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RESUMO: Embora o aprendizado de ciéncias costume estar
relacionado ao ambiente escolat, existem outras instituicoes
que proporcionam acesso ao conhecimento cientifico,
como os hospitais. Com base nesse pressuposto, realizou-
se um estudo no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Sdo Paulo para levantar as possibilidades da
divulgagao cientifica sobre um tema pouco conhecido,
as diferencas no desenvolvimento sexual (DDS). Com o
objetivo de descreveraapropriagao do conhecimento pelos
pacientes, foram utilizadas as categorias epistemoldgicas
de Bachelard. Os resultados preliminares obtidos a partir
de entrevistas semiestruturadas com pacientes indicados
pelo corpo clinico mostram que o modelo epistemolégico
adotado contribui de duas maneiras para a pesquisa: ao
auxiliar na elaboracio de texto e figuras em folhetos, guias
para pais e livros de divulgagao da ciéncia; e ao descrever
o processo de aprendizagem que ocorre no hospital como
etapas distintas de aquisicdo do conhecimento cientifico.
Palavras-chave: Divulgacio cientifica. Epistemologia da
ciéncia. Diferencas do desenvolvimento sexual.

DIFERENCIAS EN EL DESARROLLO SEXUAL: UN ESTUDIO DE
DIVULGACION DE LA CIENCIA EN UN HOSPITAL

RESUMEN: Aunque el aprendizaje de ciencias suele
relacionarse con el ambiente escolar, hay otras instituciones
que proporcionan acceso al conocimiento cientifico,
como los hospitales. Basados en ese presupuesto, se
realiz6 un estudio en el Hospital das Clinicas de la Faculdade
de Medicina de Sao Panlo para levantar las posibilidades de la
divulgacion cientifica acerca de un tema poco conocido:
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las diferencias en el desarrollo sexual (DDS). Con el objetivo
de describir la apropiacion del conocimiento por los pacientes,
se utilizaron las categorfas epistemologicas de Bachelard.
Los resultados preliminares obtenidos a partir de entrevistas
semiestructuradas con pacientes indicados por el cuerpo
médico indican que el modelo epistemolégico adoptado
contribuye de dos maneras a la investigacion: al ayudar en la
elaboracion de texto y figuras en folletos, gufas para padres y
libros de divulgacion de la ciencia; y al describir el proceso de
aprendizaje que ocurre en el hospital como etapas distintas de
adquisicion del conocimiento cientifico.

Palabras clave: Divulgacién cientifica. Epistemologia de la
ciencia. Diferencias del desarrollo sexual.

DIFFERENCES IN SEXUAL DEVELOPMENT: A STUDY TO DISCLOSE
SCIENCE IN A HOSPITAL

ABSTRACT: Although science learning is usually related to
the school environment, other institutions, such as hospitals,
promote access to scientific knowledge. Based on this
assumption, an study was carried out at the Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Sao Paulo to raise the possibilities
of scientific divulgation about a little-known subject, the
differences of sex development (DSD). Aiming to describe
the appropriation of knowledge by patients, the Bachelard’s
epistemological categories were applied. The preliminary
results obtained from semi-structured interviews with patients
indicated by the clinical staff show that the epistemological
model adopted contributes to the research in two ways: when
assisting in the formulation of text and pictures for folders,
guides for parents and science divulgation books; and when
describing the learning process that happens in the hospital as
distinct steps of scientific knowledge acquisition.

