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RESUMO: A Hiperplasia Congénita de Supra-Renal (HCSR) é uma sindrome genética, que
caracteriza uma condicdo de intersexualidade. No intuito de compreender o que as mulheres
conhecem sobre a sindrome, foram entrevistadas sete mulheres portadoras de HCSR, com
idades entre 18 e 40 anos, de baixo nivel sociocultural, dentre as quais 5 realizaram cirurgia
corretiva de genitalia, sendo 3 casadas e 4 solteiras. Os resultados indicaram entendimento
sobre a sindrome. As 4 mulheres solteiras nado iniciaram vida sexual e 3 delas colocaram a
sindrome como principal dificuldade. Todas referiram satisfagdo com a cirurgia corretiva, ndo
sofrendo prejuizos relacionados ao prazer e orgasmos, porém tém dificuldades relacionadas a
auto-imagem.

UNITERMOS: Hiperplasia Supra-Renal Congénita. Diagndéstico Psicoldgico. Auto Imagem.

1- INTRODUCAO 0 processo de masculinizacdo. A segunda categoria
de forcas advém de uma série quase infinita, de indici-
As bases da discusséo da diferenciacdo sexus derivados das experiéncias com os membros da
sdo fisioldgicas, psicoldgicas e socioldgicas. O que $amilia, professores, amigos e companheiros, e de fe-
deve distinguir é o sexo genético, o sexo gonadal, @®menos culturais.
sexo corporal, o sexo do estado civil e, finalmente, o Segundo Bee (199%) depois de adquirida a
sexo “vivido”. Esse sexo “vivido” remete a nocdo deadentidade de género em si, a estabilidade de género é a
identidade sexuada, na qual o individuo se reconhecggunda etapa, com mais ou menos quatro anos de ida-
e inclui dois componentes: a identidade de género ala, e consiste na compreensao de que se permanece do
identidade de sexo. Por identidade de sexo, compnme@esmo género por toda a vida. A Ultima etapa é a con-
ende-se um conceito biolégico, e por identidade deisténcia degénero, que é o reconhecimento de que
género, 0 senso de conhecimento de a qual sexoaguém permanece com 0 mesmo género, mesmo que
pertence, isto é, a consciéncia de que “eu sou homempdssa parecer ter mudado o comprimento do cabelo
ou “eu sou mulher®, ou vestindo roupas diferentes. A constancia de género é
A aquisicdo, na crianga, da identidade de génentendida mais ou menos aos 5 anos e €, nesse mo-
ro é precoce, entre 2 e 4 anos, e € produto de duasnto, que a crian¢a procura uma “regra” sobre a ma-
forcas: biologica e psicossocial. A forga biol6gica deneirapela qual meninos e meninas se comportam, tra-
corre da presenca do cromossomo Y, que acrescetdadoessas “regras”, inicialmente, como absolutas, mas,
uma pulséo andrégina no tecido feminino, para iniciadepois, esses esterettipos podem reduzir-se um$ouco
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As pessoas que sentem sofrimento intenso ensequente diminui¢cdo do nivel do sédio no sangue e
persistente, desconforto recorrente e um senso de irraimento do potassio, provocando, assim, uma descom-
dequacao relativo ao sexo tipico, querendo pertencpensacdo metabdlica com graves episodios de desi-
ao outro sexo, apresentam Transtorno de ldentidadeatacao; e ado perdedora de sajjue resulta numa
de Género. De acordo com o DSM-IV (1995ha  virilizag&o simples.
dois componentes no Transtorno da Identidade de  As mulheres néo tratadas podem sofrer sinto-
Género, sendo que ambos devem estar presentes paes androgénicos tais como acne, problemas mens-
ser feito o diagndstico. Deve haver evidéncias de unteuais ou sindrome do ovario micropolicistico (hirsutis-
forte e persistente identificacdo com o género opostmo, obesidade, virilizacdo, amenorréia, resisténcia
que consiste no desejo de ser, ou na insisténcia ohsulinica). O tratamento envolve plastica corretiva de
individuo de que ele é do sexo oposto (Critério A). Ayenitalia externa, reposi¢cao de hidrocortisona desde a
identificacdo com o género do sexo oposto hdo dewefancia, podendo, nas formas perdedoras de sal, ser
refletir um mero desejo de quaisquer vantagens cultacrescentada a reposi¢édo de mineralocorticoide e adi-
rais, percebidas por ser do outro sexo. Também devmnado sal na dieta.
haver evidéncias de um desconforto persistente com A extensdo em que as terapéuticas para HCSR
0 préprio sexo atribuido ou uma sensacao de inadeterferem na identidade sexual das mulheres ainda é
quacéo no papel de género de tal sexo (Critério B). @uito pouco conhecida. H& a hipotese de que, devido
diagndstico néo é feito, se o individuo tem uma cond& cirurgia de reconstrucao da genitalia, essas mulhe-
¢ao intersexual fisica concomitante (por ex., sindraes percam uma area erdégena importante no desen-
me de insensibilidade aos andréginos ou hiperplasiolvimento da sexualidade. Meyer Bahlbwgal.
congénita de supra-renal) (Critério C). Para que o di§1996)* estudaram quatro casos classicos de HCSR
gnostico seja feito, deve haver evidéncias de sofre seus dados demonstram que todas as mulheres per-
mento clinicamente significativo ou prejuizo no fun-deram zona erdgena, ficando praticamente anorgas-
cionamento social ou ocupacional ou em outras areasicas. No entanto, o estudo de Vatesl (1999}
importantes na vida do individuo (Critério D). mostra que a maioria das mulheres que foram opera-

