompanhou tudo. Quando eu fiquei de
maior, al ja foi comigo. A gente escolheu a data junto. A médica sentou comigo, conversou
sobre a cirurgia. A cirurgia assim, assim, assim... é feita de tal jeito. Tem aproximadamente
tantas horas de duragdo foi uma coisa mais tranquila. Eu nunca tive isso de ndo entender.
Tudo normal, tranquilo (paciente n° 80).

Ficou uma forma leve e a minha mde é bem leve em relacdo a isso (paciente n° 40).

3.1 Forma ideal de comunicacio para os pacientes

Explicar com detalhes (paciente n°4).

Aguardar a crianga ter um certo entendimento também pra ndo confundir (paciente n°9).

Ir com calma. Foco muito na saude emocional. Conversar e olhar para o paciente quando for
dar as noticias. Certificar que a familia entendeu (paciente n° 10).

Com calma. Com detalhes mais abertos para entender (paciente n°11).

Vocé pega um desenho da fisiologia de uma mulher. Vocé ndo tem menstruagdo. Tentar
explicar (paciente n° 12).

Com cuidado e carinho, porque nem sempre as pessoas vdo entender. Ja vem com
caraminholas na cabega, a pessoa pode até se suicidar (paciente n° 13).

Desde quando comega a entender. E ndo esconder nada. Falar de uma forma que ela va
entender. Por métodos que ela va entender (paciente n° 16).

Falando aos poucos. Explicando a realidade e o que pode acontecer. Preparando a cabega
(paciente n° 18).

Explicar de uma forma mais simplificada, como se explicasse os sintomas de uma gripe
(paciente n° 19).

Eu preferiria que os médicos explicassem melhor pra mim. Eles falavam: Pode ficar la fora
que vou conversar com sua mde. Participar mais o paciente na consulta.) (paciente n°24).
Com uns 15 anos, sentar com o paciente e explicar. Antes ndao vao entender (paciente n°28).
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Existe a menina e o menino, usando referéncias. Mas existem diferencas. Vocé pode desenhar
(paciente n°35).

Com um material. Alguma coisa com figuras, que seja colorido (paciente n°37).

De uma forma abrangente as questoes para minha idade (paciente n° 40).

Os pais e os médicos, com muita clareza, a partir do momento que ela comegar a ter
conhecimento e perguntar aos cinco anos (paciente n°45).

A partir da idade que ele comega a entender o paciente, sendo o mais claro possivel (paciente
n°5li).

Individual. Cada um tem que ser analisado separadamente. Com a ajuda de um psicologo,
assim que o diagnostico for definido (paciente n°51).

De nove a dez anos, com uma linguagem facil (paciente n° 59).

Eu acho que tem que ser tipo um grdfico crescendo pra crian¢a. Quando a crianga ja tem
nogdo de algumas coisas, por exemplo, seis anos. Iniciar com uns seis anos paciente n°61).
Eu acho que tem de falar desde sempre, desde de crianca e de uma forma ludica. Tipo uma
cartolinha dessa so com desenho, vocé cresce sabendo...(Paciente n°76).

Sentar e conversar com mais tempo (Paciente n° 80).

Sentar e explicar mais (Paciente n°85).

Explicar primeiro o caso pra pessoa entender mais, porque se ele chegar e der a noticia de
cara, a pessoa ndo vai entender. Explicar por partes, bem delicadamente, e assim fazer até
que a pessoa entenda. Explicar como vai ser o tratamento (Paciente n° 88).

Explicar mais ou menos o que vai impactar. Os medicamentos que tem que tomar. (Paciente
n°9lI).

Eu acho que essas coisas ndo deviam vir dos pais, que nem os pais entendem direito. Era
melhor vir de um médico, explicando de uma forma adequada pra crian¢a entender. O que
acontecia. Era o médico explicando pros pais e os pais tentando entender. Ndo é a toa que eu
vim entender direito o problema quando eu vim pra cd. Quando a doutora explicou bem
direitinho. Eu acho que ¢ melhor falar com o especialista do que deixar os pais explicarem
(Paciente n°92).

4 Comunicacao acerca da condicao de DDS com familiares e sociedade
Toda hora ela falava para eu ter cuidado para ninguém ficar sabendo. Eu ndo ia poder fazer
as coisas... sexo. Que eu ndo ia poder ter filhos. Eu me sinto estranho (paciente n°49).

5 Genitalia e abordagem cirurgica

5.1 Periodo ideal para cirurgia em DDS

5.1.1 Infancia

Logo que o médico descobrir. Se der pra fazer até dentro da barriga da mae. Eu acho bacana
a medicina avangar (paciente n°2).

Deveria ter sido desde que eu nasci. Se tivesse corrigido logo, a situagdo poderia ser outra
né? (..) Devia tratar desde criancinha. Desde neném. A questdo do meu orgdo. Se tivesse
tratado, de repente a situagdo seria outra (paciente n°4).

Na infancia foi adequado. Com certeza. Eu ja cresci lidando com aquilo. Com certeza.
Impede o desenvolvimento da crianga (paciente n°?7).

Eu que quanto mais cedo melhor. Que nem eu falo pra minha mde que se tivesse feito isso
mais cedo, eu acho que o desenvolvimento seria mais facil (paciente n°9)

Eu nao lembraria nem da cirurgia, nem da recuperagdo. Foi horrivel passar trés dias de
sonda (paciente n° 10).

Pra ndo ser rejeitado por conta da malformacgdo. Por conta da rejei¢do das pessoas (paciente
n°15).
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Como a pessoa vai crescer. Como vocé vai no banheiro com sete ou oito anos com um
coleguinha (paciente n°25).

Para evitar anomalias. Para evitar confusdo (paciente n°25).

Como eu nasci com esse problema, eu sou a favor de operar na crianga porque o trauma
depois. Eu senti muito esse trauma. Foi muito dificil pra mim. Eu passei com psicologo, fui
avaliado por psicologo antes de fazer a cirurgia. Eu ja queria de inicio assim que nascesse,
se puder. Como eu ndo tive essa oportunidade, na minha opinido, essas criangas deveriam
ser operadas assim que nascesse, opinido minha (paciente n°29).

O efeito da cirurgia traz conforto. Quanto antes melhor, porque o beneficio é grande
(paciente n°29).

Evitava varios transtornos. Eu poderia ter tido uma vida mais participativa (paciente n° 35).
Eu acho que ai a crianga ndo vai crescer convivendo com isso (paciente n°37).

Assim que nasce ou é descoberto. Polpa de futuros constrangimentos e futuros problemas
psicologicos. Eu acho que crescer com atipia causaria um problema maior. Ndo tem
comparagdo (paciente n° 40).

E complicado crescer uma coisa que ninguém sabe o que é. Menino ou menina (paciente n°
41).

Eu acho que ndo ter feito a cirurgia ia ser traumatizante também. Eu acho assim, se definiu
que era do sexo feminino, se tem como fazer a cirurgia pldastica pra deixar certinho, por que
ndao? Eu fiz com um ano. Esperaram eu ter um ano pra fazer. Entdo pra mim eu entendia que
foi menos um processo pra eu trabalhar dentro de mim. Porque eu nem lembro do (paciente
n’45).

Eu acho que tinha melhorado minha vida (paciente n° 48).

Quanto mais cedo, melhor. Ter a vida normal mais rapido, menos complicada. Conforme vai
crescendo, vai aumentando o convivio sexual (paciente n°51).

Eu acho melhor operar quando crianga. Seria pior pra cuidar. De trés a quatro anos no
mdaximo (paciente n° 54).

Isso ndo ia causar tanta estranheza (paciente n°57).

Mais cedo é melhor. Porque muito tarde o paciente fica incomodado (paciente n° 59).

Se deixar para mais tarde pode piorar a parte psicologica (paciente n° 60).

Acho que ndo seria legal operar tarde ndo. Pelo fato de eu ndo me lembrar, ndo me
machucou tanto. Quando vocé ja tem consciéncia de tudo, se torna mais pesado (paciente n°
62).

Mais cedo melhor. Para resolver com rapidez e poupar sofrimento mental (paciente n° 63).

Se minha filha nascesse com essa condi¢do eu gostaria de resolver o quanto mais cedo né,
pra ndo sofrer no futuro. Tem que operar no comego, quando da o diagnostico. (paciente n°
64).

Para tirar aquilo que vai ser sempre um corpo estranho (paciente n° 68).

Teria me poupado de um monte de coisa. Eu ndo teria memoria de como era. Ndo geraria
essas duvidas malucas. Essas paranoias da cabega. E também porque ndo ficaria tdo perto
quando vocé inicia sua vida sexual. Que dai ndo te gera tanta inseguranca, sabe? (paciente
n°68).

Mais cedo era melhor, porque acompanhava o crescimento da pessoa. As coisas iam
crescendo junto. Era crianga mesmo que tinha que ter cuidado (paciente n°77).

Na minha opinido, eu, como particular, prefiro na infancia. Porque o pos cirurgico, o tempo
que vocé fica no hospital... Eu acho que pra gente que jd tem uma ciéncia é muito pior
porque o tempo que eu fiquei la (paciente n° 80).
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Eu preferia ter comegado tudo mais cedo. Acho que me pouparia de muita coisa. Uns cinco
anos, seria a idade certa. Eu demorei muito tempo pra fazer a cirurgia, para descobrir e pra
ter o processo de aceita¢do. Evitaria muito constrangimento e desconforto (paciente n° 93).
la ficar livre para fazer o que eu quisesse (paciente n° 94).

Esperar pra quando crescer vai ficar muito complicado. Tem que operar logo. é o certo
(paciente n° 102).

5.1.2 Adolescéncia

Com dez anos. Porque ai ja sabia melhor o que é que era (identidade de género). Tinha como
perceber melhor o jeito, a mania da pessoa (paciente n°11).

Na adolescéncia, porque ela vai ter percepgdo melhor do que ela vai querer ser (paciente n°
13).

Teria evitado muito constrangimento por conta das relagoes sexuais (paciente n°53).

Tem que deixar a pessoa crescer pra decidir o que quer. Incomoda em partes. Eu ndo queria
ter nascido assim. Mas ja que nasci (paciente n°88).

Quanto mais cedo melhor, porque acho que a crian¢a ndo entende muito e é até melhor
(paciente n° 90).

Acho que a pessoa ndo ta ainda com capacidade de opinar sobre aquilo (paciente n°91).

5.1.3 Fase adulta

la estar mais preparada (paciente n°6).

Se ndo tiver complicagoes do aparelho urindrio, talvez aguarde. Quem sabe eu também ndo
gostaria de ter me tornado um homem. Na questdo que eu tive de tomar remédio pra
aumentar os seios. Avaliando meu historico, serd que se eu pudesse escolher hoje eu ndo
seria um homem? Ndo sei, é complicado doutora. Talvez adolescéncia ou idade adulta. Acho
que na idade adulta. Porque teria que ter acompanhamento psicologico (paciente n°47).
Porque eu queria a op¢do da escolha (paciente n° 66).

6 Tratamento e seguimento

Diminuir a quantidade de pessoas na hora do exame.as vezes é muita gente (paciente n° 96).
Ultimamente eu vinha na psicologa. Ela comeg¢a a fazer aqueles joguinhos, mas eu ndo me
sentia 100%. Certas coisas como ter de desenhar eu ndo gosto. Eu prefiro a conversa
(paciente n° 15).

Porque é ruim ficar falando (paciente n° 126).

7. Pacientes com relatos relativos a morte e suicidio

No comego, eu ndo sabia o que era. Fiquei bastante triste. Eu fiquei chateado pra caramba.
Até pensei em fazer besteira. Eu até pensei em me suicidar duas vezes. Na primeira quando
eu soube e na segunda quando o médico falou que ndo podia me ajudar (paciente n°118).
Queria morrer e desaparecer (paciente n°48).

No comego, quando eu era adolescente, me achava diferente das outras meninas. Ndo
menstruava, nem tinha seios (paciente n°53)

Falou que eu nasci com pénis pequeno. Na época, eu chorei. Teve épocas na vida que deu
vontade de se suicidar ai fui procurar na internet e vi que tem muitas pessoas (paciente n°
69).

Quando eu fazia o tratamento, os médicos ndo me explicaram nada. Eu t6 descobrindo as
coisas agora. Esses anos todos, eu vim sofrendo, assim, porque eu ndo sabia realmente o que
era, o que eu sou. Como foi que eu nasci. Entdo isso me angustiava muito. Eu cheguei até a
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pensar... eu ndo gosto nem muito de falar isso (paciente comec¢a a chorar). Eu cheguei a
pensar em até tirar minha vida. Porque eu pensava assim: se eu ndo sou mulher e eu sou,
digamos assim, travesti, fosse pra esses lados, lesbianismo, essas coisas, assim, eu pensava
em tirar minha vida (paciente n° 86).

Gente, que aberragdo é essa? Porque é anormal isso. Al foi muito dificil. Imagina so, do
nada, vocé cresce achando que vocé é uma garota. SO que ai, aquilo que vocé acredita que
deve acontecer, ndo acontece (referindo-se ao desenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios femininos na puberdade). Ai eu comecei a ficar perdida total. Meus Deus, o que
é que eu sou? Porque eu ndo conseguia nem me identificar como ser humano, nem género,
nem nada. Mas eu tinha certeza que eu me sentia como mulher. Sempre gostei de garotas. So
que depois disso, foi um choque tdo grande pra mim mesma, pra minha autoimagem, que eu
fiquei sem saber o que eu era no universo. Ai eu fiquei realmente bem deprimida. Eu convivo
com as pessoas, mas sempre com aquela inseguranca. Meus Deus, aquele medo. Ndo sei
explicar, uma inseguran¢a que tenho comigo. Devido a esse problema, acarretou essa
inseguranga que eu tenho (paciente n°91).

Era muito dificil falar com qualquer pessoa. Eu me tornei uma pessoa muito fechada. Tinha
vergonha de conversar até com minha mde. Eu acho que isso influenciou muito na minha
vida mental e fisica. O fato de a gente guardar muito alguma coisa. Ndo poder contar pra
ninguém. Eu ndo conseguia sequer falar com alguém sem chorar (paciente n°91).

Tive depressdo aos dezoito anos por conta do bullying na escola (paciente n°35).

8 Dificuldades associadas ao momento inicial da abordagem da atipia genital e a
aceitacdo do diagnostico.

Quando os médicos ndo tinham certeza do que eu tinha. Quando definiu, fiquei aliviada
(paciente n° 50).

A pior fase é a aceitag¢do (paciente n° 81).

Entender que nem tudo é relacionado ao seu orgdo. Vocé ndo é inferior aos outros por ter
nascido com uma alteragdo (paciente n° 21).

Aceitar né? Mas por que eu? Eu queria tanto ter filhos. Eu sou uma mutante, uma aberragao.
(paciente n° 22).

Eu nao consigo viver com isso plenamente. Eu ndo sei explicar. Me incomoda muito, muito.

