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INTERSEXUALIDADES E BIOTECNOLOGIAS: UM ESTUDO
ANTROPOLOGICO ACERCA DA INSERCAO DA HIPERPLASIA ADRENAL
CONGENITA NO TESTE DO PEZINHO

Janaina Freitas®

Resumo: O presente trabalho busca refletir sobre o gerenciamento sociomédico das
intersexualidades em um contexto de biomolecularizagdo da sociedade, no qual, cada
vez mais intensamente, as biotecnologias sdo ferramentas cruciais no processo de
definicdo, remodelagdo dos corpos e producdo de subjetividades. Para tanto, a partir de
uma “etnografia dos arquivos”, sdo analisados os artigos cientificos que pautaram a
insercdo da hiperplasia adrenal congénita (HAC), a qual aparece na literatura médica
como a causa mais recorrente de intersexualidade, no Programa de Triagem Neonatal no
Brasil. Para além desses artigos cientificos, utiliza-se, como fonte de pesquisa, trechos
de diarios de campo produzidos a partir da “observagdo participante” em situacdes
especificas: em uma aula sobre diferenciacdo sexual da P6s-Graduacdo de Genética da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), na cidade de Porto Alegre, Rio
Grande do Sul, no Brasil e em uma visita ao Servico de Referéncia em Triagem
Neonatal da mesma localidade. Os resultados até entdo obtidos apontam para uma série
de controveérsias em relacdo a insercdo dessa condicdo nos programas de triagem, tais
como o elevado numero de casos “falso-positivos” e o fato da mesma ndo representar
necessariamente um risco a vida dos sujeitos (um dos critérios importantes para
inclusdo nas triagens). A relacdo da HAC com uma variagdo em termos do tamanho da
genitélia a situa no campo do desvio em relacdo a norma da dicotomia sexual que é
tratado pelos saberes biomédicos como uma patologia. Assim, a inclusdo dessa
condigé@o no programa de triagem reflete, entre outros elementos, a forma pela qual um
“problema social” ¢ transformado em um “problema de saude publica” e aponta,
portanto, para o papel das novas biotecnologias na producdo dos corpos e nas
normatizacdes de género e sexualidade contemporaneas.

Palavras- chave: Intersexualidade; Género; Hiperplasia Adrenal Congénita; Ciéncia;
Biomolecularizagéo.

Introducéo

O presente artigo visa a refletir sobre a questao do “gerenciamento sociomédico

das intersexualidades” (CABRAL, 2006; MACHADO, 2008:12) em um contexto de

! Graduada em Ciéncias Sociais pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Mestranda
em Antropologia Social no Programa de Pds-Graduacdo em Antropologia Social da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (PPGAS/UFRGS).
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biomolecularizacdo da sociedade, no qual, cada vez mais intensamente, as
biotecnologias sdo ferramentas cruciais no processo de remodelagdo dos corpos e
producdo de subjetividades. Busca-se, mais especificamente, refletir sobre a forma pela
qual os saberes biomédicos e especialmente as novas tecnologias diagndsticas
ocidentais “enact™® (MOL, 2007: 6) as intersexualidades e, mais amplamente, as

diferencas corporais e as normatizagdes de género na contemporaneidade.

No atual contexto, as mudancas tecnoldgicas tém contribuido, igualmente, para
modificar as representacdes de saude e de doenca e, a0 mesmo tempo, 0 seu manejo -
sendo a genética e a biologia molecular entendidas como saberes privilegiados no
concernente a “verdade sobre a vida” na contemporaneidade (MONTEIRO, 2005). Tais
mudangas provocaram, portanto, um substancial aumento do numero de condigdes

meédicas suscetiveis de serem rastreadas cada vez mais precocemente.

O termo intersexualidade surgiu no contexto médico, tendo sido cunhado no
comeco do século XX pelo biélogo Richard Goldschmidt, para designar corpos que
situavam-se entre o que era considerado masculino e feminino. A tematica da
intersexualidade foi, por muito tempo (e ainda segue sendo), relegada as abordagens das
ciéncias biomédicas. Contudo, a partir dos anos 90, junto a emergéncia do movimento
politico intersex, passou a ser tema de pesquisa das ciéncias humanas, principalmente
no ambito dos feminist studies (DREGER & HERNDON, 2009).

Em 1990, algumas pessoas que integraram as primeiras geracdes submetidas as
diretrizes do protocolo de tratamento de Money comecaram a formar organizagoes,
grupos de militancia politica intersex, - sendo o pioneiro a Intersex Society of North
America (ISNA). Estes grupos tinham como objetivo o compartilhamento de
experiéncias, a critica aos tratamentos médicos ndo consentidos e a luta pelo fim das
cirurgias precoces "corretoras" das genitalias que ndo se enquadravam no modelo do
dimorfismo sexual (MACHADO, 2008; KARKAZIS, 2008).

O termo “intersexualidade”, utilizado primeiramente no meio médico, passa a
ser, entdo, reapropriado, no ambito da militancia politica, e utilizado a partir da ideia de

"variagdo", no que se refere a um padréo binario - masculino e feminino - estabelecido

2 0 verbo “enact” pode ser traduzido como atuar, decretar ou ainda performar. Entretanto, optou-se por
manter o termo original por julgar que esse possui um significado especifico proposto pela autora.
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culturalmente (CABRAL, 2005:283). Neste sentido, a opcdo por utilizar o termo
"intersexualidade”, neste trabalho, remete a essa discussdo politica, que indica um
afastamento da perspectiva patologizante biomédica, a qual pressupBe a necessidade de
intervencdes "corretoras” e ndo reconhece as diferencas nos corpos como possiveis e
desejaveis.

