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RESUMO

O artigo se propde a examinar alguns acionamentos ¢ atravessamentos da categoria
“bem-estar” segundo um caso de intersexualidade acompanhado ao longo de 2014 a
partir de um trabalho etnografico em um hospital no Rio de Janeiro. Através das aborda-
gens clinicas deste caso, importa refletir sobre os espraiamentos e efeitos de protocolos
biomédicos especificos, a saber, modos de procedimentos definidos que englobam o
que chamam hoje de “distirbios do desenvolvimento sexual”. Esta historia, de Mar-
cos ¢ também de Marta, um bebé de alguns meses de idade com uma condi¢éo diag-
nosticada como “hiperplasia adrenal congénita”, pode nos ajudar a entender como as
aplicagdes praticas desses protocolos se relacionam com concepgdes de um bem-estar
restrito ¢ funcional. A funcionalidade descrita sera ndo s6 de ordem bioldgica, mas
também social. Ao seguir essa trama biomédica, veremos como ideias de sofrimento,
vulnerabilidade e qualidade de vida afetam determinadas experiéncias e também mol-
dam subjetividades.
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ABSTRACT

The article aims to examine some incitements and crossings of the category “well
-being” from a case of intersexuality accompanied throughout 2014 in a hospital ethno-
graphy in Rio de Janeiro. Through clinical approaches from this case, we should reflect
on the reaches and specific biomedical protocols effects, namely protocols that include
what it’s called now “disorders of sexual development”. This story of Marcos and also
of Marta, a baby a few months old with a condition diagnosed as “congenital adrenal
hyperplasia” can help us understand how the practical applications of these protocols
relate to conceptions of a limited and functional well-being. The described functionality
is not only biological, but also social. By following this biomedical plot, we will see
how ideas of suffering, vulnerability and quality of life affect certain experiences and
shape subjectivities.
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INTRODUCAO

Uma visdo de privacdo esta associada a uma visdo de bem-estar, diz
Marilyn Strathern em “A pessoa como um todo ¢ seus artefatos” (2014). A
frase sintetiza um processo de cuidado que se consolidara ao longo do século
XX, onde a prevengdo do sofrimento requer cada vez mais uma satde integral
com uma aten¢a@o especializada e, ao mesmo tempo, englobante. Protocolos,
resolucdes, medicamentos, anamneses, entre outros artefatos, serdo produzidos
e difundidos para garantir uma atencéo a saude mais holista, integrando as espe-
cificidades das doengas e sofrimentos dos pacientes a um todo que percebem
como abrangentes, por exemplo, as no¢des que compartilhamos sobre quali-
dade de vida. Se esse tratamento singular para condi¢des especificas ocorre, é
certamente porque a medicina, assim como qualquer tecnologia, é reconhecida
quando produz eficacia em seus resultados. Um efeito que precisa ser fixado
no corpo, mas também marcado simbolicamente. Por outro lado, sempre que
anunciamos alguma nogao de totalidade, esta referéncia estara ligada a um con-
texto. Mais diretamente, quando enunciamos no¢des de bem-estar e qualidade
de vida para o atendimento de um paciente com determinada condigdo, essas
nogdes precisam ser tensionadas segundo seus contextos de enunciagdo, posto
que “os tratamentos para o sofrimento humano também dependem do conceito
de pessoa evocado” (Ibid., 496).

Neste sentido, a intersexualidade, ou como a literatura médica nomeia
hoje de pessoas com “disturbios do desenvolvimento sexual”!, constitui-se de
variadas condigdes em que o desenvolvimento ou a determinagéo logica do
sexo estariam comprometidas. Em outras palavras, quando certas variagdes
congénitas afetam a estabilizagdo, seja gonadal, hormonal ou fenotipica, do
corpo sexuado de alguém, essa variacdo da norma torna-se patologica. Ainda
que poucas condicdes de intersexualidade apresentem risco de vida, todas sdo
atendidas e tratadas dentro de uma mesma diretriz protocolar que ¢ caracteri-
zada pela “urgéncia” em seus procedimentos a fim de conformar esses corpos.

Seguindo as linhas argumentativas de Paul B. Preciado (2008), as
intensifica¢des dos processos bioldgicos da vida, especialmente em seu ambito
genético e molecular, e as formulagdes semidticas e técnicas da subjetividade
sexual marcam novas formas de pensar e experimentar a humanidade. Se nesta
argumentacdo a fabricacdo tecnologica de corpos sexuados nio se limita aos
processos individuais de enhancement fisicos e mentais? que sdo conhecidos e
difundidos, ela existe também na forma com que essas tecnologias e saberes sdo
produzidos e regulados. A eficicia desse regime/mercado ndo esta somente na
reducdo de uma experiéncia humana a uma logica medicamentosa ou técnica,
mas também atravessa a produgdo de certas “verdades” sobre o corpo humano.
Neste registro, o corpo nao existe sem um suporte técnico, farmacéutico, midi-
atico e/ou politico.