Num sei, acho que foi descobrir e aceitar isso. Foi dificil. Ndo esta sendo facil (paciente n°
91).
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Anexo F - Caracteristicos clinicas dos pacientes que foram entrevistados

Idade na
Fenotipo identificacio
. Estado de a Id?de do Classificacio  Diagndstico etiolégico da da 5 - Idade na Mudanca  com o género Idade na
Registro . Género paciente na . Genitoplastia . . A X mudanc¢a
seguimento . geral da DDS DDS genitalia genitoplastia de género  oposto ao sexo A
entrevista 5 de género
externa social
designado
Deficiéncia de 17f-
1 SP Fem 16,6 DDS 46,XY hidroxiesteroide Atipica GF 13,0 - - -
desidrogenase III
2 SP Fem 36,0 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 1,7 - - -
3 SP Fem 45,0 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
4 SP Masc 51,3 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GM 33,0 - - -
5 SP Fem 24,0 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica - - -
6 SP Fem 39,8 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
7 SP Fem 28,0 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 17,3 - - -
8 SP Masc 36,0 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 7,0 - - -
9 SP Fem 30,9 DDS 46,XY PAIS Atipica Fem -> Masc 13 30
10 SP Fem 18,0 DDS 46,XY Disgenesia gonadal completa  Tipica - - -
11 SP Fem 50,9 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 1,0 - 9 -
12 SP Fem 30,3 DDS 46,XY Indeterminado Atipica GF 1,4 - - -
13 SP Fem 4377 DDS 46,XY PAIS Atipica GF 17,9 - - -
14 SP Fem 414 S AGyey ORGSR s - - -
Leydig
15 Sp Fem 39,6 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GF 3,8 - - -
16 SP Fem 38,3 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 27,7 - - -
17 Sp Masc 37,0 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GF 3,0 Fem -> Masc 16 35
18 SP Masc 34,0 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 1,5 Fem -> Masc 7 12

Continua
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Continuagio
Idade na
Fenotipo identificacio
. Estado de A Id?de - Classificagdo Diagnéstico etiolégico da da . . Idade na Mudanca com 0 género e
Registro . Género paciente na i~ Genitoplastia . . A : mudanga
seguimento . geral da DDS DDS genitalia genitoplastia de género  oposto ao sexo A
entrevista 5 de género
externa social
designado
Deficiéncia da 33-
19 SP Masc 30,9 DDS 46,XY hidroxiesteroide Atipica GM 2,0 - - -
desidrogenase tipo II
20 SP Masc 31,5 DDS 46,XY PAIS Atipica GM 5,0 - - -
21 SP Masc 20,2 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 1,0 - - -
22 SP Masc 30,2 DDS 46,XY Disgenesia gonadal completa  Tipica - - -
23 SP Masc 65,2 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 16,0 Fem -> Masc 15 16
24 SP Fem 25,8 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 6,6 - - -
25 SP Masc 30,6 DDS 46,XX Ovotesticular Atipica GM - - -
26 SP Fem 41,0 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
27 SP Fem 18,0 DDS 46,XY PAIS Atipica GF 5,0 - - -
DDS . . . .
28 SP Masc 32,5 .. Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 2,0 - - -
cromossomico
Deficiéncia da 33-
29 SP Fem 59,3 DDS 46XY hidroxiesteroide Atipica GF 15,7 - - -
desidrogenase tipo II
30 SP Masc 41,5 DDS 46,XY Indeterminado Atipica GM - - -
Deficiéncia da 33-
31 SP Fem 19,0 DDS 46, XY hidroxiesteroide Atipica GF 1,0 - - -
desidrogenase tipo II
32 SP Masc 58,7 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GF 12,0 Fem -> Masc 9 35

Continua
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Registro

33

34

35

36

37

38
39
40

41

42
43
44
45
46

Estado de
seguimento

SP
SP
SP

SP

SP

SP
SP
SP

SP

SP
SP
SP
SP
SP

Género

Masc

Masc

Fem

Fem

Fem

Fem
Masc

Fem

Fem

Masc
Masc
Fem
Fem

Fem

JGELEG
paciente na
entrevista
38,8
63,7
46,0

32,3

27,2

36,0
23,2
41,0

47,9

31,0
55,6
42,0
45,0
50,6

Classificagdo Diagnéstico etiolégico da
geral da DDS DDS

DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial

DD§ . Disgenesia gonadal parcial
cromossomico
DDS 46,XY PAIS
DD§ . Ovotesticular
cromossomico
DDS 46.XY Deficiéncia da 170-

hidroxilase

DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase
DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial
DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase

DDS 46,XY Deficiéncia da 17a-

hidroxilase
DDS 46,XY Baixo peso ao nascer
DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial
DDS 46,XY CAIS
DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase
DDS 46,XY CAIS

Fenotipo
da
genitilia
externa
Atipica
Atipica
Atipica

Atipica
Tipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Tipica
Atipica
Tipica

Genitoplastia

GM
GM
GF

GF

GF
GM
GF

GF

GM
GM

GF
GF

Idade na
genitoplastia

24.8

5,2

5,0

15,9

13,0
3,0

1,0

6,0

2,0

Mudanca
de género

Idade na
identificacao
com o género

oposto ao sexo
social
designado

Continuagio

Idade na
mudanca
de género

Continua
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Continuagio
Idade na
Fenotipo identificacio
. Estado de A Id?de - Classificagdo Diagnéstico etiolégico da da . . Idade na Mudanca com 0 género e
Registro . Género paciente na i~ Genitoplastia . . A : mudanga
seguimento . geral da DDS DDS genitalia genitoplastia de género  oposto ao sexo A
entrevista 5 de género
externa social
designado
47 Sp Fem 51,5 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GF 0,2 - - -
Deficiéncia de 17p-
48 SP Fem 56,8 DDS 46, XY hidroxiesteroide Atipica GF 343 - - -
desidrogenase III
49 SP Fem 20,2 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
50 SP Fem 19,6 DDS 46,XY R e Tipica - - -
hidroxilase
51 SP Masc 46,4 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GM 5,0 - - -
52 SP Fem 41,0 DDS 46,XY LSRR L Atipica GF 20,3 - - -
hidroxilase
53 SP Fem 45,0 DDS 46,XY Deficiéncia da 5a-redutase 2 Atipica GF 25,8 - - -
54 SP Fem 26,0 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 3,1 - - -
55 SP Fem 18,3 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
56 SP Fem 20,7 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
57 SP Fem 24,2 DDS 46,XY Disgenesia gonadal completa  Tipica - - -
58 SP Fem 21,2 DDS 46,XY CAIS Tipica - - -
Deficiéncia da 33-
59 SP Masc 27,0 DDS 46, XY hidroxiesteroide Atipica GM - - -
desidrogenase tipo II

Continua
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Registro

60
61
62
63
64

65

66
67
68

69

70

71

72

73
74
75

Estado de
seguimento

SP
SP
SP
SP
SP

SP

SP
SP
SP

SP

SP

SP

SP

SP
SP
SP

Género

Fem
Fem
Masc
Masc

Fem

Fem

Masc
Fem

Fem

Masc

Masc

Fem

Masc

Fem
Fem

Fem

JGELEG
paciente na
entrevista

30,2
41,3
30,8
19,8
35,7
38,0

54,0
20,0
66,0

40,0

21,0

48,9

423

55,0
48,0
34,6

Classificacao
geral da DDS

DDS 46,XX
DDS 46,XX
DDS 46,XX
DDS 46,XY
DDS 46,XX

DDS
cromossdmico

DDS 46,XY
DDS 46,XY
DDS 46,XY

DDS 46,XY

DDS 46,XX

DDS 46,XY

DDS
cromossdmico

DDS 46,XX
DDS 46,XY
DDS 46,XY

Diagnéstico etiolégico da
DDS

Deficiéncia da 21 hidroxilase

Deficiéncia da 21 hidroxilase

Deficiéncia da 21 hidroxilase
PAIS

Deficiéncia da 21 hidroxilase
Disgenesia gonadal parcial

Deficiéncia da Sa-redutase 2
CAIS
CAIS

Sindrome de regressdo
testicular embrionaria

Deficiéncia da 21 hidroxilase

Deficiéncia de 17f-
hidroxiesteroide
desidrogenase 11

Disgenesia gonadal parcial

Deficiéncia da 21 hidroxilase
CAIS
CAIS

Fenotipo
da
genitilia
externa
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Tipica
Atipica
Tipica
Tipica
Atipica

Atipica

Atipica

Atipica
Atipica
Tipica
Tipica

Genitoplastia

GF
GF
GM
GM
GF

GF

GM

GF

GM

GF

Idade na Mudanca
genitoplastia  de género

0,8 -
25,0 -

1,7 -

5,0 Fem -> Masc

244 -

3,0 -

11,0 -

Idade na
identificacao
com o género

oposto ao sexo
social
designado

Continuagio

Idade na
mudanca
de género

Continua
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Continuagio
Idade na
Fenotipo identificacio
. Estado de A Id?de do Classificagdo Diagnéstico etiolégico da da . . Idade na Mudan¢ca  com o género Idade na
Registro . Género paciente na i~ Genitoplastia . . A : mudanga
seguimento . geral da DDS DDS genitalia genitoplastia de género  oposto ao sexo A
entrevista 5 de género
externa social
designado
76 SP Fem 26,2 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica GF 12,0 - - -
Deficiéncia de 17f-
77 SP Masc 49,2 DDS 46, XY hidroxiesteroide Atipica GM 41,3 Fem -> Masc 13 13
desidrogenase 111
78 SP Masc 34,7 DDS 46,XY Indeterminado Atipica GM 12,0 - - =
79 SP Fem 39,5 DDS 46,XY PAIS Atipica GF 2,0 - - -
80 SP Fem 19,8 DDS 46,XX Deficiéncia da 21 hidroxilase  Atipica GF 3,0 - - -
81 SP Fem 59,0 DDS 46,XY Deficiéncia da [70- Tipica - - -
hidroxilase
Deficiéncia da 3[3-
82 SP Masc 21,8 DDS 46, XY hidroxiesteroide Atipica GM - - -
desidrogenase tipo II
83 CE Masc 39,0 DDS 46,XY  Disgenesia gonadal parcial Atipica - - -
DDS . . . s
84 CE Fem 23,0 . Disgenesia gonadal parcial Tipica - - -
cromossomico
85 CE Fem 23,0 DD§ . Ovotesticular Atipica GF 2,2 - - -
cromossémico
86 CE Fem 52,0 DDS 46,XY Disgenesia gonadal completa  Tipica - - -
Deficiéncia de 17f-
87 CE Fem 335 DDS 46,XY hidroxiesteroide Tipica GF 29,4 - - -
desidrogenase 111
88 CE Fem 16,7 DDS 46,XY Indeterminado Atipica - - -

Continua
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Registro

89
90
91
92
93
94
95
96

97

98
99
100
101
102

Estado de
seguimento

CE
CE
CE
CE
CE
CE
CE
CE

CE

CE
CE
CE
CE
CE

Género

Masc
Masc
Fem
Fem
Fem
Masc
Masc

Fem

Fem

Fem
Fem
Fem
Masc

Fem

JGELEG
paciente na
entrevista

39,0
35,0
19,1
19,0
22,6
27,0
23,0
32,0

48,0

20,0
36,0
21,0
33,0
17,8

Classificacao
geral da DDS

DDS 46,XY
DDS 46,XX
DDS 46,XY
DDS 46,XX
DDS 46,XY
DDS 46,XX
DDS 46,XX
DDS 46,XY

DDS 46,XY

DDS 46,XY
DDS 46,XY
DDS 46,XX
DDS 46,XX
DDS 46,XX

Diagnéstico etiolégico da
DDS

Indeterminado
Deficiéncia da 21 hidroxilase
Indeterminado
Deficiéncia da 21 hidroxilase
Indeterminado
Deficiéncia da 21 hidroxilase
Deficiéncia da 21 hidroxilase
Disgenesia gonadal parcial

Deficiéncia de 17f-
hidroxiesteroide
desidrogenase III

Disgenesia gonadal completa
Indeterminado
Ovotesticular

Deficiéncia da 21 hidroxilase

Indeterminado

Fenotipo
da
genitilia
externa
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica

Atipica

Tipica
Atipica
Atipica
Atipica
Atipica

Genitoplastia

GM
GM

GF
GF

GM
GF

GF

GF
GF
GM

Idade na
genitoplastia

1,5

8,0
16,3

7,0
1,3

19,7

13,0
21,1

Mudanca
de género

Idade na
identificacao
com o género

oposto ao sexo
social
designado

Conclusio

Idade na
mudanca
de género




ANEXOS - 222

Anexo G - Manual para pais e pacientes

Ana Fukui
Lia Mesquita Lousada
Marlene Inacio
Berenice Bilharinho de Mendonca
2023

MEDICINA
TSP




ANEXOS - 223

Projeto Grafico

Edi¢do de texto

Verdnica Seidel

Denise Lucheta

Equipe de realizacao

Grau Solu¢des Graficas

Carolina Reis Gaudéncio

Assessoria técnica

Tatiana Prade Hemesath

Dados Internacionais de Catalogaciio na Publicacio (CIP)

Preparada pela Biblioteca da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo

“Meu filho tem atipia genital. O que € isso?” : informagdes para familiares e
pacientes / Ana Fukui, ..[etal]. -- Sao Paulo : Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo, 2023,

1 e-book (92 p.)

e-book no formato pdf.
ISBN: 978-65-89288-12-1

1. Transtornos do desenvolvimento sexual 2. Promocdo da satide 3. Terapia
familiar 4. Aconselhamento psicoterapéutico I. Lousada, Lia Mesquita
1I. Inacio, Marlene III. Mendonga, Berenice Bilharinho de IV. Titulo

WP100

Responsavel: Erinalva da Conceigdo Batista, CRB-8 6755

Atribuicdo-NaoComercial /{ Compartilha Igual 4.0 / Internacional

OSSO



ANEXOS - 224

SUMARIO

BINEES Tl COTTIECAI sussisssmisasysnmsmsinmenss asmis sisee s saa 8 S5 Fao TR SN ESH SR SHTRSHAEANs 5
SGUTE EStE [IVT0ssomusmsomamssusmmonmensssmesenmms s i oy (oo (0o o O E e ey 6
g o0 =T 8
NS COF msmmsmsnmsmssvsmsnsmesvsssmsssssays s v s E RS RS T eV ER R P S A S S S eSS S AT S B SRR 14
1= R T T 16
PUITTICITOS CHAS susscunsuususmussnssns susmssessissssssssissias 835 555 08058y ¥Esuev s ¥ae AR S S G Vs 19
Observagdes das especialistas: desenvolvimento fetal......coiiiiiieninininennan 25
Hiperplasia:adrenal congenita s s s s 26
Certidao de Pascimente «mmmsmmrvemmsmssmmms 7 o S s st 28
Pricneiro ame: Aesvita sumwsssmmsssmsmesssmmmess 5esm s s s s s s s e s 30
Designac¢ao de sexo do bebé e cirurgias genitais .......coevviveecveeniinennnncnceienen, 33
ObservacOes das especialistas: hiperplasia adrenal congénita .......cceeuiivnennenes 37
Observagbes das especialistas: atipia genital masculing.....occeeeveecncernnnenene, 38
LG <0 OO 39
Perguntas das Criangas .. s 41
Sl BNCIOS vt cuvrereerererereneesreresereseessnassenesseesneesssnessnssneesnsnssenesseesssassenasssesssnssenesntessrnsssnes 44
Oficinas de [INGUAZEM ..ot esens 45
0= =T o S 47
MaiS UM@ NISEOTIA cuevveeceeeecertrer ettt ree e s st e e s eresaeenessesrnassnssenssnensansnens 48
ObservacgOes das especialistas: conversando com as Criangas ....oeeiineenen. 49
AOIESCEL vttt e s e e r e e 50
Adolescentes com diagndstico de DDS desde a infancia.....c.cceeeeveeecinneiennee. 51
Adolescentes sem diagndstico ou sem acompanhamento clinico regular......... 53
Adolescentes: outros pontos de Vista....iiiiininsnn. 57
Observagdes das especialistas: disforia de gEnero....veveveinievinineneiniisenenens 62
Criancas com DDS tém mais risco de apresentar disforia de género? ............... 63



ANEXOS - 225

SUMARIO

Qutros quadros de DDS ¢ atipia genttal s ssussssssomsussessiisasssssusssassmssssiss 64
Sindrome de insensibilidade aos androgenos ..., 66
B e T =B o =L | — 71
Deficiéncia da 5-alfa-redutase tipo 2 (5ARD2) ...o.veceueeeimenierierrne s 71
€] s ol i = T L 73
FINGIZENEI0. svussusavansvummvasssmvasasmsmssvsss s s s vavas s vs 4305045 55003 S oo B S S H B ST RS 74
Declaracae de: Halifam wessmamsmvammomsrmmn i s s s s s 75
Par-fim; SabemOS QUIE! wvsssmmmmmerme s oomsmosss 5 s s s s o s 75
o s v T L = L T —— 76
AEradecimeNE@S s mim im0 eI O ST 76
SODIE @S AULOTAS..c.vticeecveeeirticreesinteseesreesnrreseesrenensaessesssneensnssresssneensessesssnesnsessesasesn 76
Anexo: Provimento Certiddo de Nascimento ... 79
Referéncias bibliograficas ..., 82
NOTAS A TIM 1ierreerrrirrireresrerire s s eerasreseserasrnssarsenesesnassasnenesess 83



ANEXOS - 226

Antes de comecar...

Neste material, 0s nomes de pessoas, pacientes e cidades foram
trocados. Essa € uma regra constante nos escritos académicos a fim
de preservar a identidade dos envolvidos.

Além disso, os textos consultados para a elaboracao deste ma-
nual, como teses, dissertacdes e artigos cientificos, seguiram o Codi-
go de Etica em Pesquisa, com a apresentacdo de termo de consenti-
mento livre e esclarecido aos participantes. Todos os textos utiliza-
dos estao disponiveis nas plataformas académicas digitais e foram
devidamente referenciados.

As diversas opini0es, experiéncias e histdrias aqui presentes sao
pessoais e servem para ilustrar as diferentes situa¢des vivenciadas.
Elas nao substituem os cuidados médicos nem representam a opi-
nido das autoras deste livro.

Em caso de ddvidas, procure um profissional da saude. Faca per-
guntas, compartilhe os medos e as angustias e, ndo menos impor-
tante, celebre as pequenas vitdrias cotidianas!
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Sobre este livro

Cientistas de diversas areas no Brasil tém como tema de pesqui-
sa as diferencas de desenvolvimento sexual ou DDS, que incluem to-
das as atipias genitais, sendo a mais comum a hiperplasia adrenal
congénita. As investigacoes que sdo realizadas abordam desde o as-
pecto genético até o bem-estar das pessoas quanto aos tratamen-
tos multidisciplinares necessarios.

A partir dos resultados dessas pesquisas e da experiéncia dos
médicos que atendem no Hospital das Clinicas de Sao Paulo, tam-
bém conhecido como HC, propomos a elaboracdo deste livro para
apresentar distintos pontos de vista sobre o assunto. A ideia aqui €
permitir que vozes diversas, entre pais, pacientes, equipe de assis-
téncia e pesquisadores, sejam capazes de criar um ambiente de aco-
lhimento para aqueles que estao chegando e colaborem com seus
relatos para a construcdo de um tratamento menos traumatico e
mais assertivo.

Como veremos, as DDS sao condi¢bes complexas que podem ser
diagnosticadas logo ao nascimento, durante a infancia, na adoles-
céncia ou mesmo na vida adulta. Sabendo disso, a pergunta que vem
a tona é: como conseguir dialogar com pais e pacientes em momen-
tos tao diferentes? Em vez de tentar reduzir o tratamento a algo li-
near, a solu¢do encontrada € adequar a abordagem as diferentes fai-
xas etdrias dos pacientes, além de abracar a multiplicidade de vozes
como uma roda de conversa, na qual todos — pacientes, familiares e
equipe de assisténcia — participem em condi¢bes de igualdade.