Desde 2012, a hiperplasia adrenal congénita (HAC), que aparece na literatura
médica como a causa mais recorrente de intersexualidade (BRAGA et al., 2005;
CANGUCU-CAMPINHO et al., 2009), foi incluida no rol de condicGes diagnosticadas
pelo Programa de Triagem Neonatal (Teste do Pezinho). Segundo os argumentos
biomédicos, tal condi¢do pode variar de uma forma considerada “leve”, em que os
individuos permanecem “assintomaticos”, at¢ uma forma dita “severa”, na qual
ocorreria uma “virilizacdo” da genitalia de criangas designadas como meninas no
nascimento, associada ou nao a “perda de sal” (BACHEGA et al. 2001: 65; BARRA et
al. 2012). Entretanto, a triagem neonatal para HAC ainda ndo é amplamente aceita, uma
vez que integra o grupo que gera polémica para inclusdo nesse programa de
rastreamento (BARRA et al. 2012).

Neste trabalho, realizo uma pesquisa de orientacdo etnografica, tendo como
referéncia a “etnografia do arquivo”, discutida pela antropologa Olivia Gomes da Cunha
(2004; 2005: 4). No presente caso, os “arquivos” tratam-se, em realidade, de artigos
cientificos nacionais oriundos da area médica que abordam especificamente a insercédo
da HAC no programa de triagem neonatal no Brasil, bem como diversos outros
conjuntos documentais que tratam da temaética, tais como publicacBes em paginas da
internet que noticiavam a inclusdo dessa condi¢do na triagem neonatal no pais, trechos
de um depoimento em um férum de discussdo sobre HAC e os cartazes de divulgacédo
do Teste do Pezinho - respectivos aos anos de 2012, 2013 e 2014. Ademais, analiso,
ainda, dois artigos médicos nacionais que mostraram-se importantes, ao longo da
pesquisa, para compreender o manejo médico atual da HAC — um sobre o seu

% uma de suas supostas

tratamento atual e outro sobre o ‘“hiperandrogenismo”
manifestacdes clinicas.

Para além da etnografia dos arquivos, pude fazer “observacdo participante” em
duas ocasides especificas: em uma aula sobre diferenciagdo sexual da pds-graduagéo em

Genética da UFRGS e em uma visita ao Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal de

3 Tal termo ser4 explicado na sequéncia.
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Porto Alegre. Fato que inscreve essa pesquisa como resultado de uma combinacdo de
pesquisa de campo e pesquisa documental.

A opcdo por etnografar esses textos médicos foi feita em funcdo das
justificativas para insercdo dessa condicdo no programa de triagem, encontradas no
texto da Portaria n° 2.829 de 14 de Dezembro* - documento administrativo, emitido pelo
Ministério da Saude, que recomendou a inclusdo do diagnostico para hiperplasia adrenal
congénita e deficiéncia de biotidinase® no Programa Nacional de Triagem Neonatal. De
acordo com o texto da Portaria, a inclusdo da triagem para essas condicGes é justificada

pelos seguintes critérios:

Considerando a necessidade de ampliar o acesso a triagem neonatal para
deteccdo de outras doencas e os estudos cientificos nacionais e
internacionais recomendando a triagem neonatal em carater universal
para hiperplasia adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase;
Considerando estudos nacionais justificando a importancia epidemiolégica e
a avaliacdo do custo-beneficio para o tratamento precoce da hiperplasia
adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase; (MINISTERIO DA SAUDE,
2012, 54)

Uma vez que o texto da Portaria ndo citava especificamente os artigos cientificos
que balizaram a insercdo da HAC no programa de triagem, apenas mencionava que
eram estudos nacionais e estrangeiros que “recomendavam” a sua inclusdo, fiz uma
busca dos artigos que tratavam da triagem neonatal dessa condi¢do. Os artigos
cientificos foram buscados através do “Portal de Peridédicos da Capes” e do “PubMed”,
portal de periddicos médicos estadunidense. As palavras-chave utilizadas na busca
foram: “triagem neonatal para hiperplasia adrenal congénita”, bem como a sua versao
em lingua inglesa: “newborn screening for congenital adrenal hyperplasia”.

A partir dessas buscas, foram encontradas 208 publica¢fes - todavia apenas 103
estavam disponiveis gratuitamente para download - dentre essas, apenas oito eram
brasileiras. Assim, foi priorizado, nessa etapa da pesquisa, a analise dos artigos
cientificos nacionais que tratavam da triagem para HAC, uma vez que essa monografia
objetiva estudar o caso brasileiro. Dos oito estudos nacionais encontrados, um tratava-se
de uma tese de doutorado da Endocrinologia da UFRGS, outro de uma dissertacdo de
mestrado da pds-graduacdo em Ciéncias da Saude da UFMG, trés artigos publicados
nos “Arquivos Brasileiros de Endocrinologia e Metabologia”, outro publicado pelo

“Jornal de Pediatria”, outro pela “Revista da Associagdo Médica Brasileira”, outro pela

* A portaria, na integra, esta na segdo de anexos no final desse trabalho.