Por isso, ao notarmos a persistente desigualdade nos diversos espagos
cientificos e médicos de producdo da intersexualidade, enquanto condig@o des-
viante de um suposto processo 16gico do desenvolvimento sexual, percebemos
sua constante vinculag@o as negociagdes globais das biopoliticas. Ou, como
veremos a seguir, refletir sobre o atendimento de condi¢des ligadas a interse-
xualidade nao se torna apenas uma questdo de saber a “localizacdo cientifica
do sexo0”, ou de mapear os gerenciamentos diarios desses atendimentos hospi-
talares (segundo abordagens socioculturais emaranhadas nos manejos clinico-
cirurgicos), mas de processos amplos sobre quais corpos sdo registrados como
passiveis de serem tratados, justificados, medicados e normalizados.
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A URGENCIA DO SOFRIMENTO

A historia que irei narrar neste artigo integra um conjunto de casos
de intersexualidade que pude acompanhar através de um trabalho etnografico
feito ao longo de 2014°. Em um dos hospitais que me foi permitida a entrada de
campo, na Zona Norte do Rio de Janeiro, conheci a historia de Marcos*. Como
dito anteriormente, seu caso ndo desempenha apenas o papel de elucidar uma
atengdo médica emergencial dispendida no atendimento de uma crianga com
aparente risco de vida, mais além, o tratamento de Marcos nos possibilita pensar
sobre como transformagdes tecnologicas e cientificas na contemporaneidade
atualizam saberes e protocolos biomédicos ¢, mais especialmente, como estes
manuais de manejo estdo intimamente ligados a concepgdes especificas de bem
-estar. Na medida em que esse bem-estar articula outras chaves analiticas funda-
mentais, como sofrimento, vulnerabilidade, qualidade de vida, funcionalidade,
sexo e género, espero mapear com a historia de Marcos algumas conexdes de
como certos discursos e técnicas serdo acionadas na aplicagdo de um protocolo
existente para tratar uma condi¢do que, nas palavras do Conselho Federal de
Medicina, ¢ uma “urgéncia bioldgica e social”.

Em um hospital publico de alta complexidade no Rio de Janeiro,
um bebé de um més de vida ¢ internado. Ele apresenta sintomas de vomitos,
mal-estar e desidratacdo acentuada. Desde o primeiro momento a entrada na
emergéncia, a crianga, registrada com o prenome de Marcos e sexo masculino
na certiddo de nascimento, ¢ tratada para o quadro de desidratagdo e monito-
rada. A fim de determinarem o tratamento especifico para a enfermidade que o
levou a internacao, os profissionais de saude realizaram uma série de exames.
Durante a anamnese e o exame fisico, os médicos constataram que os testiculos
do bebé ndo estavam palpaveis, ou seja, eles notaram que, na bolsa escrotal de
Marcos, ndo havia tecido testicular. Desde esse primeiro momento, uma condi-
c¢do de intersexualidade surgiu como duvida para a determinacao diagnostica.
A “Hiperplasia Adrenal Congénita” (HAC)’ em sua forma classica, ou seja,
perdedora de sal, ¢ uma condi¢ao em que o paciente ¢ acometido por um quadro
de desidratacao grave que, se ndo tratado com urgéncia, torna-se um risco de
vida. Entdo, logo que notaram a falta de testiculos em Marcos, os profissionais
de satde consideraram a HAC como a possivel etiologia. Em seus prontudrios,
nas primeiras anotagdes, ja aparece a sigla seguida de varias interrogacdes. Para
confirmarem o diagndstico, solicitaram uma coleta de raspado da mucosa oral
para definicao da cromatina sexual do bebé, e outros exames clinicos, como
dosagens hormonais e ultrassom pélvico.

Quando cheguei ao hospital, Marcos ja estava internado ha 20 dias.
Entre conversas com residentes, a observagdo que mais me impactou foi em
relac@o ao esforco médico para precisar a “ambiguidade” da genitalia do bebé.
De inicio, segundo os relatos em prontudrios, a aparéncia da genitalia dele ndo
era ambigua, ao contrario, o pénis estava no tamanho padrdo para uma crianga
do sexo masculino e daquela idade, com o meato urinario na ponta e fusdo labio
escrotal completa. Sua bolsa escrotal era pigmentada e pregueada. Ainda assim,
sua genitalia ndo podia ser inteiramente masculina, ja que ndo possuia os testicu-
los. A bolsa escrotal estava vazia. Entdo aos olhos dos profissionais, ele ndo era
mais um menino, ele era um bebé sem defini¢do sexual. A diferenciac¢do sexual
volta-se, novamente, as faltas e excessos que caracterizavam a classificagio e
regulacdo da intersexualidade desde a Antiguidade®. E, mais além, volta-se a
defini¢do gonadal como pardmetro. E o primeiro passo da analise, antes de qual-
quer detalhamento molecular do corpo sexuado. Neste registro, ndo apresentar
tecido testicular, mesmo com todo o “fendtipo virilizado™’, era indicio de um
problema no desenvolvimento l6gico do sexo e do corpo masculino.
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Mas tal diferenciacdo ndo parecia tdo brusca assim, tinha certa con-
tinuidade entre as anatomias sexuais. Pela escala biomédica, apontaram que
Marcos estava com o grau de virilizagdo “Prader V”. Ela determina os graus
de viriliza¢do da genitalia e este nivel indicava que a genitalia parecia ser mais
visivelmente masculina possivel. Na superficie era tudo igual, a anatomia era
bastante similar, exceto pela falta das gonadas, de tal forma que somente com
a minucia do exame fisico foi possivel detectar a auséncia testicular.