Atualmente, o termo intersexualidade é usadajas ndo apresentam problemas fisicos, entretanto tém
quando ndo ha correspondéncia entre a gonada eliiculdades com relagdes interpessoais e intimidades
genitalia interna ou externa. Esse transtorno inclui unsexuais.
variedade de sindromes, dentre elas a Sindrome  Desordens de identidades de género e género
Adrenogenital (ou Hiperplasia Congénita de Supradesviante sdo evidentes em mulheres portadoras de
Renal — HCSR). HCSR, de acordo com os estudos de Slipper & Drop

A HCSR é uma sindrome genética, autossomigd 998J°). Zuckeret al. (1996§" corroboram os estu-
recessiva, da familia das desordens na sintese dliss de Slipper & Drop e também observaram que as
esteroides. Em 90% dos casos, a HCSR é causadalheres com HCSR referem mais comportamento
pela deficiéncia de uma enzima, a 21-hidroxilase, emle género cruzado e desconforto em relacdo ao senso
contrada no cortex da glandula adrenal e fundamenti feminilidade durante a infancia, no entanto, discu-
na sintese dos glicocorticdides. Decorrente das baem a exposi¢éo prematura aos andréginos, como de-
xas concentracfes circulantes de cortisol, h4 um aterminantes desses comportamentos.
mento na secreg¢do do ACTH, com produgdo elevada  Alherbishet al. (1996§® demonstraram a pre-
dos precursores do cortisol e desvio na esteroidogi&réncia dos pais para que seus filhos, que nasceram
nese, com producao exclusiva de androginos. com genitalia ambigua, néo realizassem cirurgia cor-

Nas mulheres, esses andrdginos adrenais, fetaistiva, pois recusaram a nova condi¢éo de seus filhos,
excessivos causam androgenizacao ou masculinizagémmo feminina. Em um outro trabalho, os mesmos
da genitdlia externa, variando desde um leve aumeraatores (Alherbish et al1996)° relacionaram a re-
clitoriano até a fusdo dos labios externos que ficarusa dos pais a razdes socioculturais e ao diagnéstico
com aparéncia de uma genitalia masculina. No entatardio.
to, apesar da genitalia externa ambigua, existem vagi-  Assim, devido as posi¢des dicotdmicas, bio-
na, utero, trompas e ovarios. A HCSR classica é aprigicas e psicossociais, apresentadas pelos traba-
sentada em duas formas:perdedora de samais |hos que procuram explicar o comportamento das
grave, consequéncia da deficiéncia de aldosteronaralheres corhlCSR, objetivou-se, num trabalho mais
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amplo, buscar uma compreenséao global do desenvaé série do primeiro grau. Solteira. N&o soube infor-
vimento psicossexual de mulheres com HCSR, atemar a renda familiar.

didas no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medi-  LIA : 18 anos, portadora de HCSR, perdedora
cina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulle sal. Efetuou duas cirurgias corretivas de genitalia,
(HCFMRP-USP). Nesse sentido, foi importante couma para amputacao de clitéris, com 4 anos, e outra,
nhecer o que essas mulheres sabem da probleméticen 17 anos de idade, para abertura do seio urogenital.
de sua doenca, quais as dificuldades em lidar com edaa escolaridade é de segundo grau completo. Traba-
e as implicagcbes para sua vida sexual e imagem cdina como auxiliar, numa loja de brinquedos. Solteira.

poral, dados apresentados neste artigo. N&o soube informar a renda familiar. Sua propria era
de mais ou menos trezentos reais (2 salarios minimos).
2. METODO LARA : 18 anos de idade, portadora de HCSR,

perdedora de sal. Realizou “amputacdo segmentar de
Foram entrevistadas, seguindo um roteiro semglitoris, abertura de seio urogenital e plastica genital”.
estruturado, 7 mulheres maiores de 18 anos, portadeoi registrada como menino. Estudou até a sétima série
ras de HCSR, pacientes do Ambulatério de Determdo primeiro grau e so fica em casa (ndo tem nenhuma
nacao e Diferenciagdo Sexual (DDS), de responsalprofissdo ou ocupagdo). Solteira. N&o soube informar
lidade do Departamento de Genética Médica da renda familiar.
HCFMRP-USP. Essa equipe é composta por uma  BETE: 18 anos, portadora de HCSR, néo per-
equipe multidisciplinar, que envolve médicos genetidedora de sal. Nao fez correcBes cirargicas. Estava
cistas, ginecologistas, endrocrinologistas, urologistasursando o quarto ano de magistério. Trabalhava numa
cirurgides pediatricos, radiologistas e psicologos. loja de frios, solteira, com renda pessoal de um e meio
A analise das entrevistas foi qualitativa, de consalario minimo (R$226,50).
teudo tematico, descrito por Minayo (1992 Valles