% Condicéo incluida no Teste do Pezinho, junto & HAC. Segundo as descricdes médicas, esta trata-se de
uma doenga genética caracterizada por uma falha parcial ou total da biotina. Disponivel em:
<http://www.medicina.ufmg.br/nupad/triagem/triagem_neonatal_deficiencia_de_biotinidase_conceito.ht
ml>.
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“Revista Brasileira em Promogao da Saude (RBPS)”. Sendo assim, 0s oito artigos que
analisados se referem a totalidade de publicacdes encontradas que obedeciam aos
critérios pre-estabelecidos supracitados.

Perseguindo as Redes: a Insercéo da HAC no Teste do Pezinho

Neste capitulo, discuto o material empirico da pesquisa. Notou-se que 0s textos
encontrados sdo majoritariamente oriundos das areas da Endocrinologia e da Pediatria,
contudo, alguns deles — mais especificamente os avaliativos -, foram produzidos por
pesquisadores da Genética e também da Biologia Molecular. As publica¢bes ocorreram
em revistas tais como os “Arquivos Brasileiros de Endocrinologia ¢ Metabologia” e o
“Jornal de Pediatria”, principais periddicos brasileiros nessas especialidades. Tal fato
permite visualizar quais sdo as areas legitimadas a “falar” sobre a HAC, tanto no que
tange a sua inserc¢do, quanto a sua avaliagdo no programa de triagem.

Além disso, é importante ressaltar que trés dessas publicacdes, as quais foram
escritas, em sua maioria, pelos mesmos autores, referem-se a um caso especifico, o
projeto-piloto empreendido em Minas Gerais entre 2007 e 2008. Neste sentido, ficou
explicito que alguns pesquisadores, tais como Isabella Pezzuti, Cristina Barra e lvani
Novato Silva do estado de Minas Gerais, publicaram parte consideravel dos artigos
encontrados, apontando para a formagdo de um grupo muito restrito de atores que
tratam da tematica no pais. Ainda, pode-se visualizar algumas associacfes
empreendidas entre universidades, governo, institui¢cdes internacionais e associagdes de
pacientes, a exemplo da coordenacdo da APAE de Sdo Paulo a Universidade de Sao
Paulo (USP).

Cabe mencionar que os artigos encontrados sdo bastante recentes, datando do
periodo entre 2005 e 2014. Ademais, todos obedecem a uma estrutura propria de artigos
académicos biomédicos, apresentando os objetivos, a metodologia e os resultados. No
que tange ao seu conteldo, tratam-se de textos sucintos, compostos, no maximo, por
oito paginas, escritos em parceria com outros pesquisadores, com excecdo da
dissertagdo de mestrado e da tese de doutorado que também compbem os documentos
analisados. Seis textos foram escritos em lingua portuguesa e dois deles, embora

tenham sido publicados em periddicos nacionais, foram escritos em lingua inglesa.
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A Hiperplasia Adrenal Congénita no Discurso Biomédico Atual

Buscou-se, primeiramente, nos artigos cientificos analisados, as definigdes que estes
traziam da HAC, a fim de compreender como essa condi¢ao era “enacted” (MOL,
2007:6) pelo discurso biomédico. A totalidade dos textos utiliza, basicamente, as
mesmas definicdes do que se trataria a HAC. Assim, afirmam que a hiperplasia adrenal
congénita (HAC), também chamada hiperplasia suprarrenal congénita (HSRC), poderia
ser caracterizada como uma gama de condi¢fes genéticas que envolvem as glandulas
adrenais, responsaveis pela producdo dos horménios cortisol, aldoresterona e
androgénios, os quais ajudariam a regular algumas funcdes do organismo (ALVEZ et
al., 2006; BARRA et al., 2012; CARDOSO et al., 2005; HAYASHI et al., 2011;
PEZZUTI et al., 2014; SILVEIRA, 2008; SOARDI et al., 2011).

Segundo os autores, a HAC pode apresentar-se clinicamente de vérias formas,
que dependem de uma suposta “gravidade” da “deficiéncia enzimatica”. Contudo,
geralmente sdo divididas em duas formas principais: a “forma cldssica” e a “forma nao
classica ou tardia” (ALVEZ: 2006: 204, PEZZUTI, 2010: 19-20). A primeira, que
geralmente provoca algumas manifestacBes clinicas desde o periodo neonatal, é ainda
subdividida em “forma perdedora de sal”, que corresponderia a 75% dos casos, e
“forma virilizante simples”, relacionada a 25% dos casos.

A respeito das apresentacGes clinicas da HAC, os artigos analisados afirmam que
“mulheres” que apresentam a forma classica da doen¢a nascem com 0 que, em termos
biomédicos, chama-se “genitalia ambigua”. Ainda, segundo estes dados, 75% das
pessoas com a forma classica nascem com “perda de sal”, que, se ndo tratada a tempo,
pode levar a morte. Os artigos médicos também afirmam que individuos com a “forma
nao classica ou tardia da doenga” podem ser “assintomaticos” ou apresentar sinais de
“hiperandrogenismo” mais tardiamente na infancia ou na vida adulta. O
“hiperandogenismo” ¢ caracterizado, na linguagem médica como um “distdrbio
enddcrino” que tem como manifestagdes clinicas principais o “hirsutismo (excesso de
pelos)”; a “acne”; a “alopécia androgénica (queda de cabelos, em homens)”; “aumento
da libido”; “virilizacdo”, “puberdade precoce, em criangas” e “problemas menstruais,
em ‘mulheres’ na idade fértil” (YILDIZ, 2006: 167)