Keywords: Scientific divulgation. Epistemology of science.
Differences of sex development.
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da ciéncia em um hospital

INTRODUCAO

Ja existe uma série de pesquisas consolidadas na area de ensino de ciéncias
que descrevem e explicam os conceitos espontaneos trazidos pelos alunos paraa sala
de aula a partir de suas observagdes do mundo que os cerca. Os estudos com essa
abordagem iniciaram focando conceitos fisicos, como a descri¢ao dos movimento
(VILLANI PACCA; HOSOUME, 1985), luz e visio (GIRCOREANO; PACCA,
2001). A partir dos anos 2000, diferentes pesquisas investigaram as concepgoes
espontaneas, abordando, por exemplo, o entendimento das fases da lua IACHEL;
LANGHI; SCALVI, 2008), as ideias das criangas sobre o sistema reprodutor
(MENINO; CORREIA, 2001) e até mesmo o préprio conceito de ciéncia entre
os alunos de licenciatura em Ciéncias da Natureza (FONSECA; DUSO, 2019).

Os resultados dessas pesquisas tém um ponto em comum: o entendimento
de que os alunos, em qualquer idade, chegam a escola com suas interpretagoes e
visdes de mundo construidas a partir de suas vivéncias socioculturais. Muitas vezes,
esse repertorio é chamado de senso comum e é moldado por explica¢des que se
organizam de acordo com a situagdo, sem nenhum rigor ou metodologia. Fazer com
que os estudantes deixem de lado esse conhecimento inicial e passem a usar conceitos
cientificos para explicar os fend6menos naturais costuma ser um dos grandes desafios
do ensino de ciéncias. Nesse sentido, a pesquisa na area passou do plano descritivo para
o plano explicativo ao se apropriar de conceitos e saberes da psicologia, da didatica e
da epistemologia das ciéncias, fazendo com que a interagao entre especialistas dessas
areas possibilitasse o surgimento de modelos explicativos sobre as dificuldades,
resisténcias e acoes que levavam a um aprendizado cientifico efetivo.

Uma sintese dessa abordagem ¢ trazida por Pozo e Crespo (2009) quando
descrevem um percurso investigativo interdisciplinar sobre as dificuldades e os
desafios do ensino de ciéncias, com reflexGes tedricas e praticas acerca do ensino em
sala de aula. Os autores exploram duas abordagens complementares, a psicologia e
a didatica, para construir uma reflexdo sobre o processo de ensino-aprendizagem
baseado na ideia de construcdo do conhecimento, e ndo de uma simples aquisicao
de dados. A investigacdo efetuada pelos autores inicia com a explora¢io dos
contetudos e segue com a resolu¢ao de problemas pelo viés cientifico. Os conceitos
espontaneos também sdo um tema debatido, contribuindo como uma forma de
pensar em um modelo explicativo e de realizar intervengdes transformadoras.

Outra maneira de analisar a construcio do conhecimento cientifico
fundamenta-se na ideia de modelos mentais, que exploram as analogias como uma
transferéncia de conceitos cientificos entre situagdes semelhantes. Essa abordagem
tem sido aplicada para analisar, entre muitas possibilidades descritas na literatura,
as concepgoes sobre luz (MOREIRA, 19906), os conceitos de magnetismo entre
professores, engenheiros e eletricistas (BORGES, 1997) e a apresentacao do
campo elétrico em livros didaticos (MEGGIOLARO; SANTOS, 2020).

Essas formas de estudar os problemas de aprendizagem dos alunos
transformaram o ensino em sala de aula. Em primeiro lugar, houve o entendimento
de que aprender ciéncia é um processo cognitivo elaborado que vai além de um
mero acimulo de informagdes — o estudante precisa, também, de mudanca de
olhar em relacao a0 mundo que o cerca. Com isso, as estratégias educacionais
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foram organizadas para estimular o confronto de modelos explicativos e permitir
que o aluno consiga acessar o conhecimento cientifico.