A transi¢do da localizacdo de uma verdade sobre o sexo atravessa muitas
perspectivas e formas distintas de interpretar e marcar o corpo. De um papel social
generificado que evidenciava dois tipos anatdmicos distintos ao comportamento e
orientagdo sexual, hd uma determinagdo gonadal para outra mais uma vez gene-
rificada, até uma validez cromossdmica e molecular do sexo, este processo de
descobrir e registrar uma verdade mantém-se como uma preocupagao constante
ao longo de toda historia. A inquietacdo em saber a “verdadeira” localizacdo do
sexo em meio ao corpo imperfeito ou ambiguo néo so6 retroalimenta buscas por
uma verdade sobre o corpo, a humanidade e a realidade, mas também anda lado
a lado com uma necessidade de estabilizar normais sociais.

A busca por eliminar ambiguidades, dividas e mal-entendidos em rela-
¢do ao corpo intersexual atravessa a necessidade, nos moldes descritos por Judith
Butler, em Problemas de Género (2008), de preservar uma inteligibilidade do
sexo/género e uma logica heteronormativa das praticas sexuais. Observar o
gerenciamento sociomédico da intersexualidade, conforme analisou Paula San-
drine Machado (2008), pode nos dizer bastante sobre o sexo enquanto tecnologia
de poder. Podemos observar, também, o que chamei, inspirada em formulagdes
foucaultianas, de processo de veridic¢do da intersexualidade®, onde ndo s6 o
carater administrativo do atendimento médico, mas também o carater produtivo
da ciéncia médica, se atualizam em suas técnicas e abordagens a fim de assegu-
rarem a fabricagao e regulagdo de “verdade” sobre o corpo sexuado e intersexual.

Em sua tese, Machado (Ibid.) ja havia alertado para os perigos que
uma vinculagdo ndo critica da saude (nos moldes dos direitos reprodutivos)
enquanto direito sexual e humano significa para a experiéncia da intersexua-
lidade. As praticas de “normalizag¢do” aparecem, segundo os registros biomé-
dicos, como garantias de direito para as pessoas intersexuais. Os profissionais
de saude que acompanhei neste e em outros casos se comprometem com esta
interpretacdo, investem diariamente na materializagdo desse “direito a saude”
enquanto “direito humano”. Eles acreditam nesses atendimentos. De modo que
as formulagdes sobre a “verdade” do sexo/género de alguém e dos direitos e
acessos a saude pautam-se em interseccionalidades que ndo se fazem visiveis
nos guidelines, mas sim nesses gerenciamentos cotidianos. O processo de
veridicg¢@o ocorre além das moléculas, gonadas ¢ hormonios, atravessam con-
cepgdes generificadas, valores socioculturais, vulnerabilidades e desigualdades,
que modificam os sujeitos de direitos de uma “humanidade sexuada”.

Dito isto, com o resultado prévio do sexo cromossdmico através do
exame da cromatina sexual’, os médicos autorizaram uma nova coleta, desta vez,
de sangue, para analise citologica e uma defini¢do mais fidedigna do cariotipo.
Ainda que a “urgéncia” da resolucdo biomédica mobilize uma precocidade nos
atendimentos e procedimentos que envolvam estes casos, a certeza diagndstica
ndo poderia ser apressada, pois ali constava a verdade molecular do sexo. Entdo,
quando sai o resultado do cariétipo do bebé, confirmando o sexo cromossdmico
de 46, XX, o diagnostico de HAC também ¢ definido. Este resultado associa-se
a outros exames, como suas taxas de horménios androgénicos elevados, o que
comprovava a tese da produgdo excessiva de androgenos pela suprarrenal. Os
médicos atuantes no caso, das areas de pediatria, genética, endocrinologia e
psicologia, providos de varios tipos de exames e com um diagnoéstico fechado,
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decidiram realizar uma reunido multidisciplinar para formular o prognoéstico e
os tratamentos subsequentes da crianga.

Na reuniao multidisciplinar, percebi que, para os profissionais de
saude, a questdo clinica mais emergencial estava resolvida — a desidratacao
havia sido tratada. Para evitar que outras crises ocorressem, era preciso dar ao
paciente doses de um hormonio esteroide do tipo “glicocorticoide” para regular
a insuficiéncia adrenal e suprimir a producao excessiva de hormdnios androgé-
nicos. Assim, a virilizagdo iria parar bem como a perda de sal gerando reflexos
de desidratacao. A hormonoterapia nos pacientes com HAC, na forma cléssica,
¢ praticada ao longo de toda a vida. De modo que o mais grave e necessario,
disse um dos endocrinologistas na reunido, era buscar um consenso médico
sobre a designacao sexual.