O ponto em comum entre todos que aqui estao representados
consiste na dificuldade inicial de expressar suas emocdes e seus sen-
timentos, seja pela falta de palavras, de espacos adequados e de
tempo ou mesmo pelo impacto emocional associado ao diagndstico
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de DDS. No entanto, paradoxalmente, talvez falar em voz alta sobre
atipia genital seja a recomendac¢do mais importante para promover
a aceitacdo, a adaptacdo psicoldgica as condicbes que caracterizam
tal quadro e a obtencdo de resultados satisfatdrios.

Este texto traz, ainda, um olhar um pouco mais apurado sobre
as diversas fases da vida de quem tem DDS a partir da experiéncia
dos profissionais do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo, oriunda de 50
anos de atendimento e pesquisa. Esses comentarios estao destaca-
dos em quadros com o titulo: “Observacdes das especialistas”.

Portanto, fica aqui o convite para se juntar a essa roda de con-
versa. Muitas pessoas estao presentes nessas paginas. Cada uma de-
las tem uma histdria diferente para contar e quer ajudar vocé a es-
crever a sua propria histdria. Seja bem-vindo!
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Introducao

As diferencas de desenvolvimento sexual (também chamadas
de DDS) sdo situacbes clinicas que podem ser identificadas logo no
nascimento, nos primeiros anos de vida, durante a adolescéncia ou
mesmo na vida adulta. Do ponto de vista cientifico, considera-se que
as DDS sdo condi¢cdes em que 0 sexo cromossdmico, o gonadal e o
anatémico apresentam algum tipo de discordancia. A maior parte
dos casos é causada por altera¢des genéticas que levam a um desen-
volvimento do feto diferente do habitual durante os trés primeiros
meses de gestacdo. Essas condicbes sao imponderaveis e aleatdrias.
Em outras palavras, sentimentos, emoc¢oes e alimenta¢do durante a
gestacao nao sao capazes de causar DDS.

Figura 1 Representacdo de um cromossomo e de sua estrutura formada pelo DNA

Genes sao moléculas que contém todas as informacgdes necessa-
rias para formar um organismo vivo e fazé-lo “funcionar” durante a
vida. Os genes sdo herdados da m3e e do pai. E por meio deles que
sao definidas as caracteristicas de uma pessoa, como cor dos olhos,
cor dos cabelos e altura. Contudo, podem ocorrer modificacdes na
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estrutura dos genes, conhecidas como mutagdes genéticas. Em al-
guns genes especificos, essas mutac¢des ocasionam disfun¢des fisio-
l6gicas e anatdmicas, resultando em uma doenga genética. Ha milha-
res de doencas genéticas conhecidas atualmente, e elas podem ser
hereditarias, quando passam dos pais para os filhos, ou aleatdrias,
quando surgem em um unico individuo de um grupo familiar. Como
0 nome sugere, nas mutagdes aleatorias nao ha meio de prever que
a mutac¢do ird acontecer ou se manifestar.

Essas mudangas nos genes podem induzir diferentes modifica-
¢des na fisiologia e na anatomia de uma pessoa, levando, por exem-
plo, ao desenvolvimento atipico dos drgaos genitais internos efou
externos ou ao funcionamento hormonal desregulado.

Em um primeiro momento, pode haver dividas sobre o sexo
biolégico da crianga, o que leva os pais a uma intensa angustia em
relagdo tanto a saide do filho quanto a essa indefinicdo: € menino
ou menina? Para responder a essa pergunta, os médicos realizam
uma série de exames e conversam com os pais. Algumas condig¢8es
de DDS podem colocar a vida do bebé em risco, como a hiperplasia
adrenal congénita, em que a deficiéncia de hormdnios produzidos
pelas glandulas suprarrenais pode causar perda de sal e desidrata-
¢do intensa nos primeiros dias de vida. Sendo assim, quando houver
suspeita de DDS, os bebés devem ser encaminhados a um centro de
referéncia logo apés o nascimento para uma avaliacao completa.

Infelizmente, no Brasil é frequente que a primeira consulta com
um especialista aconteca apds dois anos de idade ou ao longo da
infancia'. Nessas situacdes, a abordagem precisa levar em conta a
histdria individual, com o género e nome ja definidos, bem como as
intera¢des sociais vivenciadas e as expectativas dos pais. Médicos e
psicélogos sdo unanimes em recomendar que o diagndstico seja es-
clarecido o quanto antes e que as intervenc¢bes medicamentosas e/
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ou cirurgicas sejam adequadas as fases de desenvolvimento dos pa-
cientes como uma forma de prevencdo de problemas fisicos e psico-
l6gicos ao longo da vida. Além disso, as DDS sdo condi¢des que exi-
gem acompanhamento médico regular para que o desenvolvimento
corporeo da crianca aconteca dentro do esperado.

Segundo a Organiza¢do Mundial da Saude, os quadros de DDS
sdo diversos e fazem parte do conjunto de doencas raras, atingin-
do 65 pessoas a cada 100 mil individuos®. No Brasil, estima-se que 1
crianca a cada 5 mil nasca com algum quadro de DDS, totalizando
em torno de mil nascimentos anuais com esse perfil. Ainda assim, o
tema € pouco conhecido pelo grande publico e pela midia em geral.
Isso se deve a uma série de fatores, tais como a nomenclatura ado-
tada e questdes politicas e culturais. Pacientes com DDS e seus fami-
liares costumam pensar que sdo “os Unicos” a apresentar essas con-
di¢bes. No entanto, é uma condi¢do mais comum do que parece; ela
apenas € pouco discutida fora dos hospitais.

A expressao “diferencas de desenvolvimento sexual” e a sigla
DDS s0 passaram a ser usadas no meio académico em 2006, apos o
Consenso de Chicago, realizado nos Estados Unidos. Antes, os médi-
cos usavam os termos “hermafrodita”, “pseudo-hermafrodita mas-
culino” e “pseudo-hermafrodita feminino”. Embora a ado¢do de tais
termos descrevesse uma situacao clinica especifica, pacientes se res-
sentiam de serem associados a essas denominacdes. Afinal, na esco-
la se aprende que minhocas e plantas sdo hermafroditas, isto &, pos-
suem os dois sexos em um mesmo corpo. Ao adotar o termo para
seres humanos, se criava uma falsa equivaléncia entre esses seres e
as pessoas, como se minhocas, plantas e pessoas “hermafroditas”
pudessem ser, de algum modo, iguais. Esse raciocinio falso j& indu-
ziu, em outros tempos, as pessoas a serem privadas de seus direitos
plenos, estando sujeitas a violéncias e discriminagdes. Por isso, 0 uso
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do termo “hermafrodita” foi abolido tanto na esfera médica quanto
na esfera académica.

“Intersexo” é outro termo relacionado as condi¢des de DDS. Em-
bora também fosse usado no meio cientifico, na década de 1990 ele
ganhou outra conotacao ao ser adotado por um grupo de ativistas
norte-americanos que trouxeram diversas questfes para debate.
Desde entdo, surgiram entidades civis em varios paises para defen-
der os direitos das “pessoas intersexo”, questionando, por exemplo,
a realizacao de procedimentos médicos. Esse movimento continua
ativo até hoje e tem visibilidade na midia e nas redes sociais. E impor-
tante ressaltar que essas entidades nao representam opinides ou
demandas da totalidade nem mesmo da maioria dos pacientes com
DDS. Além disso, destacamos que as abordagens das equipes multi-
disciplinares de assisténcia a satde para pessoas com DDS sdo emba-
sadas em estudos cientificos, com constantes reavalia¢Ges e aprimo-
ramentos que visam melhorar a qualidade de vida dessas pessoas.

De fato, entre o rigor técnico dos
médicos e as manifestaces ativistas,
ha muitas pessoas que nao se identi-
ficam nem com um lado nem com o
outro. Ndo se consideram nem DDS
nem intersexo, mas alguém com uma
condicdo particular. Vivem suas vidas
e preferem ser tratadas semrétulos e
sem ter de se adequar a alguma “cai-
xinha”. Sdo individuos de todas as ida-
des, credos, classes sociais e localidades.

Independentemente da nomenclatura usada, existem algumas con-
dicOes que deveriam ser observadas na assisténcia as pessoas com DDS.
A primeira delas é que todo paciente deve ser atendido por uma equi-
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pe multidisciplinar composta de diferentes especialidades. Por se tra-
tar de um quadro sistémico, hd a necessidade de uma abordagem con-
junta de diversos especialistas, tais como endocrinologistas, pediatras,
ginecologistas, urologistas, cirurgides, assistentes sociais, psicologos e
enfermeiros. A presenca de um grupo de diferentes profissionais bus-
ca garantir o bem-estar do paciente a partir de um olhar integrado da
equipe. A segunda condicao € o acompanhamento psicologico de pais
e pacientes para lidar com as angustias e tracar perspectivas. Vale sa-
lientar que a abordagem psicoldgica das DDS € fundamental, e ndo algo
secundario. Isso leva a uma terceira condicdo relevante para os cuida-
dos, algo bastante simples e incrivelmente dificil: falar no assunto. Con-
versar, trocar ideias e expressar emoc0Oes fazem parte do processo de
entendimento, cuidado e aceitacdo do quadro.

Essa recomendacdo surgiu apds pesquisadores perceberem, a
partir de entrevistas realizadas com os pacientes, que a principal
queixa era o siléncio presente durante o diagndstico de DDS. Os mé-
dicos ddo informacgdes técnicas, mas pouco falam sobre outros as-
pectos. Ja os pais muitas vezes nao conseguem achar palavras para
dizer 0 que sentem. E as criancas ndo sdo convidadas a se expressar
e, quando o fazem, costumam ser repreendidas. Entretanto, nao fa-
lar sobre o problema nao faz com que ele desapareca. E, como vere-
mos, aquilo que ndo é falado em palavras é expresso pelo corpo de
outra forma, principalmente no caso das criancas. Como afirma Bre-
né Brown, uma cientista que investiga as emocdes:

9

Quando rejeitamos nossa histdria e nos desligamos das emo-
coes dificeis, elas nao vao embora; ao contrario, apoderam-se
de nds e passam a nos deﬁnir.3”
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Se expressar em voz alta é um aprendizado cheio de tropecos,
hesita¢des, excessos e faltas. Mas € também um aprendizado emo-
cional na medida em que as palavras traduzem o que sentimos.
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Nascer
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A maternidade real é muito diferente da maternidade ideal, em
que os bebés estdo sempre sorrindo e dormindo e as maes apare-
cem felizes, com um semblante descansado e o cabelo e a maquia-
gem em dia. Nada mais longe da realidade.

Bebés recém-nascidos choram, tém célicas e acordam no meio
da noite. Querem colo, querem ser ninados e aconchegados, que-
rem dormir nos bracos de alguém. A amamentacao € fundamental,
mas os peitos doem e 0os mamilos racham. O cansa¢o é um compa-
nheiro constante e fiel, que ndo da trégua.

Ser mae, em um primeiro momento, é passar a ter uma respon-
sabilidade enorme por uma vida e, em alguns momentos, se perder
de si mesma. O corpo muda. A identidade quase deixa de existir. As
vezes, 0 proprio nome € deixado de lado, e a pessoa passa a ser cha-
mada de “a mae de Jodo” ou “a mde de Maria”. As atividades coti-
dianas parecem operacdes de guerra. Como tomar banho se o bebé
ndo sai do colo? Como fazer a comida se uma crianca exige atencdo
constante?

Essa adaptacdo a nova realidade é acompanhada de um desor-
denamento emocional que advém da inconstancia de emocoes, en-
tre alegrias e angustias, e faz parte da construcdo do papel de pais.
Assim, se tornar mae ou pai € sentir insegurangas, desacertos e de-
cepc¢Oes, mas também amor, alegria e satisfacdo. A montanha rus-
sa de emocdes faz parte do processo e acontece para a maioria das
pessoas.

15
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Na sala de parto

Durante a gesta¢do varias expectativas sao criadas: sera que o
meu bebé nascera saudavel? Menina? Menino?

Sendo assim, no caso das criang¢as que tém a suspeita de um diag-
nostico de DDS logo ao nascer, 0 momento em que os pais sdo infor-
mados dessa suspeita fica marcado para sempre em suas memdarias:

14

Quando ela nasceu, levaram ela para limpar e quando ela vol-
tou o médico simplesmente abriu as perninhas dela e disse: “A
gente nao sabe o que é, menino ou menina”.*

Nao, ela falou assim - O bebé nasceu assim com um problema...
E ficou assim, arrodeando, arrodeando... Eu imaginei locgo que
nasceu sem uma perna, sem um braco. Meu Deus, nasceu sem
um pedaco da cabeca. Tudo de ruim eu pensei. Ela ndo, foi que
nasceu assim com a vagina inchada, parecendo que tem um pin-
tinho. Parece que tem dois sexos. Eu falei: Ah, é isso? Eu falei
bem assim.’

Bom, eu t6 tdo confusa com isso que...23dhh, assim, eu ndo tenho...
fico confusa assim, eu ndo esperava...e logo que eu soube foi um
choque, foi um choque pra mim. Porque até entao era menino e,
sei I3, de uma hora para outra mudou tudo e...°

Aquilo foi um choque tao grande que eu n@o...ndo assimilei...
como que ndo é menino nem menina2’No comeco foi surpresa...
na hora do parto, eu assisti o parto e tudo, das outras duas filhas
eu nado assisti o parto...Na hora do parto, a pediatra foi examinar
e me chamou e mostrou o pénis dele e tudo...no comeco eu nao
entendi 0 que estava acontecendo, vi que estava meio estranho,
que estava coberto ali, tinha uma pele na cabeca, eu achei estra-
nho, ela mostrou na hora ali e eu nao entendi nada.g”
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A partir de dados de entrevistas com os médicos, uma pesquisa-
dora resume da seguinte forma o processo de comunica¢ao aos pais
nos casos de DDS:

19

Enquanto o médico tentava encontrar as melhores palavras
para minimizar o sofrimento dos pais, estes, por sua vez, esta-
vam de certa forma bloqueados, inicialmente, para qualquer in-
formacao, transbordando de angustia e ansiedade. A conversa
inicial, entdo, foi interferida por sentimentos os mais diversos,
que ficaram gravados na memdria desses pais independente-
mente da idade do filho. Invariavelmente todos se emociona-
ram aoc falar sobre o momento do diagnostico. e

Em muitas situac¢des, o nascimento de uma crian¢a com genitdlia
atipica também representa um desafio para a equipe médica:

14

Quando ele nasceu, la no hospital em que ele nasceu, lIa em
[nome de cidade], eles ndo souberam me explicar o que que ele
realmente tinha. Eles s6 me falaram que ele tinha nascido com
o canal da bexiga fechado, né, esse foi o diagndstico que de-
ram...”

mas eles Id ndo sabiam ainda que ele tinha esse problema, né...
acho que nao sei se nunca tinha acontecido 12 ou...nao sei...ai
ele so falou que ele tinha um problema no xixi, que o xixi dele
era grudadinho, e que ele tinha que fazer uma cirurgia, e além
de ter o canal da bexiga fechado...mas que era um menino..."

Foi minha mae que me chamou, eu ainda estava internada e a gen-
te foi conversar com o pediatra e ele me falou que ela tinha um pro-
blema mas eles ainda nao sabia o que era."ge
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As constantes consultas médicas e o adiamento da defini¢ao do
género a depender dos resultados dos exames criam uma situacdo
de fragilidade emocional nos pais. Muitas maes se sentem culpadas
pela situa¢do. E comum haver associagdo de um evento ocorrido du-
rante a gestacao como uma possivel causa de DDS. Entretanto, pen-
samentos, emocdes e alimenta¢do durante a gravidez NAO ocasio-
nam DDS. Essa é uma sindrome causada por eventos aleatdrios in-
controldveis. Portanto, um quadro de DDS ndo € culpa do pai ou da
mae em nenhum momento.

18
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Primeiros dias

Nascer significa passar a exis-
tir, pertencer a um grupo, a uma fa-
milia, e iniciar uma histdria. Um dos
primeiros dados valorizados social-
mente € o sexo da crian¢a: menino
ou menina? Quando essa pergunta

&, nao tem uma resposta de imediato,
4,1/ ocorre uma suspensao de expectati-
A vas. A histdria que se inicia fica pen-

dente e passa a ser uma ndo histd-
ria, algo de que ndo se pode falar em voz alta. Essa lacuna narrativa
se instala e passa a fazer parte da vida do paciente e da familia.

As decisOes cotidianas se tornam complexas. “Como devo cha-
mar o bebé&?” — perguntam as maes. Nomear é dar sentido, é reco-
nhecer a existéncia de alguém. Assim, € preciso encontrar palavras
que permitam construir uma relacdo com aquele bebé que chega.
No caso das criangas com DDS, muitas vezes os familiares escolhem
nomes neutros ou apelidos:

19

Eu nem chamava ela pelo nome. Eu chamava meu bebé, mi-
nha coisinha. Ndo chamava pelo nome porque a crianga desde
pequena que ela ja vai sabendo o nome dela. Al eu fiquei, se eu
chamar ela de Caroline e amanha ou depois ela ser menino? Ai ja
ficou com nome de menina, ela vai ficar confusa. Ai eu preferia
chamar meu bebé, meu denguinho, essas coisas assim.eq
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E, nessas situag¢les, diversas questdes passam a ser lembretes
da indefinicdo e refletem a vida em suspensdo:

14

Doutor, toda crianga tem nome na incubadora e o meu tem
RN. Além do mais, todos tém estetoscopio azul ou rosa e o meu
é cinza.'