(1997). 3- RESULTADOS

2.1- Participantes Do Estudo Do Levantamento dos Casos de HCSR, no

Para maior facilidade na caracterizacdo de cadédCFMRP-USP.
uma das mulheres portadoras de HCSR, foram atri- Os casos listados de HCSR, obtidos através do
buidas a elamomes ficticios levantamento efetuado junto ao servico de informatica

SUSI: 40 anos, portadora de HCSR, néo pereo Hospital das Clinicas (SCD-PRODESP), entre am-
dedora de sal. Realizou “amputacao parcial de clitortsulatoriais e denfermaria, no periodo de 1981 a 1998,

e plastica” aos 17 anos, para amputacdo de clitérisompreenderam cento e trinta e nove ocorréncias.
Tem terceiro grau completo. E escriva de policia. Quando se realizou o corte, tendo como base a
Casada. Tém uma filha com 10 anos, que herdouidade (igual ou maior de 18 anos), conseguiu-se obter
sindrome. Renda mensal de mais ou menos um n38 prontuarios de pacientes que apresentavam diag-
reais (6.62 salarios minimos). néstico ou suspeita diagndstica de HCSR.

LENA: 36 anos, portadora de HCSR, néo per- Na analise dos 38 prontuérios, somente 14 pa-
dedora de sal, nédo efetuou cirurgia corretiva de genitalidentes portadoras de HCSR, maiores de 18 anos, en-
externa. Estudou até a sexta série do primeiro graugtgadravam-se nos critérios deste estudo. Das 14, 7
‘do lar’. Casada. Tem 4 filhos. A renda mensal d@acientes aceitaram a participa¢édo na pesquisa, sendo
familia de trés e meio salarios minimos (R$ 528,50)que as outras 7 ou recusaram verbalmente a partici-

TAIS: 20 anos, portadora de HCSR, perdedorpar ou ndo compareceram a entrevista.
de sal. Realizou “exerese de sinéquia de pequenos l&a- _
bios” aos 4 anos. Cursou até a oitava série do primé?@s Entrevistas
ro grau. Do lar, casada. Nao soube informar arenda O que sabe sobre a HCSRontempla a pri-

familiar. meira explicagéo dada livremente sobre o entendimen-
DORA: 19 anos, portadora de HCSR, perdeto da sindrome.
dora de sal. Efetuou “construgdo cirurgica de vagina “Eu sei que a supra-renal minha ndo funci-

devido a diagnostico de intersexo”, com 3 anos, ena, e... é a forma ndo perdedora de sal, e que
neovaginoplastia aos 12 anos. Estava cursando a sexmando o remédio elésupra-renal)se equilibra.
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O que eu sei, pelo menos a explicacdo que me de- O que sentiu, quando ficou sabendabor-
ram (médicos)é que ela é louca, e o remédio trans-da 0s sentimentos vivenciados no momento em que

forma em normal...”(Susi) souberam ser portadoras de HCSR.

“... que nasci como homem, e que ai troca- “Olha, é... é... é dificil, porque tinha, eu...
ram para menina. Hoje sou menina normal...”eu tinha uma certa diferenca das demais pessoas,
(Dora) mas eu sempre encarei numa boa, eu sempre enca-

Essas explicacbes basearam-se na classificai isso nhuma boa... Entdo num... tinha a anorma-
¢éo da doenca (perdedora ou n&o perdedora de salidade mas pra mim isso nunca atrapalhou... atra-
nos principais sintomas da HCSR, desde os implicitgsalhava, atrapalhava, ndo como ser normal, mas
a doencga, como a disfuncdo da glandula supra-renaBo que isso me incomodasse realmente, ndo me
até os explicitos decorrentes dessa disfuncéo, queomodava.”(Susi)
podem ou nao aparecer, tais como engrossar a voz, a “Eu fiquei muito triste, porque, por causa
hipertricose e a desidratagéo. do remédio, fica tomando, né? (...) Agora ta4 bom,

No primeiro momento, Tais, Dora e Lara re-vou me conformd com isso. (...) Ah, eu sinto triste,
meteram-se ao aumento clitoriano, demonstrandoeal achava que eu ia sé diferente das outras, né?
preocupacao com essa questao do papel sexual, quaas outras menina.(Lara)
do se reportaram daqui embaixo muito grande”, Essas falas trouxeram explicitamente a confu-
“que ndo sou homem nem nada”, “que nasci comaao, a duvida, quanto a dicotomia normal-anormal, di-
homem... hoje sou menina normal..Trouxeram, ferente-igual. Todas as participantes demonstraram
portanto, a dicotomia normal-anormal, presente nsentirem-se diferentes, anormais. Ao mesmo tempo,
decorrer de todas as entrevistas, revelando esse bascam se conformar com a diferenca, que parece
pecto biopsicossocial das rela¢des das mulheres caimcular-se principalmente ao uso cronico do medica-
HCSR. mento, bem como aos sintomas, que comumente es-