Decidir sobre a designacao sexual da crianga era o ponto nevralgico
da reunido. Enquanto uns médicos apontavam para o fato de que as cirurgias
feminizantes necessarias para a “corre¢do” da genitalia de Marcos ndo eram
simples, pois além dos procedimentos serem arriscados, também podiam pro-
vocar fistulas, estenose, entre outros resultados deletérios no corpo do bebé.
Como resume bem uma das geneticistas'® do caso:

“Ele é muito virilizado, ele era um caso raro. Entdo a gente fez a reunido
porque a grande duvida ¢ o que que faz... Se tira os ovarios, ndo tira. E
ai assim, o que eu andei lendo, pelo menos, era que tinha que intervir
o minimo possivel. E o que a gente estava questionando nesse menino,
no Marcos, era justamente isso. O ex Marcos, né. Era que tudo bem que
a conformidade com o género feminino ¢ maior, mas a cirurgia ¢ muito
dificil. E uma cirurgia complicada, que nem sempre da um resultado
final bom. Pode sentir dor na relag@o sexual. Que vira uma vagina, né.
Quando ¢ muito virilizado parece que ¢ mais dificil, porque eles pegam
o clitdris e invertem, para nao tirar, sendo a pessoa nio vai ter sensibi-
lidade nenhuma. Se ¢ muito grande, como vocé vai conseguir inverter
aquilo? Nao da. O problema ¢ que tem que manter a ponta, né, ¢ a ponta
que ¢ sensivel. Mas ndo sei o que eles fazem. Pode ter muita estenose,
fica apertado demais, tem dor. E a cirurgia era contra. Ele era a favor de
deixar como menino.”

Outros médicos insistiam no protocolo para esta etiologia, isto ¢, em
casos de pacientes 46, XX com HAC a designacdo deve ser necessariamente
para o sexo feminino, ndo importando o grau de virilizagao''. Ao mesmo tempo
em que essa controvérsia se desenrolava, com argumentagoes clinicas e técnicas
sendo acionadas em ambos os lados, um consenso se delineava e se espraiava.
Entre as falas dos profissionais de saude, uma retorica sobre funcionalidade se
fortalecia para justificar e legitimar a redesignag@o do bebé. Em meio as com-
plicacdes sobre as possibilidades de tratamento e intervengao, certo bem-estar
¢ acionado. Um bem-estar atrelado a uma nogédo funcional do corpo humano,
tanto em seu ambito reprodutivo quanto sexual.

Conforme Machado também descreve a partir de sua propria etnogra-
fia em hospitais, a fungdo reprodutiva que ¢ acionada pelos médicos remete a
capacidade de fertilidade, enquanto a fungdo sexual relaciona-se ao estimulo
hormonal, por exemplo, o0 aumento do pénis ¢ a possibilidade de erecéo, para os
homens, ou a ndo-virilizagdo, para as mulheres (Ibid., 129-130). O que impor-
tava, neste caso, seria adequar a designacdo do sexo social ao sexo cromosso-
mico e as gonadas femininas. Pois mesmo com o grau maximo de virilizaggo, a
genitalia de Marcos nunca seria considerada completamente masculina, ndo sem
o tecido testicular para manter a producdo de hormdnios sexuais, desenvolver os
caracteres secundarios durante a puberdade e garantir a funcionalidade repro-
dutiva. Por isto a terminologia utilizada pelos profissionais para referir-se ao
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paciente ainda era de “genitalia ambigua”. A marca da fertilidade era imprescin-
divel, como afirmou outra endocrinologista durante a reunido multidisciplinar.

A garantia de fertilidade (e consequentemente, mas de forma encap-
sulada no discurso, a garantia de heterossexualidade) comprimiu as diversas
argumentacdes no consenso protocolar e foi suficiente para convencer os pais da
redesignagao sexual. Das indicagdes médicas para a familia, uma ¢ fundamental
para o entendimento dessas praticas como um dos eixos de producao de sub-
jetividade: pediram para os pais levarem a criangca com roupa rosa na proxima
consulta. Antes, nos dias de internacdo na enfermaria pedidtrica, a mae s6 o
vestia com roupas azuis. Sugeriram também que a familia desse outro nome ao
bebé — o prenome e o sexo no registro civil s6 poderiam ser alterados por meio
de decisdo judicial, e ¢ necessario um laudo médico explicando a condicao de
intersexualidade para justificar a modificagdo do registro, mas a equipe médica
jé indicava para a familia chamar o “antigo” Marcos por um nome e gramati-
cas femininas. Em casos assim, um dos profissionais de saide me confessou,
ndo adiantava de nada a decisdo médica de designar para o sexo feminino se a
familia ndo reforgasse este sexo social cotidianamente.

Apos a definigdo do prognostico e seus encaminhamentos na reuniao
multidisciplinar, o bebé teve alta da enfermaria pediatrica pelo quadro de desi-
dratagdo, retornando somente para consultas a fim de intervirem na designagio
sexual escolhida. Agora ndo era mais chamado de Marcos, mas de Marta. Depois
de uns quatro meses desde a internacao a familia foi encaminhada com a crianga
para a urologia e cirurgia pediatrica. A ultima informag@o que obtive antes de
finalizar a etnografia foi em setembro de 2014 através de um dos endocrinologistas
pediatricos que acompanharam o caso: “a genitoplastia'?”, ele disse, “tem que ser
realizada antes dela completar 1 ano de idade”. Nesta interpretagao, a precocidade
cirtrgica ¢ justificada pelo bem-estar psicossocial do paciente e de seus familiares.
Enquanto ndo existir uma congruéncia entre o fenotipo, representado aqui pela
“genitalia ambigua”, e o sexo cromossomico e gonadal do paciente, haveria uma
sensagao de anguistia que ndo permitiria esse bebé ser aceito e socializado plena-
mente. Esta é a “urgéncia social” que aparece na resolucdo do Conselho Federal
de Medicina e em outros protocolos biomédicos internacionais sobre o tema. Para
que a inser¢do social ocorra, para que exista inteligibilidade social sem ruidos
e ambiguidades, ¢ preciso que o dimorfismo sexual seja reiterado o mais breve
possivel e continuamente. Marta tera que passar por diversas cirurgias reparado-
ras durante a puberdade, para aperfeigoar o resultado cosmético e funcional de
sua genitalia, e mesmo assim ndo ha garantia de que um desempenho funcional
e sexual satisfatorio se concretize. O proprio guideline-base sobre o tema critica
a falta de estudos, a longo prazo, que possam confirmar (e legitimar, por isso ha
uma cobranga) a proeminéncia dada a intervengao cirirgica dentro do manejo da
intersexualidade (LEE et al, 2006).