Af as roupas que eu tinha na maternidade era tudo rosa af eu pedi
para minha mae trazer e comecei a usar so roupas neutras que da
tanto para um quanto para o outro usar, para depois nao ficar com
remorso €aso viesse a ser uma menina mesmo.®

No entanto quando eu vim para pegar o resultado a médica que
me falou: “troca a roupa”, porque ela sé andava de branco ou
amarelinho, eu nac conseguia colocar azul e nem rosa nele, por-
que eu ndo sabia.‘f’”

E o que dizer a familia e aos amigos que acompanharam a ges-
tacdao? Como explicar que nasceu uma crianca, mas ainda nao se
sabe o sexo ou 0 nome? A solucdo encontrada pela maioria dos pais
€ adiar quaisquer informacdes sobre o bebé, muitas vezes dizendo
que ele nasceu com um problema de salde e permanece em obser-
vagdo. Ou entdo inventar historias fantasiosas e desviar a atengdo
do assunto sempre que possivel:

19

Até hoje a nossa familia ndo sabe realmente o que aconte-
ceu, a gente achou melhor ndo falar para os amigos no trabalho
e para algumas pessoas da familia a gente falou que ele tinha
nascido com uma bolha. A gente inventou que ele tinha nascido
com uma bolha no érgdo genital e que tinha que fazer uma ci-
rurgia e uns exames para saber o que era.
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Por isso ndo foi diagnosticado que sexo ele seria.”

Na verdade eu sé quis até hoje que muita gente ndo soubesse, s6
0s mais proximos, mas nao pela vergonha, mas pelo preconceitos
das pessoas até porque aonde ele vai é Hermafrodita que no come-
¢o as pessoas falavam. Entao por causa desse Hermafrodita pesa
muito e eu optei por esconder, somente isso mas eu ndo tive pro-
blema nenhum em aceitar.'®

A gente tentava evitar explicar paraas pessoas, mas eu tenho como
jogar uma conversa que eu sempre uso. Eu chego e falo assim que
tenho trés filhos e meus trés filhos nasceram com um problema na
genitdlia, ¢ um problema que da na parte genital das criangas e é
causado por algum problema de sangue entre eu e minha mulher,
a mistura do nosso sangue ndo bate. E eu sempre jogo assim, tipo
que a gente fosse primo, nisso eu falo que uma parte do nosso san-
gue nao combina para ter filho. Nesse caso eu tento ocultar o ma-
Ximo possivel.“qe

Como se vé, o0 sentimento inicial dos pais € o de prote¢do: pre-
servar a crianca de olhares e comentarios. Mas ndo é s por uma
questdo de intimidade. H3 também uma necessidade de preservar a
vida. No Brasil, nascer diferente é arriscado. A tolerancia esta sendo
aprendida a duras penas, tentando vencer uma brutalidade cotidia-
na por conta da cor da pele, do género, da orientacao sexual e de
tudo que é visto como fora de certo padrdo. Preservar nesse caso
¢, antes de tudo, uma reacdo daqueles que sabem como é dificil so-
breviver na realidade brasileira, que entendem que “ndo se encai-
xar” é um risco de agressdo e morte em algumas situacdes. Assim,
preservar a intimidade da crianca e suas particularidades tem a ver
com protecdo em meio a uma realidade dificil devido a ineficiéncia
de politicas publicas capazes de promover a cidadania e a igualdade
para todos.
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Uma paciente conta sua historia e mostra como o assunto pode
circular pela comunidade, afetando todos os envolvidos:

14

Meu pai e minha mae nunca gostavam de falar nesse assunto,
por que a2 minha cidade era muito pequena e meu pai era muito
revoltado, ele sempre me escondeu o que os outros falavam de
mim, mas eu nunca tive a curiosidade de perguntar; quando eu
era bebé&, uma mulher foi me trocar e eu ainda nao tinha opera-
do e ela viu que o0 meu clitdris estava grande e falou que eu era
homem e como a cidade era muito pequena as pessoas comeca-
ram a falar que eu era macho-fémea, que eu era hermafrodita.

Eu acho que eles nao superaram [550.9e

Do ponto de vista dos pais, quando nasce uma crian¢a com DDS,
se rompem as expectativas da familia de ter um bebé idealizado. A
realidade imp&e sentimentos confusos e inadequados, e muitos pais
sdo tomados de certa vergonha.

A vergonha é um sentimento vivenciado como um descompasso
entre a necessidade de se expressar € 0 medo de ser rejeitado pelos
que estao ao redor. A vergonha € algo quase impossivel de ser trans-
formado em palavras, embora elas sejam mais do que necessarias.
Vencer a vergonha é quase como poder voltar a respirar e a existir.

Contribuem para esse quadro as dificuldades de entendimento e
o volume de informacdes recebidas. Os termos médicos e a comple-
xidade que envolve as possiveis causas de DDS s6é complicam ainda
mais a comunicag¢ao dos pais com parentes e amigos. Diante disso, €
comum que os pais se calem, paralisados pela sobrecarga emocional
gerada por toda a situagdo. Isso faz parte do processo de elaboracdo
afetiva e tende a diminuir com o passar do tempo.
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A recomendag¢do mais relevante nesses casos é a mesma: falar
sobre DDS em voz alta com pessoas de confian¢a. S6 assim essa con-
dicdo tem a chance de deixar de ser um segredo. Até mesmo por-
que, “Quando a pessoa ndo se exprime, a emocao se manifesta de
forma ainda mais intensa sem as palavras.””” E o corpo achard meios
de contar aquilo que ndo pode ser dito. Talvez demore algum tempo,
quem sabe até anos. Mas esse siléncio pode levar a questdes como
dificuldades de fala na crian¢a e problemas de aprendizado, pois a
histdria que nado foi dita, ainda assim, € sentida emocionalmente.

Por outro lado, quando € possivel conversar sobre o assunto, a
condi¢do de DDS deixa de ser um tabu. E 0 que acontece, por exem-
plo, quando irmaos, tios e primos tém algum tipo de quadro de DDS
e asinformacgdes passam a ser compartilhadas. Isso faz com que sur-
jam os suportes necessdrios para lidar com a situacao:

19

Tenho um parente que nasceu assim, nem homem nem mu-
Iher. Entao ele escolheu ser homem. Os médicos descobriram
isso quando ele era uma pessoa feita. E teve também um ou-
tro parente do mesmo jeito, nem homem nem mulher. Mas
nele descobriram crianga e trataram logo. Hoje ele € homem,
casou e tudo. Eu morava na roc¢a, 13 no interior da Paraiba...
A gente plantava milho e feijao... Eu era crianca e fui crescen-
do. Mas, no tempo que eu devia ficar moca, eu ndo fui. Entao
passei no médico. E depois um primo meu me trouxe pra Sao
Paulo pra me tratar. Fiquei na casa de uma tia na zona sul,
perto darepresa. A gente mora tudo |a até hoje. E acabei que
fiqueiaqui na cidade. Me trato aqui no HC desde 1990 mais ou
menos. Desde antes de casar, e eu casei com 25 anos. Entdo
faz bastante tempo. Depois vieram minhas duas irmas mais
novas. Todas nds nos tratamos aqui.”
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Eu nasci sem o Utero e o ovario. E também tive que virao médico
para construirem a minha vagina, ja que ela ndo existia. Eu nao
tinha nenhum dérgao interno feminino, sé os externos. Minhas
irmds também fizeram tratamento. A gente, de vez em quan-
do, comenta dessa doenca entre nds, mas so entre a gente. Eu
tenho quatro irmas, e trés tém o mesmo problema. Como sou
a mais nova, ja me encaminharam para ¢ médico quando era
crianca. Eu cheguei aqui em 1970. S6 que eu ndo queria saber de
tratamento nenhum e fiquei um tempo longe. S6 voltei depois
de moga para me cuidar. Outra coisa que eu me lembro dessa
época € a vergonha imensa que eu sentia todo o tempo. Muita
vergonha mesmo. Depois, foi passando. E uma doenca, tem que
cuidar, minhas irmas ficavam dizendo.23”

Essas pessoas tiveram apoio da familia durante seu tratamen-
to para DDS e puderam compartilhar as experiéncias com pessoas
proximas que vivenciavam os mesmos dilemas, dividas e angustias.
O tratamento para DDS continuou complexo, mas se tornou menos
solitario. A sensacao de acolhimento e pertencimento que permite
superar a vergonha vem justamente da presenca de um grupo ou as
vezes de uma unica outra pessoa, capaz de escutar sem fazer julga-
mentos. E na narrativa para o outro que a histéria passa a existir, se
torna concreta e pode ter continuidade.
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Observacdes das especialistas:
desenvolvimento fetal

Dra. Berenice Bilharinho de Mendonca

Dra. Lia Mesquita Lousada

Compreender o desenvolvimento dos genitais durante a gravi-
dez é fundamental para entender o que vem a ser uma atipia genital.

Até a 8° semana de gravidez, o feto nao tem o sexo definido, es-
tando em uma etapa chamada de bipotencial, comum aos fetos mas-
culino e feminino. A partir desse momento, isto &, da 8 até a 12° sema-
na de gestacdo, pequenas estruturas chamadas génadas dao origem
aos ovarios ou testiculos. Nos fetos 46,XY, os testiculos se desenvol-
vem e produzem dois tipos de hormaénios. O primeiro deles € a testos-
terona, que, ao ser convertida em diidrotestosterona, transforma os
genitais bipotenciais em genitais masculinos. Esses hormonios atuam
através de um receptor. Se esse receptor estiver ausente ou com de-
feito, os hormoénios masculinos nao conseguem exercer sua acao, € os
genitais se desenvolvem como femininos ou atipicos. O outro hormd-
nio produzido pelos testiculos é o inibidor dos ductos de Muller, que
leva a regressao do utero nos fetos masculinos.

JA nos fetos 46,XX, os ovarios se formam, e, sem a presenca dos hor-
monios masculinos, o bebé nasce com dtero, trompas e genitais femininos.

Resumindo, quando ha falta de horménios masculinos no feto 46,XY
e quando ha excesso de hormonios masculinos no feto 46,XX, ocorrem
as DDS. Na nossa experiéncia, a maior parte dos pacientes acompanha-
dos a partir dos primeiros meses de vida e que seguem as recomenda-
¢Oes médicas crescem de maneira saudavel e se tornam adultos comuma
vida plena. Além disso, o perfil genético do bebé, isto €, 46,XX ou 46,XY,
nao necessariamente ira definir seu sexo social. Uma das contribuicGes
relevantes da endocrinologia foi justamente mostrar que hd uma varia-
¢do no perfil genético humano, o que sera discutido mais adiante.
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Hiperplasia adrenal congénita

Uma das poucas situa¢des em que as DDS podem oferecer risco
iminente de morte € na presenca de uma doenca chamada hiperpla-
sia adrenal congénita (HAC). Em resumo, criancas com essa condi-
¢do podem apresentar um desequilibrio nos horménios produzidos
pelas glandulas suprarrenais, tendo, por exemplo, falta de cortisol e
aldosterona ou excesso de hormdnios masculinos, o que promove o
desenvolvimento de caracteristicas masculinas nos fetos com perfil
cromossémico 46,XX.

Em alguns quadros mais graves dessa condi¢do, o bebé pode
apresentar crises de perda de sal, com intensa desidratacdo nos pri-
meiros dias de vida. Nesses casos, alguns dos quais sdo: ndo mamar,
ter sonoléncia excessiva, apresentar olhos e boca ressecados e ndo
ganhar peso. Quando ha suspeita desse quadro, uma investigacdo
detalhada ainda na maternidade € essencial para evitar as crises e
proteger a vida do bebé.

A inclusdo da investigacdo para HAC no teste do pezinho desde
2011, realizado no Sistema Unico de Satde (SUS) a partir da coleta de
sangue do calcanhar do recém-nascido, permitiu o diagndstico pre-
coce em muitas criancas, independentemente de seu sexo.

Em bebés com perfil cromossémico 46,XX, que costumam ser
associados ao género feminino, a hiperplasia adrenal congénita
pode levar a um aumento do clitdris durante a gestacdo por causa
do excesso de horm&nios masculinos produzidos pelas glandulas su-
prarrenais. Individuos 46,XY com hiperplasia adrenal congénita nao
apresentam atipia genital, mas a maioria sofre perda de sal e apre-
senta risco de morte se nao for tratada precocemente.

Devido a clara rela¢do de causa e efeito entre 0 excesso de hor-
monios liberados pela glandula suprarrenal e os sintomas gerados,
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bem como devido a ampla divulgacdo do teste do pezinho no Brasil,
a hiperplasia adrenal congénita € a causa prevalente de altera¢ao ge-
nital diagnosticada.

Os pacientes com hiperplasia adrenal congénita e seus familiares
contam com um apoio fundamental da Associa¢cdo Brasileira Addi-
soniana (https://www.abaddison.org.br/), que divulga informacdes,
luta pelos direitos e, principalmente, promove a escuta e o acolhi-
mento dessas pessoas. Em 2022, havia cerca de 1.200 pessoas de
todo o Brasil cadastradas nessa associa¢ao. Parte dos pais chega
até ela por indicacdo médica, e outra parte chega pela busca de in-
formacdes na internet.
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Certidao de nascimento

A certidao de nascimento € o primeiro documento de uma pes-
soa. Sem o registro civil, o individuo ndo existe perante o Estado e
ndo tem acesso aos direitos basicos do cidadao, como atendimento
no SUS e matricula nas escolas. Portanto, a preocupagao em fazer a
certiddo de nascimento é legitima.

O processo de registro civil tem inicio com um documento emi-
tido pelo profissional de satide que acompanhou o parto ou fez o
primeiro atendimento a mae e ao bebé, chamado de Declaragdo de
Nascido Vivo, também conhecido como DNV. Nele constam informa-
¢Oes basicas sobre filiacao, hora e local de nascimento. Ha também
um campo a ser preenchido sobre o sexo da crianca. Desde 2020,
criangas que apresentam atipia genital podem ser registradas como
apresentando sexo “ignorado”, caso em que posteriormente € pos-
sivel realizar a escolha do sexo no cartério.

H4, ainda, um campo em que podem ser relatadas pelo médico
as malformacdes congénitas observadas. Para mais detalhes sobre
o preenchimento da DNV, consulte o cartdrio de sua cidade. Se tiver
duvidas, procure auxilio de um advogado ou da defensoria publica
de sua cidade.

Ja para conhecer aresolu¢do da Corregedora Nacional de Justica
acerca do registro civil de criancas com atipia genital, consulte o se-
guinte endere¢o eletrdnico:

https://atos.cnj.jus.br/atos/detalhar/4066

De acordo com a psicéloga Tatiana Hemesath, que faz parte do
grupo que atende os pacientes com DDS, atipia genital e hiperplasia
adrenal congénita no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, foi ela-
borada uma acdo junto ao Ministério Publico para que os cartdrios
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permitissem o registro civil provisério de criancas nessas condigdes,
por dois meses, constando a seguinte declaracdo: “recém-nascido
de (nome da mé&e)”. A partir do diagndstico, os pais podem mudar o
registro por um nome definitivo. Para mais informagdes, consultar
esse documento na secao Anexos no fim deste livro.

Saiba que todas as questdes sobre o registro civil sdo relevantes
e merecem atencao.
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Primeiro ano de vida
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Depois da noticia de que a crianc¢a é portadora de DDS, a vida pre-
cisa seguir. O passar dos dias acaba por construir uma rotina como
a de qualquer bebé: dormir, acordar, comer, ter a fralda trocada... A
saida do hospital ndo significa que as questdes iniciais foram resol-
vidas, mas que elas precisam de tempo para serem encaminhadas.

Chegar em casa apds a hospitalizacdo representa um passo im-
portante para os pais. Eles se tornam plenamente responsaveis por
cuidar da criang¢a sem a presencga dos profissionais da saude. Trata-se
também do momento de construir a convivéncia do bebé com a fa-
milia e com a comunidade a qual pertence. Nesse momento sempre
surgem duvidas: o que contar? Como contar? Para quem contar? O
resultado dos exames para o esclarecimento diagndstico e a defini-
¢do do sexo costuma demorar um pouco. Como lidar com essa espe-
ra? Mais do que meras palavras, tém inicio pequenas acdes organiza-
das que buscam preservar a intimidade da crianca e da familia.

Durante a formac&o e o desenvolvimento do bebé, ainda na bar-
riga da mde, podem ocorrer diversas malformagdes, como labio le-
porino, cardiopatias congénitas e pé torto, por exemplo. Inclusive,
algumas delas necessitam de cirurgias corretivas, como € o caso das
DDS. O que torna as malformacdes genitais um pouco mais comple-
xas € o fato de que o diagndstico ndo depende somente do exame
clinico, mas também de uma série de exames complementares para
a definicdo do sexo da crianca, e de que essa espera sempre gera um
sentimento de angustia.