Como ficou sabendm diagndstico, quem foi barram no esteredétipo masculino/feminino.
que contou e a partir de que momento tal diagnostico O tratamento abarca os procedimentos neces-
foi apreendido. sérios a terapéutica médica da HCSR, como os exa-

“...quando eu era crianga ninguém me fa-mes de niveis hormonais, o uso prolongado de medi-
lou nada, se me falou também eu ndo lembro, mascao e as cirurgias corretivas.
depois de grande foi que eu fiquei sabendo, ape- “Ah! Eu tomo remédio até hoje, né?Tais)
sar que eu ndo sei tudo, detalhes assim, sabe? Os “Tomo remédio desde quando eu nasci, ai
médicos fala, fala, mas eu fico pensando e ah.trocé quando acho que eu tinha quatro anos e...

acabo ndo entendendo nada.(Tais) eu fiz uma cirurgia, duas eu fiz... uma eu fiz 0 ano
“Minha mae me contou. A hora que eu vipassado.”(Lia)

esse negécio agyclitéris aumentadg)eu pergun- As patrticipantes relataram que esses procedi-

tei, né? Ela me explicou.(Lara) mentos, a realizacdo das cirurgias corretivas e os exa-

As verbalizagBes oferecem indicios de que aes de sangue para checar os niveis hormonais
apreensdo do problema vem com o passar dos ansangliineos, necessarios para a dose do medicamento,
que, mesmo sofrendo as intercorréncias da doengazem um grande dispéndio emocional, jA que, muitas
durante a infancia, pouco foi preservado. Questiosezes, sdo baseados em tentativa e erro.
na-se saesse fato é decorrente do proprio nivel de Efeito colateral da medicacaoinclui as
compreensdo infantil, se ndo hé registro das informatercorréncias, fisicas, negativas, provenientes do uso
¢Bes ou se essas sdo passadas de uma forma tao aminico do medicamento, bem como os sintomas rela-
plexa que ndo trazem a compreensao por parte dasnados ao ndo uso.
criangas. “Olha, eu acho que o que mais mudou é que

A adolescéncia, portanto, mostrou-se como eu engordei bastante... até tento emagrecer, até
periodo em que as mulheres buscaram a compreg¢anto uma dieta, mas ndo consigo emagrecer.”
sdo da problemética e apresentaram interesse r{agna)
explicacBes oferecidas ora pelo médico ora pelos fa-  “Eu nao sei, eu sinto muito, eu ja perguntei
miliares, na pessoa da mae, que, quase sempre pra médico, mas, eu ndo sei, eu sinto muito sono,
guem as acompanhava aos atendimentos médicoseu tenho bastante estria, ele fala que é por causa
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do remédio também, né? Eu tenho vasinho, mafara se referirem a amputacéo de clitéris, falaram
chas, eles falam que é tudo problema do reméditambém da ‘pelinha que tiraram’, ja a plastica vagi-
né? Porque o remédio que eu tomo contémal,referiram-se com a terminologia correta, a cirur-
corticoide, né?”(Tais) giarealizada para ‘abrir a vagina que era muito fe-

O principal efeito colateral relatado foi a obesi-chada’.
dade. Os outros sintomas negativos aparecem, como O que sentiu em relacdo ao procedimento
sono, varizes e manchas na pele, descontrole de presrgico sdo as emog¢fes embutidas ao pré e pés
sao arterial. operatérios.

As participantes relataram a consciéncia dos “N&o lembro... quer dizé, o médico falou
efeitos do ndo uso da medicacdo, como a desidratssim que se eu nao fizesse ia crescer. Ai que, por
¢do e o que sentiram frente a esse efeito. isso que eu fiquei naquela davida, né? Assim, nao

Adesdo a medicaca® a percepcdo dos sin-ia crescer, mas porque crescer? Nao sei... se eu
tomas do ndo uso do medicamento e a decisdo pgmaro de toma o remédio, cresce, por iSSo que eu
continuar tomando o remédio. fico com aquela duvida, entdo eu sou homem ou

“Entdo, nunca parei... Sempre tomei.(lia)  eu sou mulher? Mulher... mulher ndo tem nada dis-

“Sempre tomei, desde pequenininha... Eso, né? N&o cresce nada, nem cresce nem diminui,
parei pra emagrecé. Mas ai eu vi que nado ia resolv@é? Entdo... eu tenho duvida.(Tais)
nada (...) Mas eu tenho vontade de para. Ah, nao! “Ah, melhoré, melhord, assim... é que ainda
E muito chato toma todo digLara) eu t6 usando o molde... Ah, foi bom, né? (...) Ah, é