Em resumo, os corpos intersexuais tornam-se inteligiveis (e conse-
quentemente funcionais, reprodutivos ¢ humanos) quando passam pelo crivo
biomédico, através dessas reposi¢des hormonais e intervengdes cirtirgicas. Con-
tudo, importante frisar que nao é papel Ginico da biomedicina “gestar e gerir”'?
esses corpos ¢ vidas, apesar de que o privilégio da explicacdo e do cuidado
dessas pessoas atravessa, em grande medida, as dindmicas biomédicas. A neces-
sidade de produzir homens e mulheres, distintos em suas biologias, documentos
e atuagdes sociais estd difundida culturalmente, o que interessa comentar aqui
¢ o valor particular que esta em jogo quando critérios de bem-estar, funciona-
lidade e qualidade de vida sdo acionados para o atendimento dessas condigdes.
De tal forma que essas praticas médicas descritas devem ser reconhecidas
dentro de um arsenal discursivo de produgdo de corpos e subjetividades e ndo,
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simplesmente, como encaminhamentos necessarios, neutros e naturais para a
designagdo correta e coerente do sexo de uma pessoa.

Sao muitas as dificuldades e complicagdes deste tipo de intervencao,
mesmo em pacientes adolescentes ou adultos que ndo apresentem desconfortos
posteriores com o sexo designado na infancia. Nao precisamos nem mesmo
discutir a “corre¢do” cirtirgica precoce como pratica invasiva e irreversivel',
a propria reposicao hormonal ¢ tida como um “desafio” ja que ¢ “imperfeita
e ndo mimetiza a secre¢do fisiolégica” dos hormdnios, podendo levar, por
exemplo, a outra “desordem enddcrina” como nos casos de hipercortisolismo'

(GILBAN, 2013, p. 5).

Se por um lado parece fundamental notar que houve um avango no
cuidado e na atengdo médica, ja que algumas décadas atras o protocolo era o de
intervir precocemente sem discussao critica entre as especialidades e praticar
o ocultamento de informagdes para pais e paciente. Por outro lado, modelos
de intervengdo cirurgica ainda estdo sendo seguidos precocemente, fechando
possibilidades futuras ao determinar marcas de género e integridades corpo-
rais especificas para criangas intersexuais. A controvérsia entre os médicos na
reunido multidisciplinar perde relevancia em favor do protocolo. “Eu acho que
a maioria das vezes as pessoas ndao pesam muito, fazem, porque o consenso ¢
esse e pronto”, comentou uma das geneticistas do caso. Preterir autonomia e
autodeterminagdo em favor de supostas coeréncias funcionais e normalizadoras,
ainda hoje ¢ o caminho protocolar.

A INCERTEZA DO BEM-ESTAR

O distanciamento estabelecido pelo protocolo torna-se mais evidente
quando retornamos a ideia de bem-estar como horizonte biomédico. Um obje-
tivo, praticamente metafisico que, ao seguir uma suposta neutralidade técnica
e expertise médica, termina invisibilizando a relacdo que afeta nesses atendi-
mentos e dinamicas hospitalares, o sofrimento (vivido, ndo apenas como uma
retorica de finalidade clinica) dos pacientes e seus familiares. Para Kenneth
Rochel de Camargo Jr (1992), essas dindmicas imprimem um atrito entre a expe-
riéncia da praxis médica (do conhecimento objetivo e restrito, mas atravessado
por orientagdes particulares da subjetividade de cada profissional de saude) e a
experiéncia do sofrimento do paciente e sua familia.

Em Telles-Silveira et al (2009), um grupo de médicos de varias espe-
cialidades avaliaram qualitativamente as dificuldades de comunicag@o entre os
atores envolvidos nos atendimentos de HAC. Entrevistaram médicos, familiares
e pacientes em um hospital de Sdo Paulo e, enquanto os primeiros reclamavam
da “passividade” dos ultimos nas consultas, os autores observaram que ¢ preciso
cautela com essa declaracdo. Argumentam que as dinamicas de ambulatorios de
hospitais-escolas aprofundam a falta de cuidado centrado no paciente, nao per-
mitindo conversas mais abertas com os familiares. Esses, por sua vez, também
ndo sabem se explicar para seus filhos e filhas em atendimento, que terminam
por internalizar ainda mais sofrimentos e angustias em meio a teia biomédica
de determinagao sexual.