Alguns pais de bebé&s com atipia genital evitam a presenca de
outras pessoas como forma de preservar a intimidade e assumem
integralmente a responsabilidade pelos cuidados do bebé. Esse “se-
gredo” torna os cuidados ainda mais cansativos e desgastantes. Por
isso, recomenda-se que os pais criem uma rede de apoio em que se
sintam acolhidos e seguros.
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Pode ser que 0s primeiros meses ainda sejam marcados por cer-
ta vergonha, como indicam os relatos a seguir:

14

Criei estratégia pra trocar a fralda dela. Ninguém percebe...
Tem que ser bem discreta. Ent@o vocé nao pode expor seu filho.
Esse é 0 meu cuidado. Eu ndo quero que venham tratar minha
filha com indiferenga.**

Eu tinha vergonha de trocar a fralda. E, eu tinha vergonha de
trocar a fralda e por isso trocava em pé. Eu ficava constrangida
da pessoa ficar olhando e falando - € menino e menina ali. Foi
muito dificil. Até agora eu nao gosto de trocar ela nas vistas das
pESSOHS.,,

Alguns pais sentem certo desconforto relacionado a atipia ge-
nital de suas criancas por diversas raz8es e podem sentir culpa ou
medo. Muitas pessoas tém dificuldade em lidar com um corpo fora
dos padrdes imaginados durante a gravidez e precisam de tempo
para assimilar o que estd ocorrendo. Nesses casos, pode haver um
receio de que surjam preconceitos por parte da comunidade ou dos
demais membros da familia. Essa gama de emoc¢des pode prejudicar
a constru¢do de vinculos entre os pais e seus filhos. As cirurgias de
adequacdo da genitdlia, além de trazer uma série de beneficios para
as criangas, podem ajudar a apaziguar esses sentimentos.
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Designacao de sexo do bebé e cirurgias genitais

Nenhuma pessoa tem dois sexos! Se, por conta da atipia genital,
nao se pode afirmar no nascimento qual o sexo do bebé, a partir da
avaliacdo da equipe multidisciplinar e dos resultados dos exames, €
possivel concluir o diagndstico e definir o sexo da crianca. Para isso,
varios pontos sdo considerados como a expectativa dos pais e a po-
tencialidade do bebé, quando adulto, para a atividade sexual e a fer-
tilidade.

A partir de entao, sao tomadas decisOes sobre a continuidade
dos cuidados, que podem incluir a necessidade de cirurgias para ade-
quagao da genitadlia ao sexo designado. Os diversos procedimentos
existentes tém como objetivo melhorar a estética e a funcionalidade
corpdrea, ndo havendo um unico caminho que traga solug¢8es ime-
diatas. Essas decisGes dependem de fatores como o perfil de DDS
da crianca, o grau de virilizacdo e a presenca de 6rgdos internos.
Sdao muitas situag¢des possiveis, e somente uma equipe formada por
varios profissionais da saude poderd recomendar os procedimentos
aos familiares, que serdo responsaveis pelas decisdes.

Quando a elucidacdo diagndstica ocorre tardiamente, é possivel
convidar a crianga para participar ativamente de todo o processo,
por meio de uma linguagem adequada e de um didlogo efetivo, de
modo que ela se sinta acolhida em todas as dimensoes.

O inicio da vida é a época na qual se constroem os vinculos entre
mae e filho a partir de pequenos gestos cotidianos. Olhar, conversar
€ amamentar a crianca sdao acdes que tém um sentido mais amplo,
pois permitem reconhecer a existéncia do bebé e acolhé-lo em uma
rede de seguranca e afetos. Os seres humanos precisam, desde o
momento em que nascem, estabelecer vinculos emocionais para se
desenvolver plenamente. Se tornar pai ou mae exige mais do que li-
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dar com as necessidades visiveis de um bebé. Exige, também, fazer
uma elaborac¢do psiquica de acolhimento, investimento e troca emo-
cional que repercute em todas as instancias naquele que é cuidado.

Encarar um corpo diferente pode gerar sentimentos confusos e
interferir na forma como a mae e o pai lidam com seu filho. Muitas
vezes a cirurgia, além de beneficiar o desenvolvimento da crianga,
ajuda a apaziguar as duvidas e os medos. Mais do que uma correcao
anatémica, as cirurgias genitais podem adquirir diferentes significa-
dos para os pais, como aponta o relato de uma pesquisadora em seu
trabalho no ambiente hospitalar:

14

Diversas vezes ouvi, nas enfermarias do hospital, as maes di-
zerem o quanto era dificil olharem suas filhas na hora da troca
de fraldas. Os cuidados com o bebé revelam intimidade e sin-
tonia na diade, mas para essas maes impdem, insistentemen-
te, a condicdo intersexual. A alteracdo no esquema corporal do
bebé, em funcao da anomalia, pode suspender ou até mesmo
impedir o olhar materno: aquele que oferece acolhimento, de-
lineia a imagem corporal e confere pertencimento a humanida-
de. Na crianga com ADS,” o corpo ndo evoca semelhangas com
a linhagem familiar, ao contrario, gera angustia; essa angustia,
muitas vezes, s6 pode encontrar algum alfvio quando os filhos
sdo submetidos a cirurgia corretiva do genital.* g

Para alguns pais, esse momento pode ser vivenciado de maneira
diferente. No caso do relato a seguir, por exemplo, o pai ndo tinha
condi¢Bes emocionais de lidar com a interna¢do hospitalar da filha:
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14

Operar fazia a gente ter que pensar em hospital e em 2007. A
gente ndo queria pensar em hospital, a gente queria fazer o acom-
panhamento normalmente; a gente queria esquecer essa historia.
A gente decidiu que naquele ano ela iria ficar com a gente. Quando
falavam pra gente em operar, entrava na nossa mente internar e

entdo era assim: falavam uma coisa e chegava outra.”ee

Nesse caso, houve um adiamento da cirurgia porque a familia
ndo se sentia pronta para lidar com as exigéncias de um tratamento
invasivo e com uma permanéncia em ambiente hospitalar. O desgas-
te emocional deixou marcas profundas nos pais, e a op¢do foi per-
manecer com a filha em casa, uma vez que a ida ao hospital repetia
as angustias ja vividas.

Narrativas como essa mostram como a vivéncia familiar de DDS
é Unica e marcada por eventos particulares. Entretanto, segundo a
experiéncia de médicos e psicdlogos, a maioria dos pais costuma op-
tar pela cirurgia assim que possivel.

Por mais apropriada que seja a abordagem pela equipe de saude
nos primeiros meses de vida do bebé, as duvidas e insegurancas sobre
as cirurgias genitais estao sempre presentes. A depender da atipia, sao
realizados diversos procedimentos ao longo da infancia que serdo apre-
sentados e discutidos pela equipe multidisciplinar junto a familia.

Como em qualquer tratamento médico, existem chances de que
a cirurgia seja bem-sucedida e chances de que ocorram complica-
¢Bes cirdrgicas apds o procedimento. Infelizmente, ndo € possivel
oferecer uma certeza de cura ou de resoluc¢ao definitiva na medicina
como um todo.

Nesse sentido, uma série de estudos? analisou a evolugao téc
nica dos procedimentos utilizados e acompanhou pacientes duran-
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te anos para avaliar os resultados também em longo prazo. A partir
desses estudos, as técnicas cirdrgicas sao constantemente avaliadas
e aprimoradas.

Uma das questOes relevantes sobre a cirurgia é a idade ideal
para serem realizadas as intervencdes. Um estudo que entrevistou
60 pacientes adultas destacou a preferéncia de que os procedimen-
tos sejam realizados durante a infancia. Nessa investigacao a idade
média de realiza¢do da genitoplastia no Hospital das Clinicas em 36
pacientes com hiperplasia adrenal congénita atendidas entre 1965 e
2016 foi de 2 anos, com resultados tidos como satisfatorios, inclusi-
ve em termos de satisfagao com a vida sexual durante a fase adulta.
Nas demais 24 pacientes com outros tipos de diferencas de desen-
volvimento sexual, aidade média das cirurgias foi de 9 anos e meio®.
Essa diferenca nas idades médias de abordagem cirdrgica aconte-
ceu principalmente por conta do diagndstico tardio e da dificuldade
de acesso aos centros especializados. Os resultados, de forma geral,
apontam que “a maioria das pacientes estao satisfeitas com os re-
sultados da cirurgia e quase a totalidade delas tem preferéncia pela
genitoplastia na infancia*”

Nos ultimos anos, tém surgido em varios paises estudos que dis-
cutem a intervencdo cirdrgica sob os mais diversos aspectos e avaliam
seus resultados em curto, médio e longo prazo. As tendéncias aponta-
das por esses trabalhos assinalam, cada vez mais, a necessidade de um
atendimento psicoldgico tanto dos pacientes quanto da familia ao lon-
go de todas as etapas do tratamento. Além disso, sinalizam que € neces-
sario um esfor¢o por parte da equipe de sadde para realizar uma escu-
ta qualificada, ou seja, uma escuta com espaco para perguntas e para
um acolhimento emocional real, e ndo apenas burocratico. Quando isso
acontece, as duvidas e os conflitos diminuem, e as intervencdes cirtrgi-
cas sa0 menos angustiantes para todos os envolvidos.
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Observacdes das especialistas:
hiperplasia adrenal congénita

Dra. Berenice Bilharinho de Mendonca
Dra. Lia Mesquita Lousada / Dra. Tania S. S. Bachega

A hiperplasia adrenal congénita (HAC) € a causa prevalente de
DDS, representando 30% dos casos. Bebés 46,XX com HAC podem
apresentar um aumento do clitéris devido a acdo da testosterona,
que pode ser discreto ou pronunciado, a depender da acdo do hor-
monio masculino durante a gestacado. Existe uma escala para avaliar
a intensidade do que é conhecido como virilizagdo, chamada de es-
cala de Prader. Essa avaliagao € feita pelo médico.

Em pacientes com perfil genético 46,XY, a anatomia genital pode
variar bastante, ja que as causas sdo diversas. Pode haver, por exem-
plo, um pénis pouco desenvolvido com a uretra deslocada para per-
to da regido escrotal ou mesmo ao longo do corpo peniano. Pode
acontecer, também, de os testiculos permanecerem dentro da cavi-
dade abdominal ou de ndo terem se formado.

Somente a avaliagdo médica é capaz de dizer quais modifica¢es
anatémicas e fisioldgicas aconteceram. Normalmente bebés com
atipia genital sdo encaminhados para a cirurgia antes dos dois anos
de idade. O tipo de cirurgia dependera da avalia¢cao de cada caso.

Em mulheres com hiperplasia adrenal congénita, o procedimen-
to mais comum € a genitoplastia feminizante, que tem como objeti-
vos “atingir um aspecto cosmético e funcional adequado ao sexo fe-
minino, pelo qual € preciso adequar o tamanho do clitéris mantendo
a sensibilidade, separar os orificios vaginal e uretral para possibilitar
um bom fluxo urinario e menstrual, como também a atividade se-
xual e manter a estética feminina.” Trata-se, portanto, de um proce-
dimento que retira parte do clitéris virilizado e separa a uretra, por
onde sai a urina, do canal vaginal, por onde ocorre a menstruacdo.”
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Observacdes das especialistas:
atipia genital masculina

Dra. Berenice Bilharinho de Mendonca

Dra. Lia Mesquita Lousada / Dra Sorahia Domenice

A abordagem da atipia genital em meninos € considerada tecni-
camente mais complexa do que em meninas, com um numero maior
de procedimentos cirurgicos e maior risco de complicacGes. As téc
nicas cirdrgicas sdo escolhidas conforme o caso, e a abordagem é
feita em etapas. A orquidopexia, ou seja, a descida dos testiculos
do abdome para o saco escrotal, € realizada quando a crianca tem
em torno de um ano de idade. Se 0 menino apresentar micropénis,
€ possivel estimular a regidao com aplicacOes de testosterona para
induzir um crescimento da haste peniana antes de fazer as aborda-
gens cirdrgicas. Posteriormente, se faz a cirurgia para retirada do
cordao ventral, caracterizado por um excesso de pele que liga o pé-
nis ao escroto e dificulta a retificacdo da haste peniana. J4 a hipospa-
dia ocorre quando ha deslocamento do meato uretral para o corpo
ou a base do pénis. Nesse caso, o orificio por onde sai a urina esta
em um local diferente do habitual, ou seja, no meio ou mesmo na
base do pénis. Meninos com hipospadia devem passar por interven-
¢Oes cirurgicas entre seis meses e dois anos de idade. Nos pacientes
sem gbénadas vidveis, podem também ser usadas nos pacientes sem
gonadas viaveis.*
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Crescer
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Depois dos dois anos de idade, as preocupac¢des dos pais mudam
de foco. Vai para a creche? Como serd a convivéncia com os colegui-
nhas? E o que dizer quando as criancas comecarem as perguntas so-
bre sua condi¢do ou sobre o tratamento?

Em algumas vezes, acdes cotidianas simples, como a ida ao ba-
nheiro, precisam ser adaptadas, e os cuidados, ajustados, como ex-
plicita essa mae:

14

Como eu trabalho, eu tive que me precaver. Entao, fui falar
com as cuidadoras, com as professoras da escolinha...porque
elas vao ver, porque € visivel...tem que explicar o problema,
porque é diferente dos outros meninos. Agora ainda mais
porque esta aberto. Ele tem um formato dum penizinho, mas
ele é todo aberto em baixo, né. Tu olha e parece tipo uma...
uma...a parte dos grandes labios de uma vagina, né (ri)...é
muito complicado. Af tem que explicar que fez varias cirur-
gias, né. Claro que agora que ele ta indo no banheiro sozinho,
complica, né, porque todos os menininhos fazem xixi de pé e
ele quer também fazer xixi de pé como os meninos, e eu digo
“nao, (nome do filho), se tu fizer xixi de pé tu vai molhar as
tuas perninhas, né...depois tu vai fazer xixi de pé”. Entdo eu
tenho que explicar para ele porque ele ndo pode, né...33”

De novo, nao ha receita Unica. Os pais constroem junto com seus
filhos rotinas de cuidados para evitar determinadas exposicdes e
constrangimentos. Quando ainda sdo bebés, esses cuidados aconte-
cem na troca de fraldas e durante o banho. Mas, a medida que vao
crescendo, € necessario fazer ajustes para lidar com outras ques-
toes, como ida a creche, desfralde e uso do banheiro.
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Perguntas das criancas

Muitas criancas em algum momento passam a perguntar aos
pais sobre as frequentes idas ao médico, os exames, os medicamen-
tos e as cirurgias, como apontam os relatos transcritos a seguir:

14

... é uma coisa assim que eu n&o posso conversar com ele
(ri, constrangida), fica dificil de explicar assim...ele as vezes
tenta, me pergunta tipo “ah...porque tenho que fazer mais
uma cirurgia?”, “que talvez possa ser a ultima para eu ficar
bem, né?”...3+

...e agora, na ultima, ele comecou a perguntar “porque eu to
aqui”, “porque eu tenho que ficar aqui e ndo posso ir pra esco-
linha?”, né...e ele tem j&@ um certo panico...cada um que chega ali
e quer olhar ele, né, ele ja fica receoso...porque doéi um pouqui-
nho, né, é uma regido sensivel...35”

Quando isso acontece, € comum os pais desviarem do assunto
por ndo se sentirem preparados para responder as perguntas ou,
erroneamente, acharem que estdo protegendo seus filhos ao escon-
der a realidade. No entanto, as criancas percebem essa tentativa de
nao falar sobre o assunto:

(44
Acho que vocé cresce sentindo vergonha das coisas que seus

pais ndo permitiam que vocé falasse quando era crianga. Assim,
qualquer coisa que um pai estabeleca como sendo “proibido”
é 0 que vai deixar vocé maluca quando ficar mais velha. [...] Se
vocé foi criada rodeada de um monte de coisas “proibidas”, é
preciso fazer perguntas e resolver essas questdes. Quanto mais
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souber, mais se tornara ciente de que nado € a tnica.’®

Meus pais nunca conversaram comigo sobre isso, eu também
nao converso, sei disso pele que eu ouvieg

14

Quando eu nasci, aconteceu um monte de coisa, o clitdris era
maior, as pessoas falavam que eu tinha os dois sexos, eu nao sei
se isso € verdade. Eu ficava de butuca nas consultas e um dia re-
solvi perguntar pra minha made o que era isso.?®

Eu pensava: por que eles [os médicos] estao falando com a mi-
nha mae e ndo comigo? Quem tem problema sou eu e ndo a mi-
nha mae. Eu perguntava pra ela o que eles diziam, as vezes ela
dizia, outras vezes nao. Eu pensava que eles queriam saber do
meu compoertamento e perguntavam isso pra ela’??

Eles nao falavam nada pra mim, tude era pra minha mae e eu
sé ouvia, ficava calculando, até que um dia eu resolvi perguntar
pra minha mae o que eles diziam, eu ficava querendo saber por
que eu tinha tantos pélos no braco e ai ela me contou como eu
nasci, mas eu ja estava entendendo tudo, s6 perguntei pra tirar
a minha conclusdo; quando eu nasci ninguém me falava nada.
Eu ficava ouvindo nas consultas e juntava uma informac¢ado aqui
e outra ali, o que alguém ia falando eu ia assimilando em mim;
teve varias e varias vezes quando eu ia consultar e eles nao me
deixavam ficar na sala, eles me olhavam e depois me mandavam
sair pra conversar sé com 2 minha mde ou com 0 meu pai, era
isso que acontecia. Nada era falado na minha frente. Hoje eu
posso perguntar, eu posso conversar, eles me falam o que eu te-
nho, 0 que eu ndo tenho.*’¢ e

“Ficar de butuca”. Talvez essa seja a melhor expressao para des-
crever a atitude das criancas quando est3o diante de seus pais e dos
médicos. Na maior parte das vezes, elas ficam quietas, concordam
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ou, no maximo, respondem com “sim” ou “n&0”. Mas por dentro es-
tao apreensivas e curiosas. Por tras dessa aparente passividade, cap-
tam palavras, fragmentos de conversa, e criam para si mesmas uma
explicacdo sobre seu corpo e os motivos de estarem frequentemen-
te em um consultério ou de tomarem remédios.