Das 7 mulheres entrevistadas, 2, a Lena e w@am pouco chato, né? Mas me disseram que tem
Lara, uma vez, decidiram parar o medicamento, nuntue usar, entdo... Vocé tem que coloca ele na vagi-
tentativa ‘empirica’ de ‘ver o que aconteceria’. A prin-na, sendo ela pode fechd, e tem que fazé outra
cipal motivacao para fazerem isso foi a obesidadeadrurgia. (...) Eu coloco ele a noite... Ah! N&do acon-
acabaram por constatar que o corticoide realmente e nada, porque nhem incomoda ndo incomoda.
engordava bastante, no entanto, a relacao custo-ife:) Ah, é estranho, né? Mas tem que usa mesmo,
neficio fez com que retomassem o uso. ai (suspiro)é estranho. (...Jrisos) Ah! E ruim ter

Procedimento cirdrgico contempla como foi que colocar uma coisa em vocé para, para melho-
a percepcgao dessas mulheres a respeito de tal condar; €... mas ndo é nada..(Lia)
ta médica. Além de sentirem vergonha da equipe médica

“Nao. Nao tenho lembranca... a gente lem-e o incbmodo pelo uso do molde vaginal, mais uma
bra quando a coisa € ruim, né? As coisas boas wez vem a tona a confusdo dessas mulheres, ao terem
gente esquece facil, né? (...) Era um negdcio qugue lidar com seus sentimentos. Essa confusao parte
incomodava... era um... aumento no clitéris quega busca da normalidade, perpassando o anormal, o
coisa que nao podia, depois que fez ficou normadiiferente, em diregdo ao conformismo.

norma, normal... alids... o cirurgido que fez deve Outro fato foi o procedimento cirdrgico ter se
ser, ndo sei quem foi, mas foi muito bom, muitonostrado como um ponto crucial no questionamento
bom...” (Susi) da Tais em relacdo ao seu papel sexual. A partir do

Fiz duas, uma quando era nenem e outranomento em que ela apreendeu a cirurgia como in-
gquando tava com 11 anos. (...) Nao sei falar... (..dlispensavel ao aspecto feminino da sua genitélia, ela
€ pra abrir a vagina, porque a menstruacdo tinhapassou a questionar sua feminilidade.

parado e ndo descia.{Dora) Expectativa quanto ao tratamentoé a espe-
Elas se referiram a cirurgia que relizaranranca nas possibilidades da terapéutica médica.
gquandocriancas com uma linguagem infantil, o que “Eu esperava, no inicio, depois do tratamen-

ficou evidenciado pela ‘pelinha que tiveram que corto que eu fizesse, né? Terminasse, mas pelo que
tar’. Em contraposicdo, h& o caso da Susi, que reatites me falaram, eu vou ter que fazer o tratamento
zou essa cirurgia com 17 anos e se referiu a ela corpm sempre, né? Que eu ndo poso paratLéna)
‘amputacao de clitoris’, o que possibilitou que se ques- “sou menina normal, queria podé para de
tione como foram passadas, pelos profissionais e petana o remédio e usa o mold€Dora)

familia, essas informag6es. Outra evidéncia foramos  “Ah! Eu espero que eu ndo precise mais dele.
casos de Dora e Lia, que relizaram duas cirurgiaPara de toma o remédio e i de vez em quando no
uma quando crianga e outra na fase da adolescéndiaspital, né? E isso que eu esper(.ara)
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Apesar de reconhecerem ser uma esperancaisa, eu tenho a hiperplasia, entdo, eu tenho que
utopica, todas esperam parar um dia com o medicaprendé a lidar com isso, e toca em frente...”
mento e ter alta do hospital. No fundo desejam a cufaena)
da HCSR. “E 0 que eu t0 te falando, duvida, né? E o

A menstruagdomostra como as mulheres por-que eu t6 te falando... as vezes eu fico meio cisma-
tadoras de HCSR encaram esse marco no desenvihd, serd que elegnédicos)estdo me escondendo
vimento feminino. alguma coisa, que ndo qué que eu saiba, entdo é

“Eu me formei com 14 anos, né? E desdadificil. Mas é aquela coisa (...) ah! Sente, vocé sen-
tive menstruacao irregular. E desde sempre (...) fdie, eu ja fiquei meio assim, né? J& tenho esse pro-
seguindo assim, até quando eu soubesse do piolema aqui em baixo, entdo, ja tenho que fica
blema e fizesse o tratamentql’ena) grilada, entdo se ele@nédicos)falarem que eu te-

“Teve més que passava, né? Ai vinha outrmho isso que nem homem, eu ndo tenho, l6gico,
més. Assim, né? Mas agora t4 vindo normal, agentdo eu fico mais aliviada.(Tais)
ra.” (Lara) “Ai... ndo sei te fala..(risos) (Bete)