Podemos observar tal “tensdo estruturante”, conforme aponta Octavio
Bonet (2004) sobre o trabalho da clinica, também, neste caso. Os passos até
fechar o diagnostico e decidir o prognostico do bebé eram esclarecidos dia-
riamente a familia, especialmente para a mae, que era a familiar que sempre
estava presente durante a internag@o da crianga. Enquanto a mae era do lar, o pai
trabalhava em um restaurante, mas faltava ao trabalho ocasionalmente durante

n. 48]2016|p. 13-24

vivéncia



20

A

vivéncia

o tempo de internacdo para acompanhar as explicagdes ¢ os gerenciamentos
médicos do caso. Como neste caso tive acesso estrito aos médicos, nao foi pos-
sivel apontar com maior clareza os impactos deste processo na familia. Sabia,
através dos prontuarios, reunides ¢ salas de estudo o que acontecia, de modo que
os profissionais me descreviam que “dividas preliminares” tinham sido escla-
recidas a familia, isto é, de que existia uma complicagdo na defini¢do sexual
do bebé, sem especificar muitos detalhes sobre a etiologia e seus significados.

Havia uma psicéloga que acompanhava a mae ao longo da internagao,
pois, além da angustia derivada da falta de determinagao sexual de Marcos/Marta,
tinham dado esta noticia no meio da enfermaria pediatrica, onde todas as outras
criangas ficam internadas juntamente de seus familiares, o que gerou um mal-estar
enorme na mae e com a familia. O ambiente hospitalar, especialmente este, por
também ser um hospital-escola, torna-se um lugar de proliferacdo das possibili-
dades de estigmatizagdo se ndo houver espacos e condutas “seguras”, ou melhor,
se ndo houver um manejo atento para essas desigualdades e seus efeitos. Neste
caso, o drama da “urgéncia” irrompeu mais pelo limbo social causado pela falta de
defini¢do sexual do que pelo risco agudo de desidratagdo do bebé — representadas
relacionalmente pela impossibilidade de explicagao materna do que acontecia
com a crianca para familiares e desconhecidos da enfermaria e acentuadas com
os vagos esclarecimentos preliminares por parte dos médicos.

Uma abordagem pertinente nesta trama hospitalar entre bem-estar e
sofrimento relaciona-se a compreensdo da vulnerabilidade como uma condigéo
compartilhada, tal como Judith Butler reflete em Undoing Gender (2004). Em
outras palavras, perceber o corpo sexuado como localizagdo e verbalizacao
da vulnerabilidade que estrutura a humanidade levaria a um gerenciamento
sociomédico desses casos de intersexualidade com maior reconhecimento na
complementariedade do sofrimento e da exposic¢éo do outro. Igualmente, se dar
conta de tamanha vulnerabilidade, manifestada aqui pela falta de um marcador
fundamental para garantia de sociabilidade, o sexo/género, torna mais compre-
ensivel a atitude materna em se calar diante do limbo de inteligibilidade — a ndo
defini¢ao sexual de seu bebé — do que consentir com a exposic¢do e, possivel-
mente, com a espetacularizagdo dessa mesma vulnerabilidade.

Experiéncias de sofrimento e de vulnerabilidade tais como esta nem
sempre sdo possiveis de serem verbalizadas publicamente. O evento extraordi-
nario que nos relata Veena Das (2007) e que reformula os investimentos morais
e afetivos dos sujeitos, também modifica a maneira com que essas pessoas
restituem ao ordinario esta experiéncia de dor ou de angustia que desestabiliza
suas proprias narrativas ¢ linguagens do cotidiano. Neste sentido, vejo sua
formulagdo do trabalho do tempo aqui ndo como um trabalho de produzir
coeréncias ou apagar incertezas, mas como um trabalho de reabitar o cotidiano
quando “o sentido de ser ‘humano’ ¢ testado” ¢ a propria “linguagem corrente
falha ou simplesmente ndo existe” (1999, p. 41).

Outro relato da psicologa em prontuérios, que foi repetido durante a
reunido multidisciplinar, era de que o irmao mais velho de Marcos/Marta estava
inquieto, sempre perguntando do “irmaozinho”, o que parecia aprofundar ainda
mais a angustia materna. A psicologa fez alguns pedidos de acompanhamento
para levar o outro filho até a enfermaria para visita. Fato que ndo aconteceu,
pois liberaram o bebé assim que os pais consentiram com a redesignagao sexual.

Podemos refletir sobre as angustias destes tramites de determinagdo
sexual e os limites da promessa de bem-estar. Os pais aceitarem a opgao pro-
tocolar dos profissionais de satde, em que a funcionalidade ganha relevancia,
pode ser sim uma questdo de confianga, uma aceitagdo completa da justificativa
biomédica sobre o corpo de sua filha — o que Anthony Giddens chama de con-
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fianga, ou de seguranga ontologica, na expertise e nos sistemas abstratos. Mas
também pode ser apenas um aceno momentaneo contra a incerteza, na tentativa
de finalizar o sofrimento presente ao longo dessas dindmicas ¢ procedimentos,
pois fica claro que a coeréncia desejada pelos protocolos ndo ¢ alcangada ¢ a
incerteza envolvida nas tramas de definicdo do sexo/género desta crianga ndo
ird sumir. Como afirmou um dos médicos, a necessidade de reforgar o sexo
social é uma tarefa cotidiana, evidenciando o peso do carater sociocultural
nessas determinacdes. A negociagao parental/médica com (e contra) a incerteza
demonstra que a confianga nessa coeréncia cientifica do sexo e nas intervencdes
clinicas e cirlirgicas sdo parciais e, muitas vezes, porosas.