A essas abordagens tedricas acrescenta-se a dimensao epistemoldgica, que traz
uma reflexio sobre como o pensamento cientifico se organiza, qual é a sua estrutura e
quais sao os seus pontos de apoio. Esse recorte fica mais claro no trabalho de Amaral
e Mortimer (2011), em que o conceito de calor é desdobrado em um perfil conceitual
embasado em cinco categorias —realista, animista, substancialista, empirica e racionalista.
Cada uma dessas categorias traz nogdes ontologicas de calor, sem a preocupagdo com
sua validade cientifica, mas com a forma como se torna um elemento real a partir de
algumas de suas caracterfsticas vividas das mais diversas maneiras pelas pessoas. Por
exemplo, a ideia de calor como uma substancia animista vem da associagao do calor
com a energia vital dos seres vivos; a no¢ao de calor como substancia, por sua vez,
advém das labaredas do fogo, que parecem ter uma existéncia propria.

Os fundamentos dessa epistemologia estio baseados no trabalho de
Bachelard (1996), que parte da noc¢ao de obstaculo epistemologico para descrever
as dificuldades no aprendizado de ciéncias. Esse conceito foi bastante explorado
em pesquisas sobre o ensino de ciéncias (CAMILLONI, 1997), de matematica
(IGLIORI, 1999) e de temas como as concepgoes de atomo (GOMES; OLIVEIRA,
2007). Além disso, foi empregado para explicar analogias e metaforas usadas no
ensino de ciéncias (ANDRADE; ZYLBERSZTAJN; FERRARI, 2000).

E nessa linha teérica que este trabalho se enquadra: uma abordagem
epistemoldgica do conhecimento cientifico. No entanto, o local de investigacao ¢é
bastante diferente. Em vez da sala de aula ou de espagos didaticos como museus
e feiras de ciéncias, adentramos outro ambiente ocupado pela ciéncia em seu dia
a dia: o hospital. Exames de raios X, medicamentos, ultrassons, testes sanguineos
e intervengdes cirdrgicas constituem atividades que, embora facam amplo uso
da ciéncia, ainda sdo pouco exploradas como uma possibilidade de aprendizado
cientifico por parte dos pacientes.

Talvez, estar doente e aprender ciéncias parecam eventos dissonantes em
um primeiro momento. Entretanto, ha enfermidades que sao cronicas, exigindo que
o paciente conviva com um tratamento durante grande parte da sua vida. Nessas
situagdes, nao ¢ incomum que um grupo de pessoas siga o tratamento indicado e
outro grupo o abandone. “O que faz com que isso aconte¢a?” — ¢ uma pergunta
recorrente entre médicos e enfermeiros. Alguns fatores que influenciam esse
processo ja foram mapeados em estudos académicos. No trabalho de Bakirtzief
(1996), analisam-se as questGes em torno do tratamento da hansenfase; em um
artigo de revisao bibliografica (REINERS ez a/., 2008), consta uma lista de causas
diversas que levam ao abandono do tratamento. Nessas duas investiga¢Oes, destaca-
se que o acesso a informacao adequada ¢ um fator relevante para a continuidade do
tratamento, bem como as campanhas educativas, voltadas para o pablico leigo como
uma forma de retenc¢do de pacientes. As pesquisas também apontam alguns fatores
emocionais envolvidos, tais como a desconfianca do tratamento, a dificuldade de
comunicacao e a abordagem brusca por parte da equipe médica.

Entao, de maneira pragmatica, ¢ possivel afirmar que aprender ciéncias
no ambiente hospitalar possibilita uma maior aderéncia aos cuidados oferecidos.
Ademais, lidar com o conhecimento cientifico de forma construtiva relaciona-se a
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alguns dos principios balizadores do Sistema Unico de Saide (SUS): universalidade,
equidade, integralidade e participa¢io ativa de todos os protagonistas, sejam eles
pacientes, corpo clinico, familiares ou representantes da sociedade civil.

Na compreensdo de Aradjo e Cardoso (2007), a concretiza¢do dos
principios elencados ocorre ao considerar o processo comunicativo na saude como
uma rede em que a informagdo nao ¢ privilégio, mas um direito do cidadao. Tal
concretiza¢do também acontece ao perceber os pacientes como interlocutores em
vez de meros destinatarios, com espacos de escuta e troca de saberes, respeitando
as particularidades de cada pessoa, assim como seu contexto social e cultural.