Para os pais, fica a dificuldade de precisar falar com o filho so-
bre um assunto delicado e doloroso, quase sem nenhum tipo de su-
porte psicolégico na maior parte das vezes. O siléncio costuma ser
a unica solu¢do encontrada para as angustias vivenciadas desde o
nascimento, quando se percebe o dilema entre esconder o que esta
acontecendo e compartilhar a situagdo com as pessoas sob o risco
de sofrer preconceito*. Ndo ha solucdo rapida para essa encruzilha-
da. Cada pai e cada mae encontrardo seu jeito de lidar com os desa-
fios de ser responsavel por uma crianca com DDS. Buscar apoio de
mais alguém para dividir as tarefas e conversar costuma ser uma boa
estratégia.

O acompanhamento da crianca e dos pais com um psicdlogo €
fundamental durante todo o processo, pois auxilia no enfrentamen-
to das emocgdes, na organizag¢do das ideias e na aceitacdo e adapta-
¢do psicoldgica a condi¢ao de DDS, tanto pelas criangas quanto pe-
los pais. O fonoaudidlogo é outro profissional que pode contribuir
no cuidado das familias e criancas com DDS, pois trabalhaa falaoua
auséncia dela, situacdo mais comum do que se imagina entre esses
pacientes.
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Siléncios

Quando as criangas vao deixando de falar, silenciando e sendo silen-
Ciadas, seu corpo encontra formas de expressar o que estao sentindo.*

Estudos cientificos sugerem que guardar um segredo durante
um longo periodo afeta todos os envolvidos negativamente. Assim,
se falar é dificil, nao falar nunca sobre DDS € muito pior, porque traz
a sensacdo de isolamento, vergonha, exclusao e inadequacado. E es-
ses sentimentos vao se enraizando com o tempo, tornando o trata-
mento mais e mais dificil emocionalmente. Por isso, um atendimen-
to psicoldgico disponivel para todos € uma exigéncia legitima, e ndo
somente um complemento.
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Oficinas de linguagem

No Hospital Darcy Vargas, em Sdo Paulo, uma equipe de fonoau-
diologia prop6s uma abordagem diferente, com brinquedos e um
espaco proprio para que as crianc¢as em atendimento fossem acolhi-
das. Uma menina comenta a proposta:

14
Que bom que a gente ndo tem que ficar s¢ escutando eles fa-

143
larem! 99

Com brinquedos e brincadeiras, vdo surgindo dados sobre como
as criancas se sentem, o que pensam e quais sao as dificuldades en-
frentadas. A escuta ativa das criancas e a compreensdo do que re-
presentavam suas brincadeiras eram meios que os profissionais ti-
nham para entender as emog¢des ali presentes:

19

As oficinas fizeram emergir uma série de questdes viven-
ciadas pelos pacientes [...]: percep¢do singular e afetiva das
dificuldades de relacionamentc e de aprendizagem escolar;
preconceitos relacionados a doenca, que puderam ser acolhi-
dos e trabalhados entre pares, abrindo espacos de elabora-
cao de experiéncias e formas de cuidados, inclusive ajudando
a enderegar as demandas das criangas aos profissionais da
equipe ou aqueles que estivessem em melhor condi¢ao ou
posicdo de escuta-las a cada momento.

Do trabalho nas oficinas e dos atendimentos terapéuticos indivi-
duais, aprendemos que nosso trabalho com sujeitos portadores
de ADS e com seus pais, insere-se no vazio da comunicagao que,
frequentemente, existe entre eles [...]. Observamos efetividade
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em termos de atenuag¢ao da angustia de parte a parte, possibili-
tando as criancas aberturas a socializa¢do, independentemente
de sua anomalia. Em alguns momentos, elas puderam criar es-
tratégias para falar da enfermidade e daquilo que observavam
de diferen¢a em seu corpo e no corpo dos demais.‘“”

Durante as atividades, também ficou explicita a dificuldade de
didlogo entre pais e filhos, descrita como um “vazio comunicacio-
nal”. Essa expressao mostra um afastamento e uma espécie de bu-
raco na rela¢do entre eles, problemas que foram sendo resolvidos
com aintervencao atenta da equipe de satde.
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Falar

Os fonoaudidlogos também lidam com a voz e a expressdo oral.
Na visdo desses profissionais, a voz de uma pessoa € capaz de conec
tar o que esta dentro dela (pensamentos, sentimentos e emogges)
com o mundo em que vive. Mas, quando isso ndo acontece, ha uma
desorganiza¢do tanto do corpo quanto da fala:

19

Quando nao podemos ser compreendidos ou compreender o
que se passa cenosco e no entorno, é provavel que também ndo
seja possivel uma satisfatdria expressao pela linguagem falada
ou escrita. Isso talvez ajude a atender por que algumas criangas
com ADS pouco ou nada falam. Ndo conseguem enunciar seu
mal-estar, fazendo com que seus pais e os profissionais de sai-
de sucumbam ao seu “vozeirao”, sendo silenciadas pelos con-
flitos dos adultos, pelo que eles ndo suportam ou nao podem
dizer.45,,

Falar é instituir uma interacao entre o individuo e aquilo que o cerca:
pessoas, eventos, ideias, objetos... Assim, uma desorganizacao do indi-
viduo reflete na forma como ele se expressa, gerando “desencaixes re-
lacionais” em sua comunicacdo com os outros. E uma das maneiras de
minimizar esses “desencaixes”, ainda que possa trazer mais maleficios
do que beneficios em longo prazo, é deixar de se expressar. Nesse senti-
do, algumas mulheres com hiperplasia adrenal congénita, por exemplo,
podem ter a voz um pouco mais grave ou rouca devido a exposi¢do a
niveis elevados de testosterona produzida pelas glandulas suprarrenais.
Tons graves de voz costumam ser associados ao género masculino. As-
sim, pelo receio dessa associacdo, algumas mulheres com HAC tendem
a silenciar ou, pior, sao silenciadas.
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Mais uma historia

Neusa, uma paciente do Hospital das Clinicas, conta um pouco so-
bre sua infancia e sobre como foi descobrir que tinha atipia genital:

(44

Eu ndo tenho nenhuma doenga. Eu tenho um problema. Nao
tenho Utero ou ovarios. Ndo tive uma formacao legal dos drgaos
genitais. Estou com 45 anos € me trato aqui no HC desde os 15.
A minha lembranga mais antiga sobre isso € minha mae me dan-
do banho e chamando meu pai para dizer que eu tinha o mesmo
problema de Fulana, uma pessoa da familia. La no Mato Grosso,
onde eu nasci, a gente eracriado livre, sem frescuras, sabe como
é. Ai fui percebendo que meu corpo era diferente do corpo das
outras meninas. Na adolescéncia eu queria usar biquini, mas nao
dava por causa do volume que formava na calcinha. Varias pes-
soas da familia vieram, em diferentes momentos, se tratar no
Hospital das Clinicas com quadros parecidos com o meu. E uma
coisa de familia, genética. Um sofrimento, é certo, nao deixa de
ser. Mas a gente precisa ver até onde as correntes pesam. Hoje
em dia, aceito meu corpo do jeito que ele é. Sem tanta angustia.
E as pessoas deviam fazer mais isso. Aos poucos, eu comecei a
fazer assim. A psicdloga daqui me ajudou muito nesse processo.
E os médicos também.46”
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Observacdes das especialistas:
conversando com as criancas

Dra. Berenice Bilharinho de Mendonca

Dra. Lia Mesquita Lousada / Dra Sorahia Domenice

A crianca deve ser sempre estimulada a participar ativamente
das consultas. Uma das formas de a equipe de saude abrir espaco
para que isso aconteca € se dirigir diretamente as criancas durante
os atendimentos... Esses momentos sdo excelentes oportunidades
para conversas e interagdes honestas e sem rodeios. Sugerimos uti-
lizar palavras e recursos como figuras, brinquedos e musicas ade-
quados ao nivel de entendimento de cada um. Devido a quantida-
de e complexidade das informac0es, é necessario explicar varias ve-
zes, em diferentes idades, o que estd acontecendo com o seu filho.
Sugerimos, também, n3o esconder nada, pois, segundo relatos de
pacientes adultos, quanto mais entendimento e compreensao hou-
ver sobre a condic¢ao, melhor sera a aceitacdo do diagnostico e, con-
sequentemente, a qualidade de vida. Toda a equipe multidisciplinar,
com destaque ao psicdlogo, estarad disponivel para auxiliar nessa co-
municacgao.
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Adolescer
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A infancia é uma época marcada por brincadeiras, pela apren-
dizagem das regras de convivéncia em sociedade e pela entrada na
escola. Essas atividades costumam ser acompanhadas de perto por
um adulto, que ajuda a construir as intera¢8es entre o universo da
crianca e a realidade que a cerca. Entretanto, aos 12 anos as criancas
deixam de ser criangas.

Aos 12 anos, tem inicio uma nova fase: a adolescéncia. Essa fase,
segundo a Organiza¢do Mundial da Satde, se estende até 0s 19 anos¥
e constitui um periodo de transicao entre a infancia e a vida adulta.
Uma de suas principais caracteristicas € a sensa¢do de inseguranga
e de inadequacdo frente a realidade, bem como novas experiéncias
sociais e afetivas fora do circulo familiar. Nesse momento, o proces-
so de constru¢do da autonomia individual acontece quando sdo en-
frentados desafios cotidianos, com o apoio dos pais, que ainda colo-
cam limites e regras de convivéncia.

Adolescentes com diagnostico de DDS desde a infancia

Em pacientes com DDS, a adolescéncia é uma etapa em que as
insegurancas sao mais pronunciadas, principalmente quanto aos
aspectos corporais. Durante a infancia, muitos pacientes com DDS
sdao superprotegidos para que nao passem por quaisquer constran-
gimentos ou sofrimentos. Apesar da boa inten¢do, esse excesso de
zelo faz com as criangas desenvolvam uma dependéncia exagerada
de seus pais e, ao entrarem na adolescéncia, continuem a apresen-
tar um comportamento infantil, ndo condizente com as exigéncias
da realidade. H3, assim, um constante adiamento da autonomia indi-
vidual e da passagem para a vida adulta. No entanto, ndo é possivel
impedir que essa transicao ocorra de uma forma ou de outra.

Ja familias em que a condi¢do de DDS foi devidamente abordada
e discutida tanto pelos pais quanto pela equipe multidisciplinar ten-
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dem a se adaptar melhor as mudancas psicoldgicas e aceitar o tra-
tamento necessario. Uma comunica¢do saudavel sobre a condi¢do
de DDS entre todos os envolvidos é essencial para a construcdo de
um ambiente favoravel ao crescimento. Essa constru¢do acontece
ao longo da infancia e faz da adolescéncia uma fase marcada pela
cooperacao entre pais e filhos diante da vivéncia dos desafios co-
tidianos. O investimento realizado durante a infancia comeca a dar
frutos. Foi essa a conclusdo de uma pesquisadora ao entrevistar trés
maes de adolescentes de 12 e 13 anos diagnosticados com algum tipo
de DDS antes de um ano de idade:

19

As mades que procuram manter didlogo mais esclareceder com
seus filhos, além de preocupar-se em prepara-los para enfrentar
possiveis situagdes constrangedoras, também estabelecem re-
lacao mais proxima e harmdnica com eles. Foi possivel perceber
que as mdes que se ocuparam em informar o diagndstico para o
filho, percebiam-se mais préximas destes por compreender me-
lhor os sentimentos envolvidos (seus e do filho), revelando, as-
sim, maior qualidade no relacionamento entre ambos. Ao que
tudoe indica, comunicar ¢ diagndstico e poder dialogar sobre o
tema parece trazer mais conforto para as maes, seja por ndo
precisarem mais ocultar/mentir para o filho (o que gerava sen-
timento de culpa), seja por acompanhar a evolu¢do do quadro,
podendo orienta-lo diretamente em suas necessidades. Isso as
faz sentir engajadas, participantes e ativas nesse processo.“,,

Esse resultado da pesquisa reforca a importancia de falar sobre as
questdes que dizem respeito a atipia genital. Quando isso acontece, a
comunica¢do com os familiares passa a constituir um espaco seguro
para abrigar as angustias e proporcionar condicdes para que todos si-
gam adiante. Dessa forma, o assunto, tdo relevante nos primeiros anos,
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é deixado um pouco de lado e abre espaco para novas experiéncias.

Adolescentes sem diagnéstico ou sem acompanhamento
clinico regular

Alguns quadros de DDS sem atipia genital podem se tornar “per-
ceptiveis” apenas na puberdade, quando o corpo apresenta sinais
incomuns de desenvolvimento. Entdo aquilo que parecia um mal-es-
tar se torna concreto, como mostra uma histéria narrada por uma
pesquisadora do Rio de Janeiro ao entrevistar uma paciente:

14

Nascida no interior do Maranhao, Carla tinha um namorado
de anos, por quem era muito apaixonada. Conta que ele tenta-
va aprofundar a relacao e ela nao cedia, por medo. O namorado
ndo entendia o motivo de tante bloqueio. Ele pensou que selar
seu compromisso e seriedade com a rela¢do fosse assegurar o
comprometimento sexual dela, entao a pediu em casamento.
Ela, com 16 anos na época, se desesperou. Termina com 0 namo-
rado, cuja insisténcia se mantinha mesmo com o término e afas-
tamento de Carla. Sem saida, considerou se suicidar em varios
momentos. Nao sabia resolver o conflito, suas angustias nao
eram verbalizadas em casa. A mae sempre em siléncio, como
se escondesse um segredo. Um dia acumulou coragem e con-
tou para a tia, moradora do Bairro de Fatima no Rio de Janeiro,
sua histdria. Até o momento nao tinha menstruado, e mais, nao
possuia uma vagina — fato que a incomodava e angustiava mui-
to. N&o sabia os motivos nem como resolver sua condicdo. [...] A
tia traz Carla do Maranhdo até o Rio de Janeiro para morar com
ela e juntas comegam a investigar as possiveis explicacles para
0 que acontecia com o corpo da sobrinha. Assim, Carla inicia seu
atendimento médico em um hospital no Centro da cidade. L4
realizam o exame citogenético para definicao do caridtipo, que
confirma o sexo cromossomico de 46, XY.49”
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Os exames realizados mostraram que o perfil genético de Car-
la, 46,XY, costuma ser associado ao género masculino. No entanto,
devido a insensibilidade aos androgénios, ela é uma mulher. Na ado-
lescéncia, a auséncia de menstruacdo e a percepc¢do acurada de seu
corpo fizeram com que Carla perguntasse o que estava acontecen-
do. Mas ndo houve quem a acolhesse e escutasse suas angustias. SO
quando ela conversou com a tia é que a situacao pdde ser discutida
em voz alta e encaminhada, com a busca de assisténcia e 0 encontro
de possiveis diagnosticos e tratamentos.

Como o proprio nome diz, a insensibilidade aos androgénios é
uma condicao na qual o corpo nado responde a presenca de testos-
terona, principal hormdénio masculino, por causa de um defeito ge-
nético no receptor desse horménio. De forma geral, os hormdnios
funcionam como uma chave que se encaixa em uma fechadura. Nos
quadros de insensibilidade aos androgénios, a fechadura apresenta
algum tipo de defeito, e a chave ndo funciona. Quando ocorre a in-
sensibilidade total, a chave nem sequer entra na fechadura, ou seja,
os horménios masculinos ndo sao reconhecidos, e o corpo se desen-
volve com caracteristicas femininas. Na insensibilidade parcial, a cha-
ve se encaixa de maneira “torta”, isto €, os hormdnios sao percebi-
dos de maneira parcial e promovem o desenvolvimento de diferen-
tes graus de atipia genital.

Um relato sobre a insensibilidade parcial aos androgénios foi feito
por Amanda, atendida em 2019 no Hospital das Clinicas, ja com 37 anos:

14

Sempre me identifiquei como menina, mesmo quando era
pequena. No entanto, ainda crian¢a, os médicos que cuidavam
de mim ministraram testosterona para que me desenvolves-
se como menino. Eu nunca soube direito por qué. Mas, assim
que pude, abandonei o tratamento. Nao era isso que desejava.
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Meu registro civil era masculino, mas a aparéncia era feminina,
0 que gerou muitas confusdes. Por exemplo, quando eu tinha
15 anos, fiz 0 processo seletivo em uma loja de departamentos
bem famosa e passei. Na hora que apresentei os documentos,
eles me rejeitaram. Viram meu nome, e tudo foi por agua abai-
x0. Na adolescéncia a gente safa de bando, sabe como € nessa
idade. Vérias vezes eu fui paquerada na frente dos amigos como
se fosse uma mulher. E eles caiam na gargalhada. Com tudo isso,
fiquei muito rebelde. Com o tempo, passou um pouco e fui le-
vande e meio que aceitande. Mas eu queria saber mais. Um dia,
alguém me falou dos médicos do IPg*® para pessoas como eu.
Fui la. Depois deles me avaliarem, encaminharam para cg, paraa
endocrinologia. Ai finalmente me explicaram qual era meu pro-
blema e comec¢aram a me tratar. Eu cheguei aqui com 21 anos e
finalmente soube o que eu tinha. O pior mesmo foi contar para
minha familia qual era o diagndstico. Muitos parentes riram e
N3o aceitaram.qe

Um dos pontos marcantes da narrativa de Amanda € a auséncia
de um diagnostico até os 21 anos, quando foi atendida no setor de
psiquiatria por um grupo que cuida de pacientes com disforia de gé-
nero, isto é, pessoas que se identificam com o género oposto ao que
lhe foi atribuido ao nascer, também conhecidas como transgénero.
Ela acreditava que era seu caso, isto €, que se sentia uma mulher em
um corpo de homem. Amanda foi diagnosticada como tendo insen-
sibilidade parcial aos androgénios. Com o esclarecimento do diag-
ndstico, passou a se ver de outra forma.