Para elas, foi uma decorréncia normal do de-
senvolvimento, fato até, muitas vezes, aguardado, en-  Demonstraram confusao, evidenciada na dico-
guanto corroboragéo da feminilidade. No entanto, @smia normal-anormal, diferente-igual, homem-mulher.
menstruacdes desregradas acabam trazendo um derna busca do conformismo, da compensacdo (no
to desconforto, € mais um sintoma da sindrome, intecaso de Dora), crendo até mesmo, como no caso da
ferindo no enfrentamento da doenca. Susi, num Deus que limita os atributos fisicos para

A causa da sindromeaquilo que elas credi- tolher o desenvolvimento da pessoa como um todo.
taram como sendo a origem, a razéo, e/ou o motivode  Dificuldade em falar sobre a problemética
serem portadoras de HCSR. traz os impedimentos, os obstaculos presentes ha abor-

“O qué? Na minha cabeca, sem explicacdodagem da HCSR com os amigos e familiares.
né? E genético, uma mutagdo genética, e a minha  “Minha m&e e meu pai, s6. (...) E segredo!”
irma ja nao teve. (...) Entdo ai entra um pouco d¢Dora)

Deus na vida da gente, no qual eu acredito mui- “Sinto. (...) Ah, I& em casa s6..(Bete)

to... Entdo, se a gente tem que té uma cruz pra  Os entraves em estar falando sobre a sindrome
carrega, essa foi a que Deus me deu... no seguintem contexto social foram observados somente nas
sentido, de te limitd, né? Porque ndo vai fala quentrevistas das mulheres solteiras. Esse fato pode es-
vocé faz e acontece porque, num faz e acontecddr relacionado a questdo da aceitacdo da sindrome
(Susi) aliada ao papel sexual. A partir do momento em que

“Ah! Isso ai é um... dos genes do pai e dassas mulheres possuem um parceiro, elas se assu-
mée. Acho que meu pai tinha, minha mae tinha mem como portadoras da sindrome, trazendo o as-
ai como os dois tinha... deu a doenca. Entdo, esunto, inclusive para o &mbito social, uma vez que se
ja li também em livros, é isso, vem do pai e da masentem resguardadas sexualmente, pelo fato de se-
mesmo(O que sente:Ah! (risos)ndo sei né? Ah... rem casadas.
nao posso culpar eles por nada, ng?a) Inicio de vida sexualé definida como a pri-

As participantes relataram alguma confusdomeira vez em que tiveram um relacionamento sexual
mas partiram corretamente em direcdo a causa gem@mpleto, ou seja, quando perderam a virgindade.
tica, apontando para a familia, que acreditavam sera  “Porque 0s meninos sé qué... vamo dizé as-
transmissora do gene. sim, eles sé qué transad com vocé e falad pros ami-

A fala da Susi foi impregnada de dogmatismogo, né? Entdo, com meu problema é dificil, né?”
uma vez que trouxe também a causa como um ‘casfl-ia)
go divino’, como ‘a cruz que tem que carregar’. “Ah! Gostaria de ndo té por enquanto... por

O que sente em relacdo & HCSRontempla causa do meu problema, né? Até explicA pro meu
como as mulheres se percebiam no momento da guarceiro, entdo eu prefiro ndo té(Lara)
trevista, enquanto portadoras da sindrome. A idade variou de 17 a 28 anos. Para Lia e

“E, tem que i seguindo... eu penso assim.Lara, a sindrome configura-se como a principal difi-
né? Que nem quem tem uma diabete, tem outcaldade ao primeiro relacionamento, permeado pelo
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segredo que se alia & doenca e pela desconfianga nos “Viche! Do meu corpo eu ndo gosto de nada
parceiros. ndo... O que eu ndo gosto... da minha bari(gate

A decisdo de iniciar vida sexualtraz a ex- na barriga- risos)Da minha b. que é muito grande,
periéncia da resolucdo de comecar atividade sexuédso aqui grandao. Mas eu nao consigo perdé.”
ou o ato sexual propriamente dito. (Lara)

“Foi dificil... a gente comec¢ou a namoratr, As mulheres ndo estavam satisfeitas com o
jA tava com quase nove, dez meses gque a gemmpo, que ndo se adequava aos padroes de beleza
tava namorando, né? E eu sentia apoio, porqueigentes, principalmente se ligados a magreza. Con-
fica a curiosidade, né? Entdo foi o que rolou, foifundiram essa ndo satisfacdo com o corpo, com tra-
uma coisa boa, pra mim foi uma coisa boflLena) cos de suas personalidades (‘agora que eu estou gor-

Foi uma deciséo dificil, que, necessariamentaja eu sou chata’).
veio aliada a confianca no parceiro e a resolugcdo de  No entanto, as mulheres com HCSR trazem a
contar aos parceiros sobre a HCSR. necessidade do conformismo com essa néo satisfa-