Por mais que exista uma necessidade de assisténcia médica integral,
inclusiva e mais “centrada no paciente” em relagdo aos casos de intersexuali-
dade, que se justificam a partir de categorias supostamente totalizantes como
o bem-estar, importa esclarecer como as técnicas e abordagens do saber e da
pratica médica sdo atualizadas quando esbarram nessas situacdes de limiaridade
social. Quando a falta de esclarecimento e consentimento mais efetivo, a inter-
vencgao cirtrgica precoce ou a repeticao de integridades corporais especificas
sao algumas das variaveis que desvelam como a hegemonia e o privilégio deste
discurso ainda marca excessos e faltas na producdo de subjetividades e verdades
sobre certos corpos sexuados. O processo de veridic¢do da intersexualidade
atravessa guidelines e protocolos de manejo que influenciam sim as dindmicas
decisorias dos profissionais de satde em casos de “genitalia ambigua”, norma-
lizando e humanizando esses corpos para que sejam entendidos, reconhecidos
e socializados; ainda que essas demandas também surjam de familiares, de
conhecidos, de estranhos e da sociedade. Por isso percebemos neste relato
duas linhas se cruzando e se retroalimentando continuamente, por um lado,
um emaranhamento de angustias tipicamente sociais, em relacdo aos codigos
de cor, roupas e gramaticas de género, a vulnerabilidade social, a identidade de
género ou a pratica sexual relacionada a fecundidade; e, por outro lado, saberes
e tecnologias biomédicas que sdo postas em a¢ao nesses encontros hospitalares.

O fio condutor dos dois caminhos esta centrado na relagio entre sofri-
mento e bem-estar, marcando o dimorfismo sexual enquanto valor do corpo
humano. Mas, enquanto a expertise médica aciona discursos de bem-estar
normativos para legitimar intervengdes clinicas e cirirgicas precocemente, as
experiéncias de sofrimento dessas criangas intersexuais, e de seus familiares,
ndo cessa. A possibilidade de sofrimento ndo é apagada pois nao ha como fugir
da incerteza bioldgica e social que essas condigdes carregam em nossas reali-
dades. Pessoas intersexuais poderao, no futuro, assumir uma orientagao sexual
nao heterossexual ou entrar em processo de transgeneridade contra o diagndstico
inicial. Elas também irdo carregar as marcas dessas intervengdes ao longo do
tempo, precisando manter um acompanhamento clinico continuo, seja através
das hormonoterapias ou pelos reparos cirurgicos.

Sem garantias ou follow-up, os protocolos de intersexualidade na verdade
aprofundam o ciclo de sofrimento dessas pessoas. Tal qual a nogdo de “carreira
moral” proposta por Erving Goffman (1996), em que a série de mudangas vividas
por pessoas dentro de instituigdes hospitalares alteram efetivamente suas percepgoes
de si e dos outros, concluo que tais praticas clinicas e cirirgicas feitas precocemente
so intensificam os processos de incertezas sobre o sexo/género. A garantia de coe-
réncia sexual se constréi inversamente ao apagamento ou a “mortificagdo do eu”
intersexual. Os efeitos das praticas e explicagdes dessas condi¢des constituem os
processos de veridicgdo da intersexualidade e do corpo sexuado em geral.

Nao acho, por outro lado, que esses corpos e vidas se desmaterializam
completamente com as aplicagdes hormonais e os cortes de bisturi. Como des-
cobrimos em diversos trabalhos etnograficos e nas proprias biografias e artigos
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de pessoas intersexuais'®, a reinvengdo da vida dessas pessoas estranhas a norma
se torna um trabalho continuo de restitui¢do, visibilidade, aceitagdo e enfrenta-
mento. Experiéncias como as de Marta desvelam, portanto, os jogos de saber e
poder intrinsecos aos regimes de inteligibilidade ocidental e moderna, tais como
moldam nossas realidades. Talvez, com esta historia ¢ outras mais possamos
iluminar criticamente essas representagdes cientificas e intervengdes médicas ao
tentarem conformar corpos “ambiguos”, ao serem “des-feitos” (PINO, 2007),
em corpos inteligiveis, funcionais e humanos; onde, muitas vezes, a tradugdo
dessas certezas e coeréncias suscitam-se (ainda que atrelada a um ideal de bem
-estar englobante) através de protocolos normalizantes, rupturas de experiéncias
e violagdes subjetivas e corporais.

NOTAS

' Nova terminologia diagnodstica da intersexualidade difundida atualmente na literatura
médica. Para ler a publicagdo do Consensus Statement que definiu a nova classificagao,
ver Lee et al (2006).