Deste modo, com base no conceito de “corpo multiplo” (MOL, 2004: 55), ¢é
possivel perceber que a HAC ¢ “enacted” (MOL, 2000, 2004) a partir de muitas
praticas, materiais e, portanto, a partir de diferentes modos pelo discurso biomédico. A

HAC ¢, as vezes, o clitoris “anormal”, os ciclos menstruais irregulares, a “perda de sal”;
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o papel filtro; os enjéos; 0 aumento da libido; a calvicie; a morte; as clitoroplastias; o
olhar do médico; a quantidade de pelos; o bisturi; em outras, € uma combinacdo de
letras e numeros: a deficiéncia de 21 alfa-hidroxilase (21-OHD); os niveis de 17- OHP;
uma mutacdo no gene CYP21A2; ou ainda Prader Il ou V. Além disto, é importante
ressaltar, conforme argumenta a autora (2004 : 55) que, embora esse “corpo seja
multiplo”, ele ndo ¢ “fragmentado”; isto €, embora haja muitas HAC’s, elas estdo todas
conectadas, principalmente no que tange ao discurso médico, que leva os diferentes
corpos a "cooperarem®.

De acordo com os autores, o tratamento, que deveria ser mantido pelo resto da
vida, poderia ser dividido, em termos didaticos, em cinco etapas: (1) tratamento pré-
natal com dexametasona, (2) tratamento poés-natal, (3) tratamento neonatal, (4)
tratamento na infancia, e (5) tratamento em idade pos-puberal. O tratamento pré-natal,
feito com o uso de uma substancia chamada dexametasona, teria como maior objetivo
“evitar a “virilizagdo da genitalia externa de fetos femininos afetados” (BACHEGA,
2001:65).

Todavia, desde entdo, apenas quatro estudos sobre o tratamento com essa
substancia foram considerados “cientificamente aceitaveis” e, mesmo estes, Sdo
considerados como de “baixo nivel”. Portanto, ndo ha estudos de longo prazo sobre as
consequéncias desse uso. Entretanto, como aponta Dreger et al. (2012), alguns médicos
seguem indicando e reconhecendo 0 seu uso como procedimento padrdo pré-natal.
Ainda, cabe ressaltar que um pequeno estudo, realizado em 1971, aponta para casos de
“adrenocarcinoma vaginal”, bem como de “problemas no sistema cardiovascular”, em
individuos expostos a dexametasona. Ainda, conforme argumentam Bachega et al.
(2001:66) “os efeitos colaterais maternos (principalmente ganho excessivo de peso,
estrias violaceas e hipertensdo arterial) ocorrem em cerca de 10% dos casos. E
fundamental a orientacdo dietética e 0 acompanhamento psicolégico destas maes, ja que
labilidade emocional também ¢ efeito colateral do uso de corticdides.”

O tratamento pré-natal com dexametasona levanta uma série de questdes
importantes do campo da bioética, especialmente no que tange & experimentacao
cientifica e 0 uso de recursos publicos para “prevenir” diferengas corporais que nao
representam, em grande parte dos casos, riscos a saude dos individuos - principalmente
as maes cujos corpos sao locus destas intervencdes em prol de uma suposta manutengéo

da saude dos filhos. Ademais, cabe ressaltar que haveria, segundo esses argumentos,
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somente um “risco” (25%) do feto desenvolver a Hiperplasia Adrenal Congénita, e
desta representar algum problema a vida destes sujeitos.

No periodo neonatal, a terapéutica para 0s casos com “perda de sal” ¢ realizada
com substancias conhecidas como “hidrocortisona e reposi¢ao de sdédio”. O tratamento
pOs-natal em criangas também, geralmente, é feito com “hidrocortisona” (BACHEGA et
al., 2001: 67). Ademais, ¢ realizada uma “cirurgia corretora da genitalia externa” que
consiste em uma “clitoroplastia”, isto ¢, uma redugdo cirargica do clitoris. Estas
intervencdes geralmente sdo realizadas, como visto previamente, até os dois anos de
idade, em funcdo do argumento biomeédico — o qual é baseado no protocolo Money e,
muito informado pelas teorias psicologicas e psicanaliticas do desenvolvimento
psicossexual - de que “a identidade de género” de uma crianga se consolidaria durante
esse periodo.

Segundo as prescri¢des encontradas no artigo, a forma néo-classica deveria ser
tratada apenas quando (e se) fosse “sintomatica”. Todavia, vale ressaltar que os
sintomas podem ser muito inespecificos, como uma quantidade de pelos considerada
inadequada, acne, ciclos menstruais irregulares e mesmo a calvicie. Isto €, traduzem-se
situacbes recorrentes ao longo da vida de grande parte das pessoas em possiveis
enfermidades, tal como a HAC.

No seguinte trecho, em que Bachega et al. (2001: 70) tratam da “fun¢ao
gonadal” de seus “pacientes”, eles constatam primeiramente que 18 das 27 mulheres
adultas com a forma classica referiram-se a “atividade sexual satisfatoria”. Entretanto,
na sequéncia do paragrafo, afirmam que, antes do inicio da atividade sexual, essas
mulheres foram submetidas a intervengdes cirargicas e/ou ao uso de dilatadores
vaginais, fato que expressa que a heterossexualidade é utilizada como balizador no
discurso e na pratica médica (MACHADO, 2008; CABRAL, 2006), bem como critério
avaliativo do que se considera uma “atividade sexual satisfatoria”. Ainda, a
“regularidade do ciclo menstrual e a “possibilidade de engravidar” sdo igualmente
entendidos como aspectos que possibilitam avaliar o tratamento da HAC.