Quem ndo tem parceiro: vai contar sobre a ¢éo, como um sinal de que, portanto, estdo aceitando
HCSR? As mulheres portadoras de HCSR, que n&a sindrome.
tiveram experiéncia sexual é explorado se, no futuro, O que gostaria de mudar no corp@ defini-
vao contar para os possiveis parceiros sobre a sindrome.pelas mudangas que fariam para sentirem-se satis-

“N&o, nao vai saber...”"(Dora) feitas com sua imagem corporal.
“Ai eu vO explica pra ele, né? Se ele entendé, “Ah, ndo. Eu me acostumei desse jeito, ja
bem, se ndo, ai... separo. Largoll’ara) me propuseram muda... fazer um tratamento para

As opinides se dividiram. Dora e Bete colocaimelhorar minha voz, mas eu falei a vida inteira
ram como um segredo e que parceiro nenhum vai filesse jeito, cantei, como € que eu v6 fazé? Nao!
car sabendo. Lia colocou que vai contar para o pafEu ndo quero. Inclusive, ja falei, ndo lembro em
ceiro com quem for casar, ou seja, manter um relacique ocasido ai: ‘vamo fazé um tratamento ai?’ Nao,
namento mais sério. Mesma situacdo a da Lara, mpe tratamento! Tratamento pra eu acaba ficando
entanto, ela € muito mais clara, que se o futuro parcenuda, ai? Deixa eu fal4 desse jeitd!3usi)
ro ndo entender:.. separo. Largo!(de uma forma “Hum... Tudo...” (Bete)
até hostil). A atitude de Lara e Lia pode significar Algumas mulheres ndo pontuaram esse ou aque-
inseguranca e, novamente, o medo de serem ant®-aspecto, disseram querer mudar tudo e essa mu-
mais, e se contam ao parceiro e ele ndo compreendanca, muitas vezes, trouxe indicios de mudancas de
as suposicBes podem se confirmar. personalidade também. O regime foi o0 primeiro colo-

Sente prazer e tém orgasmoé definida pela cado, como sendo o que mudaria mais o corpo, mas,
sensacao prazerosa do ato sexual ou da masturbacamo usam corticéides cronicamente, esse compor-
e se a sensacgdo chega ao apice do orgasmo. tamento veio embuido de muito sofrimento. Alguns

“Tudo direitinho...” (Susi) sintomas da sindrome também foram alvos de desejo

“Sinto, mais ou menos...{Dora) de mudancas, mas, logo apoés, foi colocada a expres-

Todas as entrevistadas sentem prazer e tésdo do conformismo.
orgasmos. Essas vivéncias foram relatas livremente  Com que sexo gostaria de ter nascidaz
ou deixadas implicitas nas atitudes das entrevistada®p¢édo de ser homem ou mulher e a explica¢éo do
no momento da entrevista. Esse era um impasse, quetivo da opcéo.
justificava a realizac@o deste trabalho, e, através do  “Eu sempre falo em casa que na proxima
resultado, pbde-se supor uma possivel plasticidade pamacarnacdo eu queria sé homei@er mulher:)Ah,

a manutencdo da area erégena. eu acho que é uma carga meio pesada. SO proble-

A valorizac@o da imagem corporal ou seja, ma, so dificuldade, eu acho dificil ser mulher. Acho
a atribuicdo de valores em termos do que gosta e daoe é uma coisa muito dificil, em tudo, né? Hoje t4
gue ndo gosta em sua imagem corporal. dificil pra vocé sé mae, pra vocé fazé tudo ta difi-

“Eu gostava... do que eu era. Ai depois queil. Entdo é uma coisa que pesa muito. Acho que
eu engordei, eu acho que eu fiquei meio chataser homem é mais fadilisos) ah, é!” (Lena)
nao... ndo gosto muito do que eu vejo ndo. Acho “Mulher mesmo... ah! Mulher pode ter fi-
meio...” (Lena) Ihos, aprender a cozinhar.{Dora)
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As respostas foram sempre distintas, a Lenadge o clitoris voltar a crescer e uma possivel descober-
a Lara gostariam de ter nascido homem e explicarara desse clitéris pelos parceiros, gerando inseguranca
que por causa das “regalias” sociais do sexo. As dee inicio e dificuldades na manutencéo de relaciona-
mais gostariam de ser mulheres, também devido asentos sexuais. Nesse sentido, 0 comportamento se-
“regalias sociais”, “regalias” essas que diferiram, oxual dessas mulheres apresenta-se bastante compro-
seja, para as que gostariam de ser homem essas néido, como demonstraram também, em seus estu-
eram “regalias”, mas “prejuizos” (ser mae, ter queos, Zucheet al.(1996)°. Elas tém medo da reacdo

cozinhar, ficar em casa, lavar banheiro). do parceiro ao seu problema de saude, pois, além de
inseguras quanto a sua feminilidade, sentem-se inse-
4- DISCUSSAO guras quanto a sua identidade de sexo e auto-imagem,

isto €, ndo se reconhecem como mulher e demons-

As mulheres portadoras de HCSR, entrevistaram-se descontentes com seu corpo. Para as mais
das demonstraram entendimento sobre a sindrommvas e ndo casadas, os relacionamentos intimos sdo
causas, sintomas, o tratamento e o progndéstico da sinais desgastantes,pois perpassam pelo segredo da
drome. No entanto, essa compreensdo ndo extrapadleenca, pela camuflagem da medicagéo e dos sinto-
as questdes emocionais, fazendo com que “duvidasias, ficando evidentes os danos psicolégicos, causa-
perpassem sua rotina. dos pela sindrome.