O caso de Edu, também atendido no H(, ilustra como a auséncia
de cuidados e de intervencao decorrente de um diagndstico tardio
pode interferir na vida de uma pessoa:
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14

N3o sei 0 nome do que eu tenho e nem quero saber! Assim,
quando me perguntarem, Ia na minha cidade na Paraiba, eu
mando conversar com os meédicos em Sac Paulo. Na verdade,
sd sei que meu corpo produz mais hormonios femininos do que
0s masculinos; por isso estou aqui. Comecei o tratamento varias
vezes quando era crianca. E sempre abandonava. Agora estou
com 23 anos e finalmente consegui chegar a algum lugar. Gragas
a minha prima que insistiu demais. Ela me acompanhou nos exa-
mes, me levou no hospital universitario e, quando eu ia desistir
de novo, ela conversou comigo e com as assistentes sociais para
conseguir as passagens para vir para ca, para o HC. Como operei
o peito, ndo posso trabalhar por enquanto em construgao civil,
como eu fazia. Tenho que dar um tempo. Nao vejo a hora de vol-
tar para casa e poder ir na piscina e na praia com meus amigos e
finalmente poder tirar a camiseta. Eu passei a vida escondendo
meu corpo e agera ndo preciso mais.>”’ e

Edu realizou a cirurgia de retirada de mamas em 2019. Ele apre-
senta uma condi¢do de DDS chamada de ovariotesticular 46,XX. Essa
condicdo costuma acometer apenas uma pessoa a cada 30 mil e re-
presenta somente 1% dos casos de pessoas com DDS. Ou seja, dentro
do perfil de doencas raras, o caso de Edu é ainda mais raro. Nessa
condicdo as gonadas produzem horménios masculinos e femininos,
0 que pode levar ao desenvolvimento de caracteristicas femininas
e masculinas na puberdade. Por Edu ter sido educado como perten-
cente ao género masculino e se identificar como tal, foram realiza-
das cirurgias para retirar parte da génada que produz horménios fe-
mininos e uma plastica para a retirada de mamas.

Talvez um dos pontos mais tocantes nos relatos de Edu e Aman-
da é a questdo da solidao, indicando quase nenhum suporte emo-
cional ao longo dos anos. Foi preciso que eles tomassem a iniciativa
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de buscar os cuidados adequados, depois de muito tempo sofrendo
violéncias psicoldgicas por conta de suas diferengas e do sentimento
constante de inadequacdo. Se existe algo mais dificil do que ter ati-
pia genital é vivenciar esses quadros sem contar com nenhum tipo
de suporte emocional, como costuma ainda acontecer.

De fato, situa¢fes como essas, em que as pessoas buscam res-
postas ja adolescentes ou mesmo adultas, ndo sao incomuns no Hos-
pital das Clinicas. Na verdade, um terco dos pacientes se enquadra
nessa situacdo. Uma parte chega angustiada, em busca de uma ex-
plicacdo para algum sinal “atipico” em seus corpos. A identifica¢do
de um diagnostico € a resposta que encerra uma procura angustian-
te. E como se as pegas de um complicado quebra-cabecas, que mis-
tura vivéncias e sentimentos, finalmente se encaixassem. Aquela an-
gustia subjetiva se transforma em algo palpével e real.

Adolescentes: outros pontos de vista

De fato, talvez seja dificil abarcar aqui os muiltiplos pontos de vis-
ta expressos pelos adolescentes, ja que eles mesmos estao em cons-
tante transformacdo e vivenciam o processo de acordo com sua his-
toria pessoal.

Recentemente alguns estudos internacionais se voltaram para
esse publico, encontrando resultados importantes. Duas dessas pes-
quisas foram conduzidas em hospitais norte-americanos e investiga-
ram as DDS e a atipia genital por meio de entrevistas, com o objetivo
de avaliar os tratamentos cirdrgicos e definir o que seria um trata-
mento bem-sucedido.

O primeiro artigo® discute especificamente as cirurgias. Para
isso, foram entrevistados 37 pacientes entre 12 e 26 anos. Os resul-
tados mostraram niveis variados de conhecimento sobre a cirurgia
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entre 0s pacientes, havendo aqueles que tinham apenas uma ideia
do que acontecia e aqueles que sabiam de todos os detalhes com
antecedéncia. Além disso, poucos deles se envolveram diretamente
nas decisbes sobre a cirurgia. De modo geral, as experiéncias eram
positivas, com poucos arrependimentos. A seguir constam algumas
falas das pessoas entrevistadas:

14

[...] entdo eu sei que tomei a decisdo de fazer essa cirurgia. Eu
sei que meus pais estavam, tipo, vocé quer fazer isso, e eu esta-
va, tipo, sim, eu quero fazer essa cirurgia, isso vai me fazer pare-
cer mais feminina ou algo assim.**

Quero dizer, honestamente... Eu realmente nao sabia muito so-
bre o que eles estavam realmente fazendo 5

Bem, eu s¢ sei que fiz uma cirurgia quando era mais jovem pra
diminuir o tamanho do meu clitdris e entdo eu realmente ndo
sabia muito sobre isso até talvez alguns anos atras.*®* Acho que
fazer a pesquisa sobre a cirurgia foi provavelmente pior do que
a cirurgia em si. Apenas meio que, tipo, uau, eles vao fazer isso
comigo? Isso é um pouco esquisito.”” Eu ndo queria ter isso, eu
fiquei, tipo, nao, eu ndo quero fazerisso, vai dar errado, eu tinha
ansiedade geral.*®

Pelo que me lembro, o que tornou a cirurgia realmente boa é que
todos na minha equipe apoiaram muito, e eles apenas... Apenas
sentei I3, e eles conversaram comigo e me acalmaram.®qq

Um dos dados relevantes indicados nesse estudo é a necessida-
de de conversar sobre o tema. A partir disso, € possivel construir
consensos € amenizar duvidas. Nesse sentido, a disposi¢cao da equi-
pe clinica em responder perguntas e estar presente é fundamental
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para tranquilizar todos os envolvidos. Quando isso ndo acontece,
os temores escondidos podem atrapalhar a adesao ao tratamento
como um todo.

Por fim, o estudo menciona que, segundo as pesquisas norte-a-
mericanas, até 15% dos individuos com DDS ou atipia genital desen-
volvem algum grau de disforia de género. Disforia ou incongruéncia
de género ocorre quando uma pessoa se percebe como pertencen-
te a um género diferente daquele com o qual ela foi identificada seja
no nascimento ou no decorrer de sua vida. O estudo mostrou, ainda,
que em torno de 5% das pessoas com DDS ou atipia genital realizam
transicao de género, que € o processo de transi¢ao para um género
diferente daquele no que foram criadas.

Ja o segundo estudo®® entrevistou pacientes entre 15 e 40 anos,
pais, profissionais de satide e outros especialistas como geneticistas
e advogados, totalizando 110 pessoas. Essa pesquisa buscou identifi-
car o que seria, na opinido de cada um dos entrevistados, uma abor-
dagem bem-sucedida das diferencas de desenvolvimento sexual. As
opini®es de alguns dos adolescentes entrevistados sao apresenta-
das a seguir:

(44
Do ponto de vista do bebé, identificar precocemente qual

é o0 problema e depois garantir que os pais o entendam e sai-
bam o que esta acontecendo. Em termos de criangas pequenas,
apresentad-lo a eles cedo; ndo dizer a eles quando eles tém 16...
17 anos. E ndo entrar em tantos detalhes e ndo os sobrecarre-
gar completamente, mas dar a eles uma ideia geral do que esta
acontecendo com seus corpos.®

Eu originalmente pensei que isso era uma coisa que mudaria com-
pletamente a minha vida, que eu ndo seria capaz de viver como
uma pessoa normal. Eu ndo sei por que eu senti isso, porque isso
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nao era verdade. E descobri muito rapidamente, facilmente em um
més, que isso ndo significa que sou diferente das outras pessoas e
que tenho que agir de maneira diferente.®

Eu deixaria o paciente saber completamente e garantiria que
ele entendesse completamente quais sdo suas decisdes. Desse
modo, quando se trata de cirurgia, se precisar, ele pode tomar
uma decisdo de forma clara e aberta.®

Numero um, o médico tem que ser solidario. Eles tém que en-
tender de onde vem o paciente e de onde vém os pais, porque
[...] estamos todos pensando coisas diferentes.*qq

Outro estudo feito no Brasil®> acompanhou, em um centro de re-
feréncia em Porto Alegre, cinco pacientes entre 14 e 16 anos criadas
como pertencentes ao género feminino. Esse estudo traz os perfis
dessas adolescentes e um pouco das suas histérias enquanto pes-
soas diagnosticadas com atipia genital. Entre as cinco narrativas, trés
sao de casos diagnosticados no nascimento, um é de caso diagnos-
ticado no pré-natal, e um é de caso diagnosticado quando a crianca
tinha 3 anos de idade.

Os pontos em comum entre essas adolescentes estavam relacio-
nados ao processo de crescimento e amadurecimento. Todas tinham
preocupacdes com sua imagem corporal e buscavam evidéncias de que
estavam “crescendo”, isto €, de que desenvolviam caracteristicas femi-
ninas, tais como os seios. Paradoxalmente, elas apresentavam padroes
de comportamento infantilizados quando comparadas as meninas da
mesma idade, que nao realizavam nenhum tratamento médico.

Segundo os autores, essa dificuldade em amadurecer poderia ser
consideradauma defesa contra as exigéncias daidade, a exemplo dos
relacionamentos afetivos e da prepara¢do para a vida adulta. Como
apontamos anteriormente, essa dificuldade em amadurecer pode
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ser resultado de uma protecdo excessiva dos pais, que procuram
preservar ao maximo as criancgas de situagdes desagradaveis e de
exposicoes excessivas.

61



ANEXOS - 283

Observacdes das especialistas:
disforia de género

Dra. Berenice Bilharinho de Mendonca

Dra. Lia Mesquita Lousada / Dra. Marlene Indcio

Muitos pais e pacientes podem confundir as condi¢Oes de dife-
rencas de desenvolvimento sexual com disforia de género, também
chamada de transexualidade.

Ja esclarecemos que as DDS sdo condi¢cdes nas quais acontece
uma formacdao atipica dos genitais internos e/ou externos decorren-
te de alterac¢Bes genéticas. Um dos pontos relevantes sdo as evidén-
cias fisicas, tais como a duvida sobre o sexo no nascimento e o surgi-
mento de caracteristicas do outro sexo na puberdade.

Na disforia de género, por sua vez, também conhecida como in-
congruéncia de género ou transexualidade, os pacientes se identifi-
cam como pertencentes ao género oposto ao que lhe foi atribuido
durante a vida. Nesses casos, a pessoa é educada de acordo com o
género masculino, mas ndo se percebe como pertencente a esse gé-
nero. Entao os cuidados multidisciplinares oferecidos nos servicos
de saude auxiliam na transicdo de um género para outro. O inverso
também ocorre, isto €, a transicao do feminino para o masculino. Al-
gumas pessoas, por desinformacdo, banalizam a disforia de género,
mas nao se trata apenas de uma simples questao de “querer” mudar
de género ou de nome. Essa condi¢do costuma estar associada a ex-
tremo sofrimento psicoldgico dos pacientes e ndo pode ser conside-
rada uma escolha.
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Criancas com DDS tém mais risco de apresentar disforia de

género?

O que podemos afirmar é que 0 acompanhamento desde a
infancia em um centro de referéncia, com uma equipe multidisci-
plinar experiente, com abordagens medicamentosas e cirtrgicas
apropriadas para cada fase de desenvolvimento e com o acompa-
nhamento psicoldgico regular, melhora aceitacao da condicao de
DDS e o bem-estar psiquico, minimizando o desenvolvimento de
disforia de género.

No entanto varios individuos XY registrados erroneamente no
sexo feminino por apresentarem genitalia pouco virilizada apre-
sentam mudanca do sexo social para o masculino depois da pu-
berdade.
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Outros quadros de DDS
e atipia genital
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Maria Patifio, maratonista espanhola, se classificou para as Olim-
pladas de 1986 como uma estrela em ascensao. Devido aos intensos
preparativos, ela esqueceu de levar os resultados de seu teste de gé-
nero, um requisito obrigatdrio para disputar os Jogos Olimpicos des-
de 1964, e precisou se submeter a um novo exame. Quando o resul-
tado saiu, todos ficaram surpresos, inclusive ela, porque seu perfil
genético detectado era 46,XY, normalmente associado aos homens,
€ ndo 46,XX, comum entre as mulheres. O Comité Olimpico ofere-
ceu, entdo, a possibilidade de ela se retirar dos jogos alegando um
problema de salde, sem dar detalhes para a imprensa.

Entretanto, Maria argumentou que ndo tinha nada a esconder e
revelou toda a histéria aos jornais, que passaram a explorar o caso até
a exaustdo. Ela sofreu uma série de acusa¢des, perdeu sua bolsa na
universidade e seu alojamento. De uma hora para outra, deixou de ser
vista como uma atleta e passou a ser considerada uma impostora. Du-
rante anos Maria Patifio lutou para mostrar que, apesar de ter um per-
fil genético associado ao sexo masculino, seu corpo ndo percebia a pre-
senca da testosterona e se desenvolveu como feminino.

Finalmente, em 1988 recuperou o direito de participar das dis-
putas de atletismo de acordo com sua identidade de género, isto &,
como uma mulher.®® Seu caso exp8s uma condicdo pouco conhecida
dos perfis genéticos, isto €, que hd mulheres 46,XY (um entre 16 mil)
e ha homens 46,XX (um em 25 mil). Ha ainda outras variacdes nos
Cromossomos sexuais associadas a ambos o0s sexos.

O esquema a seguir mostra as possiveis varia¢des nos cromosso-
MOos sexuais que causam DDS:
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Figura 2 — Incidéncia de perfis genéticos no ser humano. Os perfis hometn 46, XY e muther
46,XX siio os mais comuns, mas ndo sao gs tinicas possibitidades dentro de cada género.
Algumuas condicbes sdo mais cotnuns do que oufras.

Os avangos da genética permitiram detectar diversos perfis dife-
rentes daqueles comumente associados a homens (46,XY)} e mulheres
(46,XX). Os ntmeros na figura anterior indicam a ocorréncia de cada
um dos perfis na popula¢do como um todo. Por exemplo, 0 caso de Ma-
ria Patifio costuma ocorrer em uma a cada 16 mil mulheres.

Sindrome de insensibilidade aos andrégenos

O caso de Maria Patifio é conhecido no meio médico como insen-
sibilidade total ou completa aos androgénios. Nesse tipo de situa-
cdo, o corpo se desenvolve com caracteristicas associadas ao géne-
ro feminino, ja que a testosterona, apesar de ser produzida e circular
no organismo, ndo é reconhecida pelas células. Dentro do modelo
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de chave-fechadura para a acdo dos hormdnios, a testosterona atua
como chave, e o receptor de testosterona, como fechadura. Na sin-
drome de insensibilidade aos androgénios, o receptor de testoste-
rona apresenta uma falha e ndo consegue se ligar a testosterona. O
bebé, apesar de ter perfil genético 46,XY, desenvolve um corpo femi-
nino sem atipia genital. Na puberdade, a testosterona € transforma-
da em horménio feminino (estrogénio) por uma enzima presente no
corpo chamada de aromatase, o que leva ao surgimento de caracte-
risticas sexuais secundarias femininas, tais como seios e alargamen-
to dos quadris. Uma caracteristica fisica decorrente da auséncia de
a¢do dos horménios masculinos é que meninas tendem a apresen-
tar poucos pelos pubianos e a nao ter acne. A busca por assisténcia
geralmente ocorre na adolescéncia pela auséncia da menstrua¢do.®

Um estudo do Hospital de Clinicas da UNICAMP, no interior de
S3o Paulo, avaliou aspectos psicolégicos de oito mulheres entre 22 e
44 anos diagnosticadas com insensibilidade completa aos androgé-
nios, constatando que:

14

[...] as pacientes tiveram uma infancia sem intercorréncias
significativas até o inicio da adolescéncia, quando a auséncia de
menstruacao e de outros sinais caracteristicos desta etapa do
desenvolvimento revelaram as diferencas em relacdo as demais
meninas.**qe

Nessa pesquisa, sdo trazidos relatos das pacientes sobre a per-
cepcdo de que havia algo diferente com elas:
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14

... @u ndo menstruava... todas as minhas amigas estavam fi-
cando mocinhas e eu ndo. Comigo ndo acontecia. Ndo sei...*

... ai 0s meus colegas comegaram a falar que eu ndo era uma
pessoa normal, que era uma tabua... que eu tinha corpo de dez
anos, mas numa menina de 18... que eu tinha mentido a minha
idade... que eu tinha feito um RG falso... e

Ap0s o diagndstico, surgem duvidas e temores, principalmente a
respeito da maternidade:

14

... eu adoro crianga... vocé nao vai poder ser mae. Ai essa €
a parte mais complicada... (siléncio e expressdo de choro con-
tido)... porque envolve um monte de coisa... Ndo envolve sé6 a
mim... Envolve a pessoa que eu fosse ajudar...””