Nos relatos dos resultados da “avaliacdo psicoldgica”, os autores afirmam que as
“pacientes” que nao foram tratadas na infincia apresentaram identificagdo com o “sexo
social masculino”. Além disso, utilizam os termos “libido feminina”, “libido masculina”
e “atividade sexual adequada” (BACHEGA et al., 2001:70) deixando evidente que o

desejo heterossexual ¢ entendido como mais ‘“adequado”. Assim, demonstram
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novamente a “heteronormatividade” (BUTLER, 2003) presente nos critérios por eles
utilizados para a avaliacdo psicoldgica de individuos com HAC.

No final do artigo, afirmam que uma série de “tratamentos alternativos” tem sido
proposta. Dentre elas, uma possibilidade caracterizada como “futura” seria “a inje¢do
intra-adrenal de adenovirus nao replicante contendo a sequéncia gendémica do CYP21
humano corrigida” (BACHEGA et al., 2001:70). Tratamento, baseado em terapia
génica, no qual se utiliza técnicas da biologia molecular, com o propdsito de “prevenir”
ou “curar” a HAC. Assim, este fato explicita como as novas tecnologias, baseadas na
genética e na biologia molecular, no presente caso, através do uso dessa “sequéncia
gendmica corrigida”, investem esforcos no sentido de controlar, cada vez mais
precocemente, 0s corpos que ndo se enquadram no modelo do dimorfismo sexual.

Neste sentido, cabe mencionar as reflexdes de Marko Monteiro (2005) acerca da
genética e da biologia molecular, as quais podem ser vistas como saberes eugénicos,
uma vez que possibilitam a escolha de fetos com caracteristicas especificas, bem como
permitem modificar outras j& existentes. Entretanto, percebe-se que a discussdo e o
manejo da HAC no nivel “molecular”, ao distanciar a relagdo direta que se estabelece
com o nivel “molar”, resulta na tentativa de deslocamento do sentido das intervengdes,
como potencialmente eugénicas, para o discurso de que se estaria apenas “corrigindo”,

de maneira “ndo-invasiva”, uma “natureza” que se desviou de seu curso.

Rastreando Corpos: a Triagem Neonatal

Deste modo, desde a década de 1960, quando os programas de Triagem
Neonatal iniciaram em diversos paises, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) insiste
na importancia da realizacdo dos programas populacionais de triagem neonatal,
especialmente nos paises ditos “em desenvolvimento”, 0S quais passam a Ser Vistos
como uma obrigacdo por parte do Estado e também da familia — uma vez que os pais
sdo obrigados a submeter seus filhos ao teste . Além de ser entendida como uma
obrigacdo do Estado, é também caracterizada como uma responsabilidade da familia, e
mais especificamente da “mae”. Neste sentido, cabe mencionar o conteido encontrado
em alguns panfletos utilizados nas campanhas do Teste do Pezinho.

As frases contidas no material - tais como “Um Teste de Amor: Mamée, obtenha
aqui informagdes importantes sobre o teste do pezinho do seu bebé”; “Teste do Pezinho:
Um direito de todo o recém-nascido. Um dever de todos os pais” ou, ainda, “Teste do

Pezinho: indispensavel como amor de mae”, ou ainda, “Isso também ¢ carinho: O Teste

V REUNIAO DE ANTROPLOGIA DA CIENCIA E DA TECNOLOGIA
Maiio de 2015 — Porto Alegre



do Pezinho ¢é a primeira prova de amor que vocé pode dar para o seu filho”-, sdo
constituidas como “apelos” morais que se dirigem majoritariamente as “maes”. Deste
modo, pode-se afirmar que, no programa de triagem, estd em jogo, além da
responsabilizacdo do Estado e da familia, uma expectativa de género que relaciona a
mulher a saude familiar e que a localiza como protagonista nesse projeto de saude e,
portanto, de controle.

As primeiras tentativas de realizacdo de triagem no Brasil ocorreram em 1976,
na cidade de Séo Paulo, em uma associacdo dedicada ao atendimento a criancas
portadoras de deficiéncia mental (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais —
APAE-SP). A partir de 1992, o teste para o diagndstico de fenilcetonuria e
hipotireoidismo congénito passou a ser obrigatorio em todos os recém-nascidos vivos
(Portaria GM/MS n.° 22, de 15 de Janeiro de 1992). Foi somente no ano de 2001 que o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PTNT) foi criado no Brasil. Atualmente, o
Programa Nacional de Triagem Neonatal possui IV fases de habilitagdo. A primeira visa
a diagnosticar feniceltondria e hipotireoidismo; a segunda, além das condicles ja
mencionadas, incluiu a detec¢do de anemia falciforme e outras hemoglopinopatias; a
terceira incluiu fibrose cistica; e a fase IV é aguele que prevé o diagndstico de HAC e
deficiéncia de biotidinase.

O Estado do Rio Grande do Sul, apenas em novembro de 2013, através da
Resolugdo N° 591/13 — CIB/RS, a Area Técnica da Satde da Crianca e do Adolescente
da Secretaria Estadual de Salde e o Servico de Referéncia Estadual em Triagem
Neonatal decretou a passagem a fase IV. Contudo, foi somente no dia 5 de maio de
2014 que o Hospital Materno-Infantil Presidente Vargas de Porto Alegre,
considerado servico de referéncia para Triagem Neonatal, passou a implantar a quarta

fase do teste.