As mulheres relatam sentirem davidas, porém O medicamento, produz obesidade e, conse-
ndo conseguem nomea-las, demonstrando a cargiéentementegesfaz o sonho de um corpo esbelto,
emocional, despendida frente ao tratamento médicmagro, trazendo sofrimentos, que s&o vividos e revivi-
com intervengdes cirdrgicas, reposicdes hormonaisd®s diariamente, a hora da medicagdo. Esse descon-
cronicas, enfim, trazem embuidos o0 questionamententamento com o corpo interfere diretamente na ima-
de uma papel sexual masculino ou feminino. gem corporal dessas mulheres, pois, além de néo se

De acordo com Bee (1997) as fases do de- sentirem totalmente femininas, sequer podem sentir-
senvolvimento sexual sdo prematuras. Aos 2 anos, ss valorizadas pela sua auto-imagem.
criancas ja sdo capazes de se autonomearem meni- Os efeitos colaterais da medicagéo, princi-
nos ou meninas, desenvolvendo a partir dai sua idernpialmente a obesidade, fizeram com que algumas en-
dade de género. As mulheres com HCSR, em algutrevistadas tivessem dificuldades na ades&o ao trata-
momento, e cotidianamente, através do uso da mednento.
cacgdao, tém essa identidade questionada, podendo re-  Assim, a sindrome ou, mais pontualmente, co-
sultar nessa “sensacao” de duvida, de desconfortohecer o que essas mulheres sabem sobre a doenca é
gue nao conseguem nomear. importante para instrumentalizar os profissionais, en-

Além disso, a cirurgia é outro procedimentovolvidos na equipe, sobre os problemas emocionais,
disparador de varios males emocionais, 0 que, tamue interferem no desenvolvimento dessas mulheres.
bém, é demonstrado no estudo de \etes, (1999Y). Como se pode observar, o “ser portadora” da doenga
Esse procedimento traz o alivio de talvez possuir uneaos sintomas dai decorrentes, bem como o tratamen-
genitalia feminina, a0 mesmo tempo que a inseguraitn cirdrgico e medicamentoso trazem dificuldades nos
¢a de uma genitalia que possa ndo ser “normaldmbitos fisico, emocional, social e sexual.
potencializando o questionamento sobre sua feminili- Dessa maneira, além de ser importante o diag-
dade:*mulher que nasce mulher ndo precisa dendstico precoce da doenca, para iniciar o mais cedo
cirurgia”. Como esse, nas entrevistas, pode-se olpossivel os tratamentos, interferindo o menos possivel
servar outros sentimentos ambivalentes, referentesia etapa de aquisi¢do da identidade de género da cri-
“normal-anormal’, “diferente-igual”, “como homem- anca, fica também evidenciada a importancia de um
como mulher”. psicologo, na equipe, que conheca as dificuldades pe-

As mulheres que néo fizeram a cirurgia, poidas quais passam as pacientes portadoras de HCSR, e
apresentavam uma genitalia considerada “normalio atendimento a elas e as familias, tranquilizando-as
pelos parametros médicos, relataram o desconforéoapoiando-os nas dificuldades emocionais que pos-
de n&o sentirem a genitalia como normal, uma vez qeam existir. E importante, também, que esse profissio-
consideram ainda seu clitéris aumentado. Sentem, tamel sirva de ponte entre paciente e equipe, para alertar
bém, vergonha dos exames de rotina, além do medobre as dinAmicas demandadas.

52



Hiperplasia congénita: Compreensédo do diagnostico

BRUNHARA FCR & PETEAN EBL. Congenital adrenal hiperplasia: The diagnosis comprehension and auto-
image implications. Medicina, Ribeiréo Preto, 36 : 45-53, jan./march, 2003.

ABSTRACT: The congenital adrenal hyperplasia (CAH) is a genetic syndrome characterized
as a condition of intersexuality. Seven womem with CAH were individually interviewed, under care
of the clinic for Determination and Sexual Differentiation of HCFMRP-USP the aim of this alway
was evaluate how they knew about the CAH. The women aged from eighteen to forty years old, five
underwent genital corrective surgery, and all women belong to a low social and cultural status and
education. The results indicated some kind of understanding about the syndrome. Four single
women did not initiate their sexual life and three of them claimed that the syndrome was the major
difficulty for that. All women did not refer physical prejudice related to vulva reconstitution and they

were capable to have pleasure and orgasms.

UNITERMS: Adrenal Hyperplasia, Congenital. Diagnosis, Psychology. Self Concept.
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