O responsavel pela investigacdo, apos as entrevistas com essas
mulheres, concluiu que:

(44

As emocodes dessas mulheres foram consideradas o aspecto mais
delicado, requerendo atencao especial. O que esta em jogo nao é
somente a sautde fisica, a retirada das génadas para preven¢do ou
a cura de um cancer, mas a satide mental. [...] Nas falas e nos testes
das mulheres encontram-se confissdes de medo, tristeza, raiva por
alguma coisa indefinida e solidao. Nos testes sao encontrados os
mesmos movimentos, barulhos internos atormentadores, limitan-
do a possibilidade de elabora¢ao de uma perda drastica e de dificil
|Ut0.72,,
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Como se vé, as questdes cruciais sobre a insensibilidade aos an-
drogénios tém a ver com os aspectos emocionais de lidar com os li-
mites recém-descobertos do corpo. Essas meninas e futuras mulhe-
res podem ter desenvolvido expectativas relacionadas a fertilidade
e a maternidade que o diagndstico parece romper.

O primeiro contato com o diagndstico ocorre a partir dos resul-
tados dos exames apresentados pela equipe médica. A forma como
acontece essa abordagem é crucial para diminuir o impacto causa-
do pelo diagndstico em si. O médico precisa ter a habilidade de co-
municar de forma clara, mas delicada, evitando termos técnicos e
utilizando palavras comuns ao cotidiano da paciente para melho-
rar o entendimento. Além disso, deve responder objetivamente as
perguntas das pacientes. E preciso, ainda, acolher as angustias, sem
desqualificar as vivéncias da pessoa até aquele momento, além de
sugerir alternativas para a realiza¢do dos sonhos ou planos futuros,
como, por exemplo, a concretizacdo da maternidade por ado¢ao.”

Um estudo conduzido na Suécia’ com 33 pacientes com insensi-
bilidade total aos androgénios e disgenesia gonadal completa, que
serd discutida adiante, chama atencdo para um dado alarmante: 28
das 33 mulheres sofriam de pelo menos um transtorno mental, sen-
do 0s mais comuns a depressdo e a ansiedade. Essa pesquisa aborda,
ainda, outra questdo essencial: 0 medo da desvaloriza¢do. Esse € um
dos sentimentos que se manifestam ao longo do processo de diag-
ndstico e tratamento dessas pessoas, pois temem ser consideradas
“menos mulheres” por sua condicao genética. Mais do que propor
rela¢des de causa e efeito, esse dado sinaliza a necessidade de acom-
panhamento psicoldgico como uma forma de prevenir e minimizar
0s impactos que o diagnostico pode ter na vida de uma pessoa.

Mas nem todos os estudos acerca do tema sao desanimadores.
Uma pesquisa realizada na Universidade Federal do Parand com uma
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familia composta de 700 pessoas, distribuidas em quatro geracdes
e contendo 19 membros identificados com insensibilidade total aos
androgénios, mostrou como é possivel superar as incertezas do diag-
ndstico e seguir adiante. Os cientistas responsaveis pelo estudo con-
cluiram o seguinte:

14

[...] este trabalho mostra que a cultura antecedente e o apoio
familiar em uma sociedade ocidental desempenham um papel
importante na aceitacdo de diferencas reprodutivas, mesmo
quando essas diferengas se tornam conhecidas mais tarde. Nao
importa qual seja a sociedade ou 0s contextos sociais, ¢s indi-
viduos com insensibilidade total aos androgénios se sentem a
vontade com sua identidade de género, papéis, personalidade
de género e aceitacao dentro da comunidade como mulheres.
Apesar de serem tecnicamente intersexuais, porque seu genoti-
po ndo coincide com seu fendtipo, ndo ha discordancia entre a

atribuicao do sexo feminino e os papéis sexuais femininos.75”

Ou seja, por meio de uma convivéncia familiar e social que pro-
mova a aceita¢do mais do que a exclusdo e o julgamento, essas mu-
lheres se desenvolveram como as outras mulheres do grupo, inseri-
das em seu contexto e sem apresentar problemas de satde mental
associados a sua condic¢ao de insensibilidade total aos androgénios.
Elas ndo tiveram duvidas sobre seu papel de género nem se sentiram
diminuidas perante a comunidade. Esse resultado positivo ocorreu
porque ter outras pessoas proximas com a mesma condi¢do trou-
xe conhecimento sobre o tema, sem estigmas e preconceitos. Além
disso, contribuiu para esse quadro o fato de que o desenvolvimen-
to das caracteristicas sexuais femininas aconteceu sem altera¢do da
genitalia externa, constituindo fator de atencdo somente a auséncia
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de Uteros e ovarios, o que impedia essas mulheres de terem filhos.

Existe ainda a sindrome de insensibilidade parcial aos androgé-
nios, condicdo em que o receptor de testosterona exerce apenas
parcialmente sua funcao, como se a chave se encaixasse meio “tor-
ta” na fechadura. Devido a essa acdo limitada do hormdnio, os pa-
cientes podem apresentar graus variados de atipia tanto dos 6rgdos
genitais externos quanto dos 0rgaos genitais internos.

Disgenesia gonadal

As gbnadas primitivas embrionarias ddo origem aos testiculos
no bebé enquanto ele estd em formacgao na barriga da mae. A dis-
genesia gonadal acontece quando ha alteracao na formacdo dos
testiculos no estagio inicial. Essa alteracdo pode levar a auséncia
de testiculos, caracterizando a disgenesia gonadal completa, ou a
formacdo de testiculos disgenéticos, caracterizando a disgenesia
gonadal parcial.

A disgenesia gonadal completa 46,XY resulta em uma mulher
com genitdlia externa e interna feminina e auséncia de estrutura go-
nadal, que sd0 os ovdarios.

O diagndstico em cada situacao é feito por uma equipe médica,
com o auxilio de exames de sangue, exames de imagem e estudos
genéticos. As orientac¢Oes de tratamento dependem dos resultados
desses exames e da abordagem da equipe multidisciplinar. Nessas
pacientes, é recomenddvel retirar as gbnadas disgenéticas pelo risco
de desenvolvimento de neoplasia.

Deficiéncia da 5-alfa-redutase tipo 2 (5aRD2)

Jodo é um dos pacientes hd mais tempo em acompanhamen-
to no Hospital das Clinicas de S3o Paulo. Seu primeiro atendimen-
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to aconteceu aos 4 anos de idade, em 1968. Naquela época, ele era
chamado de Jéssica. E assim permaneceu até os 36 anos de idade,
quando optou por mudar de género, em um processo que ele consi-
derou uma retificacdo mais do que uma redesigna¢do. Somente em
2017, apds exames de sangue de seus familiares, € que se descobriu
a causa de seu quadro de atipia genital: uma falha na sintese de dihi-
drotestoterona (DHT) devido a uma deficiéncia na enzima 5-alfa-re-
dutase tipo 2 (5aRD2).

A testosterona é transformada em DHT pela enzima 5aRD2, que
tem acdo essencial na formacdo da genitdlia externa masculina e na
formacao da prostata. Os pacientes com deficiéncia na 5aRD2 nas-
cem com a genitalia externa com aparéncia feminina. Quando o
diagndstico ndo € feito logo ao nascer, a maioria dos pacientes com
deficiéncia de 5aRD2 sdo criados como meninas. No entanto, na pu-
berdade ha aumento da producdo de testosterona e da enzima 5-al-
fa-redutase tipo 1 (5aRD1), que induz a producdo de DHT, levando a
uma virilizacdo dos drgdos genitais externos.

Um levantamento com pacientes atendidos no Hospital das Clinicas
em 2005 investigou a histodria clinica de 32 pacientes e mostrou que 70%
com deficiéncia na 50RD2 realizaram a mudancga de género do femini-
no para o masculino./® A titulo de comparacdo, somente 5% das pessoas
com hiperplasia adrenal congénita criadas como meninas costumam
mudar de género. Esses dados sinalizam que os pacientes que possuem
deficiéncia na 5aRD2 tém uma tendéncia de mudarem do género femi-
nino para o masculino. A recomendacao nesses casos € a avalia¢do psi-
coldgica cuidadosa para definir 0s passos do tratamento clinico, levan-
do a histdria do sujeito em considerac¢ao.

Ha diversas causas que dificultam a fertilidade em homens com
deficiéncia na 5aRD2, como quest8es anatomicas, fisioldgicas e fun-
cionais. No entanto, avan¢os médicos recentes permitiram que pes-
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soas do género masculino nessa condi¢ao possam ter filhos bioldgi-
cos com o auxilio de técnicas de reprodu¢do assistida.”

Condi¢Oes raras

Existe uma série de outras condi¢des que levam uma pessoa a
apresentar diferencas de desenvolvimento sexual e atipia genital.
Por serem raras mesmo entre as doencas raras, elas estdo documen-
tadas nos meios méedicos.

Além disso, vale lembrar que 45% dos pacientes com DDS de per-
fil genético 46,XY ainda ndo possuem um diagndstico molecular. En-
tretanto, isso ndo quer dizer que nao exista tratamento disponivel.
Avancos cientificos significativos vém ocorrendo tanto no proces-
so de elucidacdo diagndstica quanto no aperfeicoamento dos trata-
mentos medicamentosos e cirdrgicos dos pacientes com DDS, me-
lhorando significativamente a vida dessas pessoas.
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Finalizando

Este texto € apenas o inicio de um didlogo que pode se estender
por anos em diferentes etapas da vida de todos os envolvidos, in-
cluindo pacientes, familiares e profissionais da saude.

Esperamos que muitas pessoas tenham se sentido representadas
em suas emoc¢des e sentimentos. Assim, voltamos ao inicio, quando
faldvamos de uma roda de conversa mais do que de solucbes. Quere-
mos motivar os leitores a darem o primeiro e mais dificil passo: falar
em voz alta e de peito aberto sobre aquilo que angustia ao invés de
tentar buscar respostas no siléncio. A primeira vez é a mais comple-
xa porque tudo pode parecer confuso, mas € ela que permitird que
0 processo se torne mais tranquilo e menos assustador.
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Declaracao de Halifax

Uma resolug¢do propondo um novo conjunto de diretrizes éticas
para o atendimento de lactentes e criancas com DDS foi apresen-
tada no Congresso Mundial de Direito da Familia e da Crianc¢a. Essa
resolucao, também conhecida como Declara¢ao de Halifax, conside-
rou os seguintes fatores como importantes:

* diminuigdo do risco fisico para a crianga;
* minimiza¢do do risco psicossocial;
e preservacdo do potencial de fertilidade;

* preservacdo ou promoc¢ao da capacidade de satisfacdo nas
relacdes sexuais;

* manutencdo de opc¢des em aberto para o futuro;

* respeito aos desejos e as crencas dos pais.

Por fim, sabemos que:

O nascimento de uma crianga é visto pelos pais com muita ex-
pectativa, e é grande a responsabilidade do profissional de sau-
de no momento de comunicar que esta nasceu com sexo indefi-
nido. E fundamental a postura ética no atendimento desses pa-
cientes, bem como o estabelecimento de uma rela¢do de con-
fianca entre a equipe médica, os pacientes e suas familias. A
consideracgao ética é essencial em qualquer forma de tratamen-
to médico voltado as criancas, visando promover seu bem-estar
fisico, psicolégico e social, tanto a curto quanto a longo prazo.
Outra questao de grande relevancia ética é a vontade dos pais,
que precisam tomar decisdes fundamentais para seus filhos, a
fim de promover seu bem-estar num sentido mais amplo.”®
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Para saber mais

Acesse o site sobre atipia genital organizado pelo Departamento
de Clinica Médica, do setor de endocrinologia da Faculdade de Medi-
cina da USP: www.atipiagenital.com
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1B 1442 SEVTJRE - 1144417 - Provimanta

PODER JUDICIARIO

R L SUBLYaN

TRIBUNAL DE NTSTICA DO ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL
Trasn Mal Deodony, 55 - CEP 90010-909 - Fouto Abegro - B8 - werw:{irsjusbr

FROVIMENTO N* 016/2019-CGJY
Expediento 8.2018.0610/004013-1

RCPN — Fossibifiic o regisiro de naxciwenio de forma sspecifica quanda
diagnortizada A I de Diferenciacio Sexwal = ADS, Inclid o8 artigor
1614, I9I-B, IDI-C e I0I-D na Cosolidacac Normativa Noigria o
Raglriral - CNNR.

A EXCELENTISSIMA SENHORA DESEMBARGADORA DENISE OLIVEIRA
CEZAR, CORREGEDORA-GERAL DA JUSTIC'A, NO USO DE SUAS ATRIBUICOES LEGATS:

CONSIDERANIMD o0z estudes sobre Anomalias de Diferenciaclo Sexual — ADS
realizados pelos profissionais do Hospital de Clinicaz de Porto Alegre;

CONSIDERANDD ee dificuldades relatadss na realizagio de repisios de nascimesto

com langamento ds sexo “ignorade™, bem como dos estndos sobre o8 reflexos pricaldgicos o lancamestio
deum noene aotes da defini¢io do sexo do recém-nascido,

CONSIDERANDO que o dircito & cidadanin ¢ 0 scessn 20 gistern de smide cotiln
atrelados ao efetivo registro ds narcimeto;

CONEIDERANDD) a dignidede da pessos humens eomo om dos fimdementos da
Repwiblica Federativa do Bragil — art. 1°, 111, da Constitmigo Federal;

PROVE:

Art, 1° = Inclpi o3 attigog 101-A, I0I-B, I0I-C e 101-D na Congolidacko Normutive
Notarial » Regisiral, que passard & viger com a peguints redacio:

Art. 181-A - Nox cazor de diagndstico de Anompiias de Diferenciagido Soxval — ADS em
recém-nascidos, a Registrador deverd langar ro regisir de nasciments o sexo come ignorads, conforme
constaiacdo médica langade na Declaracfo de Nascido Viva — DNV,

Pardgrafo dnleo - Fica facultado que, a critério da pessoa que declarar o nascimento,
no campe deslinado o nome consle a expressdo "RN de”, reguida do nome de um ou de ambos ox
genitores.

hitpaciisal frajus brisekoorioiador_axkeme phpfacscedooumentn_oonferkaodipo_vertlasdors 1144917 8aodign_ o EBBASEIFAhash downk... 179
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130172023 14:42 SEUTJRE - 1144817 - Provimente

Art. 101-B — Assim que definidp o sexo da crianga, o regisiro deste e do nome poderdo
ser retificados diretomente perante o aficio do registro do nascimento, independentemente de autorizagdo

Judicial,

§1° - O requerimento para retificacdo mencionada neste artige deverd ser acompanhado
de lando médico atestando o sexo da criange, podendo ser formulado por gualguer de seus responsdvels.

§2° - Qcorrendo o dhito do registrando antes da retificagdo menclonada no caput, flea
Jacuitada a refificacdo do nome, @ requerimento de quaiquer um dos responsdvels, independentemente de
laudo médico;

§3* - A averbagio de refificacdo mencionada neste artigo serd reclizada de forma
gratuita e unificada com a informagdo do nimero do CPF do registrado.

Ant, 101-C — Decorridos 60 (sessvent) diny da data do registro e ado tendo sido
realizada g retificacto pelos responsdveis, o Oficlal que proceder ao registro nas condipdes do art. 101-4
deverd comunicar o Mirdstério Publico, por melo da Promotoria responsdvel pelos registros piiblicos da

Comarca de Porto Alegre, para fins de acompankamento da situacdo e tomada de eventuais providéncias
que entender cablveis no sentido de assegurar os direitos Indisponivels de personalidade da crianga.

Art. I81-D — O registro feito na forma do art. 101-4 iem natreza sigilosa, razdo pela
qual a informagilo a sex respeite rio pode constar das certidbes, salvo por solicitagiie do registrando,
reus pais ou procurador com poderes especificos e firma do outorgante reconkecida por autenticidade, ou
ainda por determinacdo fudiclal,

§I*— Apds a averbagdo do prenome e do sexo, a certiddo poders ser emitida a qualquer
requerente.

§2* — A certidiio de inteiro teor poderd ser fornecida a requerimento do registrado ou
cam auiorizagdo judicial

Art, 2° - Este Provimento cntrard em vigor no primeiro dia Gt apds a sus
disponibilizagfo no Didrio da Justica Eletrbnico.

Porto Alegre, 03 de junho de 2019.

DESEMBARGADORA DENISE OLIVEIRA CEZAR,
CORREGEDORA-GERAL DA JUSTICA.

Documento assinado eletronicaments por Dlenise Oliveira Cezar, Corregedora-Geral da Jmstica,
cm D6/06/2019, 38 15:19, conforme sxt. 1° I, "b", da Lei 11.419/2006.

+ A aytentividade do documento pode ser conferida no site
% hﬂ]u..“fwwwl;m.]us.brfm.-’unntmlsdm externo phip?

Hrejus. sodwmp. php? cigo_vertioadnr="11449178o0digo_cro=FABAAAIFShach_downlo... 203
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