A Triagem Neonatal para Hiperplasia Adrenal Congénita

De acordo com Cardoso et al. (2005), a triagem neonatal para a hiperplasia
adrenal congénita por deficiéncia da 21-hidroxilase (HAC-D210H) foi possivel a partir
1977, quando Pang e outros pesquisadores desenvolveram uma técnica de ensaio para a
dosagem da 170OH Progesterona (170HP), a partir do sangue de recém nascidos colhido

em papel filtro.
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A Portaria n° 2.829 de 14 de Dezembro de 2012 instituiu a passagem a fase IV
do Programa Nacional de Triagem Neonatal, a qual inclui o diagndstico para hiperplasia
adrenal congénita e deficiéncia de biotidinase. Dentre as controversias existentes acerca
da inclusdo dessa condi¢cdo no programa de triagem neonatal, uma diz respeito as suas

préprias caracteristicas, pois de acordo com Barra et al.:

Para a inclusdo de uma doenca em programa de triagem neonatal, alguns
requisitos devem ser atendidos: as doencgas consideradas apropriadas
devem ser relativamente frequentes na populacédo triada, apresentar
morbidade e mortalidade significativas quando ndo tratadas
precocemente e ter resposta benéfica ao tratamento. (BARRA et al.,
2012:460)

Todavia, apenas a forma “perdedora de sal” da HAC coloca a vida do sujeito
diretamente em perigo. A forma virilizante simples ou a forma ndo-classica ndo
influencia muito na expectativa de vida e, na grande maioria de casos, ndo representa
danos aqueles que a possuem. Como mencionado anteriormente, encontrei poucos
trabalhos nacionais que tratassem do rastreamento neonatal dessa condicdo, fato que
pode sinalizar uma marginalidade de tal tema nas ciéncias médicas. Contudo, mesmo
diante da escassez de artigos cientificos que justificasse sua inser¢cdo no programa de
triagem brasileiro, essa condicdo passa a ser incluida no programa com o carater de

obrigatoriedade que caracteriza tal programa.

O Que Se Vé No Papel-Filtro: Mapeando Controvérsias Acerca da Insercdo da
HAC no Teste Do Pezinho

Fez-se o esforgo, nessa parte do trabalho, de mapear as “questdes de interesse”,
isto ¢, “os fatos em elaboracdo”, os quais ainda ndo se tornaram questoes frias e
rotineiras no contexto estudado (LATOUR, 2000:39). Na ocasido em que conheci 0
Servico de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) do Hospital Materno-Infantil
Presidente Vargas (HMIPV), na cidade de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, tive
uma breve conversa com a responsavel pelo servico que é, também, médica e atual
presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal (SBTN). Ela julgou o meu
tema de pesquisa, em suas palavras, “muito importante”, uma vez que a inser¢do da
HAC no programa estava “dando muita dor de cabega” para 0s profissionais envolvidos
na triagem, em fungdo das “controvérsias” acerca da inclusdo desta no programa de
rastreamento, especialmente em relacdo a elevada taxa de resultados falso-positivos —

guestdo com a qual ja havia me deparado na pesquisa com 0s artigos biomédicos.
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Assim, a partir da conversa com a responsavel pelo SRTN de Porto Alegre, da
analise dos textos médicos e de outros conjuntos documentais, pude notar que havia
uma série de controvérsias acerca da inser¢cdo da HAC no programa de rastreamento.
Nessa secdo, apresento e discuto algumas dessas controvérsias. Embora elas estejam
absolutamente entrelacadas umas as outras, para fins analiticos, estabeleco uma divisdo
entre elas. A primeira delas, e talvez a mais mencionada, diz respeito ao elevado
namero de resultados falso-positivos. Todos os artigos cientificos analisados destacam
essa questdo e, alguns deles, propdem mudangas na abordagem diagnostica que visem a
reduzir essa taxa. Os textos afirmam que os resultados falso-positivos podem estar
relacionadas a prematuridade, ao uso de alguns tipos de medicamentos durante a
gestacdo e mesmo ao estresse.

Uma das solugbes para essa questdo, afirmam alguns autores, poderia ser a
mudanca no “ponto de corte” (BARRA et al., 2012: 463), isto é, nos valores - medidos
a partir de “niveis séricos de 17-OHP” - utilizados para distinguir os sujeitos que
possivelmente possuiriam essa condigdo, daqueles com taxas consideradas normais.
Ademais, Pezzuti (2008) argumenta que esses ‘“niveis séricos de 17-OHP” se
apresentariam em valores significativamente diferentes nas distintas formas de HAC.
Assim, a autora deixa claro que, devido a essas diferencas nos niveis séricos de 17-
OHP, haveria a possibilidade de reduzir as taxas de resultados falso-positivos ao se
diagnosticar apenas 0s casos com “perda de sal”. Todavia, ndo detectar-se-iam 0s casos
“virilizantes simples”.

Assim, embora muitos autores mencionem que o principal objetivo da triagem
para HAC seria diagnosticar os casos de “perda de sal”, uma vez que essa ¢ a
apresentacdo mais “grave e lesiva” da condi¢ao (BARRA et al., 2012: 460; SILVEIRA,
2008), fica evidente a importancia dada ao diagnostico das formas “virilizante simples”,
embora ndo representem um risco a vida dos sujeitos. Esses casos, por outro lado,
constituem um desvio em relacdo a norma da dicotomia sexual que € tratado pelos
saberes medicos e psicolégicos como uma patologia.