2 Nesta vertente biomédica, como diz Rohden, Russo ¢ Giami (2014), “percebemos
a tendéncia de ampliar as possibilidades e os usos dos farmacos, de modo a borrar
cada vez mais a fronteira, ja um tanto imprecisa, entre tratamento e aperfeigoamento
(enhancement)”, difundindo a ideia de que é necessario e possivel agir para atingir uma
performance ou um tipo de bem-estar corporal e mental especifico.

3 O contexto mais geral desta etnografia integra minha pesquisa de mestrado, Distingdes
do Desenvolvimento Sexual: percursos cientificos e atravessamentos politicos em casos
de intersexualidade, defendida no comego de 2015. Este artigo constitui entdo uma ver-
sdo reduzida do capitulo trés, “Vidas verificadas, sofrimentos vividos”.

* Todos os nomes etnograficos apresentados ao longo do artigo serdo nomes ficticios.

5> A HAC ¢ considerada uma doenga que resulta na deficiéncia da enzima 17a-hidroxi-
lase ou 11B-hidroxilase produzida no cortex adrenal. “A auséncia ou inatividade fun-
cional dessa enzima impede a produgdo normal de cortisol e de aldosterona, desviando
os produtos intermediarios acumulados para a sintese excessiva de andrégenos”, isto
¢, hormonios como a testosterona. A literatura médica ainda indica que a combinagao
dessas variagdes congénitas, que se manifestam desde o periodo intrauterino, sao “res-
ponsaveis pelo surgimento, ao nascimento, de um quadro clinico classico na crianga:
genitalia externa ambigua com varios graus de virilizagdo (nas meninas) e macrogeni-
tossomia (nos meninos)” (Telles-Silveira et al, 2009, p. 1113).

¢ Para este detalhamento ver, por exemplo, Laqueur (2001), Leite Jr (2008) e Pires
(2015).

" De acordo com a indicagdo nos prontuérios e na literatura médica consultada, a geni-
talia do bebé seria um Prader V, o que significa fusdo labio escrotal completa e uretra
peniana, uma virilizagdo que ocorre com 11 semanas de vida intrauterina (Damiani et
al, 2001, 43).

8 Os processos, regimes ou modos de veridic¢do da intersexualidade estdo enraiza-
das nas analises de Michel Foucault (2008) sobre a biopolitica, mais especificamente
suas analises sobre poder e conhecimento, além dos escritos sobre a sexualidade. Em
uma conjuntura historica, com muitas facetas se entrelagando e em conflito, a0 mesmo
tempo em que se atualiza a maneira com que a verdade é contada e registrada, formas
especificas de inteligibilidade e de subjetividades ser@o postas em jogo de acordo com
essas discursividades, neste caso, sejam elas biomédicas ou dos proprios sujeitos inter-
sexuais e seus familiares.

® As células contadas tinham corado, sugerindo que os corptsculos de BARR (a tal da
“cromatina sexual”’) estavam presentes e inativos. Esse procedimento s6 ocorre em pes-
soas com pelo menos um cromossomo X no par de cromossomos sexuais, por exemplo,
46, XX ou 47, XXY, exatamente porque o cromossomo X nao ativo, que sobra, espira-
liza-se ao inativar — e torna-se o corpusculo de BARR visualizado no exame.

10 Esta foi a tinica entrevista semiestruturada que realizei durante o trabalho de campo,
os outros comentarios de profissionais de saude descritos em aspas foram feitos mais
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livremente a partir das anotagdes etnograficas, sendo de minha inteira responsabilidade.

O protocolo atual confirma a obrigatoriedade das cirurgias feminizantes nesses casos:
“The vast majority of genetic females affected with classic congenital adrenal hyperpla-
sia (CAH) have female gender identity and behavior, tomboyish play and male occupa-
tional preferences notwithstanding. In addition, most affected women can bear healthy
offspring, if desired. This rationale is the basis for the suggestion that severely virilized
(Prader stage > 3) females be considered for clitoral and perineal reconstruction in
infancy” (Speiser et al, 2010, 3).

12 Termo para uma cirurgia feminizante que engloba reconstrucdes clitorianas e vagi-
nais, como a clitoroplastia e a vaginoplastia.

13Como debatido por Souza Lima (2002), as diferengas do exercicio do poder tutelar do
Estado podem ser compreendidas a partir do bindmio “gestar e gerir”’. Neste sentido,
o primeiro termo define as praticas produtivas de variadas instituigdes relativas a exis-
téncia e conformagdo de determinado corpo social, enquanto o ultimo termo remete aos
controles administrativos cotidianos destas pedagogias.

14 Para ver uma discussdo sobre as praticas de intervengédo tecnoldgica-cirrgica aplica-
das sobre os corpos intersexuais com objetivos de “corre¢do”, € uma comparagio desta
pratica com outras de “mutilagdo genital”, ver Knauth, Machado (2013).

15O principal glicocorticoide usado no tratamento de pacientes com HAC ¢ o “cortisol”,
que em sua forma sintética ¢ chamado de “hidrocortisona”. A reposi¢do excessiva desse
hormoénio ou de outros tipos de glicocorticoides pode desencadear uma supressao no
crescimento que levaria a “prejuizos ao crescimento linear e maturagdo fisioldgica do
paciente” (Gilban, 2013, 5).

16 Ver, por exemplo, Cabral (2005, 2009) e Morland (2008, 2014).
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