Ainda, segundo a autora, existem outras estratégias diagndsticas que poderiam
ser eficazes, tanto na primeira etapa como na segunda, para reduzir o nimero de falso-
positivos (PEZZUT]I, 2008). Todavia, a autora aponta para as entraves em relagéo a esse
método, uma vez que esses ainda ndo teriam sido devidamente “comprovados”. Silveira

(2008:25), por outro lado, argumenta que a triagem para HAC deveria ser realizada
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apenas em meninos, uma vez que estes ndao apresentam sinais clinicos, podendo ser
diagnosticados clinicamente através da “crise de perda de sal ou da ‘precocidade sexual’
na forma simples”. As meninas, ficaria restrito o diagndstico clinico, pois essa condi¢éo
¢ facilmente detectada, em fungdo da “virilizagdo genital”. Neste sentido, a autora
conclui que “ndo € consenso que deva ser incluida em politicas publicas de saude”
(SILVEIRA, 2008:25). Os artigos ddo destaque também a ansiedade e sofrimento que
os resultados falso-positivos podem provocar nas familias dos sujeitos em via de
diagnostico pelo programa de triagem, os quais perduram até a confirmacéo ou excluséo
diagnostica de cada crianca (PEZZUTI, 2008: 68).

A segunda, diz respeito ao fato dessa condi¢do, em muitos dos casos, néo
representar um risco & vida (morbimortalidade)® dos individuos, pois apenas a forma
“perdedora de sal” da HAC coloca a vida do sujeito diretamente em perigo. A forma
virilizante simples ou a forma ndo-classica ndo influencia muito a expectativa de vida e,
na grande maioria de casos, ndo representa outros danos aqueles que a possuem. Esta
forma, ao representar uma ameaca ao modelo de corpo estabelecido culturalmente, se
traduz nos manuais médicos como uma "emergéncia” no recém nascido, ainda que o
que esteja em jogo seja uma emergéncia social de "corrigir" a genitalia. Assim, essas
criangas sao submetidas a uma série de procedimentos cirdrgicos e outras intervencoes
clinicas invasivas e, muito frequentemente, mutiladoras, desde o periodo neonatal.

Conforme mencionado anteriormente, para que uma condicdo seja incluida no
programa de triagem ela deve apresentar alta “morbimortalidade”. Todavia, no caso da
HAC, a salvo os casos de perda de sal, o “registro civil incorreto de meninas” ¢
considerado um fator altamente relevante para incluséo da HAC no programa
(CARDOSO et al., 2005:113. No artigo de Cardoso et al. (2005), conclui-se que a
triagem ndo é adequada para detectar as formas ndo classicas de HAC, uma vez que
quando se estabelece um ponto de corte muito baixo para detectar todas as formas da
doenca, ha um aumento elevado nos casos falso-positivos. Desse modo, a triagem para
as formas em que ndo ha perda de sal ndo se justificariam no que tange ao quesito
morbimortalidade. Alguns artigos cientificos explicitam que a deteccdo dos casos
“virilizante simples” também ¢ uma prioridade para esse programa de rastreamento.

Todavia, tal argumento ndo coincide com os objetivos estabelecidos pelo PNTN.

113

®0 conceito de morbimortalidade significa, segundo a definicdo encontrada no dicionario Aurélio, “a
relagdo entre morbidade e mortalidade”. A morbidade, por sua vez, diz respeito a incidéncia de uma
doenca em uma dada populagdo. Assim, esse conceito sugere a taxa relacional entre a incidéncia da
doenga e 0 nimero de mortes causada por essa doenca.
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O maior beneficio seria detectar os casos da “forma classica” em que ha “perda
de sal”, pois esses representam, de fato, se ndo tratados a tempo, risco de morte.
Todavia, conforme mencionado nos artigos analisados, a demora para realizar e receber
o0s resultados do teste acabam comprometendo esses diagnosticos. Assim, a inser¢éo da
HAC na triagem ndo se justificaria por esse beneficio. Fazendo emergir, assim, a
terceira controvérsia. A crise de perda de sal geralmente ocorre nas primeiras semanas
de vida. O “Working Group on Neonatal Screening of the European Society of
Paediatric Endocrinoly” indica que o teste deve ser realizado entre 48h ¢ 72h e, no
maximo, até uma semana ap0s 0 nascimento. Todavia, o resultado da triagem pode ser
bastante demorado, tendo em vista também o alto nimero de casos falso-positivos
(PEZZUTI, 2008:64).

Ha também aquelas controvérsias relacionadas ao tratamento e as questdes
bioéticas que o acompanham, as quais ja foram discutidas brevemente nas secOes
anteriores, que incluem o tratamento pré-natal com dexametasona, bem como a
terapéutica pds-natal, com uso de uma série de corticoides que comprometem, de forma
substancial, a salde e o bem-estar dos individuos que os utilizam e acabam gerando
outras “doencas”, tais como a sindrome de Cushing, osteoporose e hipertensdo. Tais
fatos foram observados tanto em textos médicos, quanto em féruns de discussdo na
internet sobre a HAC.

Alvez et al. (2006:204), em um dos textos analisados, destacam que “também
ndo eram diagnosticados precocemente, antes da implementacdo desse programa, 0S
recém-nascidos do sexo feminino com acentuada virilizacdo da genitéalia externa, por
serem erroneamente diagnosticados como sendo do sexo masculino”. Tal fato
demonstra que a criacdo dessa tecnologia diagnostica modificou a forma pela qual a
“verdade do sexo” (FOUCAULT, 1988) ¢ “revelada” pelos saberes biomédicos, uma
vez que antes de seu surgimento, como mostra acima o autor, varios individuos, hoje
vistos como mulheres cuja genitalia possuem uma “virilizacdo”, eram assignados como
homens ao nascimento.

Finalmente, a ultima das controvérsias diz respeito a colocacdo da “genitalia
ambigua” como um “problema de satide publica” que demanda a intervengdo estatal.
Como visto acima, 0s objetivos previstos pelo programa de triagem ndo justificariam o
diagnostico das formas de HAC que ndo representam riscos a saude dos sujeitos -
contudo, a “virilizagdo” ¢ inserida na categoria de “morbimortalidade” e entendida

como uma doenga que deve ser tratada e, acima de tudo, prevenida. Pode-se concluir
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também que a questdo dos falso-positivos poderia ser solucionada caso o ponto de corte
fosse aumentado e detectasse apenas os casos de “perda de sal”. Todavia, o problema
social acerca da “genitdlia ambigua” ¢ deslocado e, entdo, transformado em uma

questdo de salde publica.

Apontamentos Finais

O objetivo central desse trabalho consistiu em analisar, através da inclusdo da
Hiperplasia Adrenal Congénita no Teste do Pezinho, 0 modo pelo qual a ciéncia atual,
especialmente a partir de aparatos discursivos e tecnologicos da biomedicina, produz os
corpos sexuados e as normatizagdes que recaem sobre eles. Neste sentido, foi possivel
observar - a partir do material analisado, bem como das reflexdes teéricas advindas
principalmente dos estudos feministas — que as diferencas corporais, de género e
também as sexualidades ndo-heterossexuais seguem sendo tratadas, no que tange a

contemporaneidade, como patologias.

Apesar das muitas reivindicag¢fes advindas da militancia politica e dos proprios
sujeitos intersexuais, que denunciam o carater compulsorio e mutilador das intervengdes
biomédicas, as diferencas corporais, supostas manifestacfes clinicas da hiperplasia
adrenal congénita - que, na grande maioria dos casos, ndo se traduz em uma
“emergeéncia clinica” (MACHADO, 2008) - sdo colocadas no registro da “patologia” e
tratadas como um problema de salde publica. Esse projeto, no qual se investe dinheiro
publico, discursos, tratamentos e recursos diversos, fornece-nos pistas para compreender
as dindmicas de género. Além disso, elege quais os corpos e sexualidades que sdo
legitimados e desejados neste contexto, tendo em vista que a organizacgao da deteccao de
um “desvio” como a HAC nao ¢ uma questdo apenas “pratica”, mas produz “efeitos de

realidade” (MOL: 2007) e, portanto, reflete projetos politicos.

Foi possivel constatar que, se, por um lado, essa ciéncia se propde a desvelar,
cada vez com mais “precisdo”, a realidade dos corpos e, portanto, dos sexos; por outro,
acaba, em realidade, produzindo essas materialidades e esses discursos de verdade,
através do emprego de novas tecnologias diagnosticas e dos entendimentos subjacentes
a esses processos. Neste sentido, assentada principalmente nas reflexdes de Bruno
Latour (2000; 2005) e Annemarie Mol (2002), percebi que, embora haja um

reconhecimento da multiplicidade dos sexos para além do modelo binario, ha também,
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no processo de producao cientifica, o esfor¢o de “estabilizacdo” dessas controvérsias,
dito em outros termos, de producgdo de “caixas pretas” em relagdo aos corpos, na medida
em que seus argumentos e seu manejo acabam reiterando a ideia da existéncia de apenas
dois sexos.

Além disso, pode-se vislumbrar uma série de questdes bioéticas envolvidas, as
quais giram em torno da questdo da autonomia, da experimentacéo cientifica e também
aquelas relacionadas as préticas eugénicas. Estas questdes emergiram no que tange, de
um modo geral, as intervencdes que recaem sobre as pessoas intersexuais, e sobre 0s
corpos das “mades” - no que diz respeito ao uso da dexametasona no periodo pré-natal -;
bem como ao tratamento com substéncias e técnicas que ainda ndo foram consideradas
seguras, devido a falta de estudos longitudinais que avaliem os prejuizos que elas
podem causar. Por fim, suscitou reflexdes acerca do uso de praticas eugénicas, que,
através de recursos biotecnoldgicos atuais disponibilizados pelo Estado, visam a
prevenir diferencas corporais que ndo representam, de fato, um risco a satde daqueles

que as possuem.

De um modo geral, ficou evidente que a adequacdo compulséria de pessoas
intersexuais, por meio de procedimentos cirirgicos ¢ medicamentosos, a um “sexo” ou
a “outro” - como previsto pelas normatizacdes sociais - sobrepde-se, em nivel de
importancia, ao bem-estar e a plena vivéncia dos direitos sexuais e reprodutivos dos
mesmos, uma Vvez que esses sujeitos sdo, a partir de praticas nao-consentidas,
submetidos, cada vez mais precocemente, a uma série de intervengfes corporais
invasivas e, muitas vezes, mutiladoras. Finalmente, pode-se concluir que, retomando a
ideia de “varia¢ao”, trazida por Cabral (2002), é necessario pensar a intersexualidade a
partir de uma perspectiva despatologizante, nas quais outras corporalidades, que

extrapolem o suposto dimorfismo sexual, sejam desejadas.
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