Partindo dessas premissas, surgiu esta pesquisa, que integra um pos-
doutorado em divulgagao da ciéncia, realizado como objetivo de propor a produgao
de uma série de materiais didaticos e redigir um livro de divulgacio cientifica sobre
as diferengas no desenvolvimento sexual (DDS). Os pacientes com DDS sao
acompanhados por uma equipe multidisciplinar desde o diagnéstico, que pode
acontecer no nascimento, na primeira infancia ou mesmo na puberdade, até a fase
adulta. Ao longo do tratamento, estido envolvidos enfermeiros, bidlogos, médicos
de diferentes especialidades, assistentes sociais e psicélogos.

Ainda que o tempo de cuidado e 0 acompanhamento se estendam por anos,
ha pouco material em lingua portuguesa voltado para os pacientes e seus familiares.
No Brasil, existe um livreto disponivel on-line, intitulado “Dignidade da crianga
em situa¢ao de intersexo: orienta¢oes para a familia” (CANGUCU-CAMPINHO;
LIMA, 2014), que narra a historia de uma crianca que nasce em um estado intersexual.
A pesquisa realizada em ambito de pés-doutorado, citada anteriormente, segue uma
dire¢ao similar, isto é, pretende dialogar com pacientes e familiares, mas propde uma
abordagem distinta, a partir dos conceitos cientificos, para descrever e explicar as
DDS de maneira acessivel, utilizando, para isso, os recursos da divulgacio cientifica.
Com isso, espera-se aprimorar as interagoes entre os envolvidos e também tornar o
assunto um pouco mais conhecido fora do meio académico.

Uma das etapas do trabalho de campo requeridas pelo pos-doutorado
foi a realizacdo de entrevistas com pacientes do ambulatério de endocrinologia
do Hospital das Clinicas da FMUSP. Os resultados iniciais acabaram por exigir
um modelo tedrico/epistemoldgico para serem interpretados, pois dialogam com
as teorias a respeito das concepcdes espontaneas escolares acerca de ciéncias. F
sobre este modelo e seus desdobramentos que discorre este artigo.

FUNDAMENTACAO TEGRICA

“Os disturbios/diferencas’ do desenvolvimento sexual (DDS) sio
condig¢bes congénitas em que o desenvolvimento do sexo cromossomico, gonadal
ou anatoémico ¢ atipico” (MENDONCA; COSTA; DOMENICE, 2017, p. 102).
As DDS resultam de alteragcdes que ocorrem durante a gestagdo entre a 8" ¢ a
13* semana, periodo do desenvolvimento dos genitais. Nesses casos, surge uma
davida quanto ao sexo da crianga ja logo apds o nascimento, a0 ser examinada pelo
neonatologista. Nao existe uma causa tnica para essa sindrome, sendo necessarios
diversos exames para chegar a uma conclusdo sobre o sexo da crianca e identificar
os fatores que levaram a tal condi¢do. As causas mais comuns costumam ser a
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hiperplasia adrenal congénita e a insensibilidade parcial ou total aos androgénios.
Ressalta-se, ainda, que uma parcela dos pacientes descobre a presenca de DDS
durante a infancia ou a adolescéncia, momento em que o corpo passa a apresentar
indicios fisicos pertencentes ao sexo oposto, como, por exemplo, o aparecimento
de mamas nos meninos ou aumento do clitoris e o excesso de pelos nas meninas.

Hughes ¢ a/l. (2000) afirmam que uma em cada 4.500 criangas nascidas no
mundo apresenta algum tipo de DDS. No Brasil, seguindo esse indice, calcula-
se que nascam de 500 a 1.000 criangas com DDS todo ano. No entanto, como
apontam Santos e Aratjo (2008 p. 207), “ainda persiste a invisibilidade das pessoas
que vivenciam tal situagao”.

Justamente por esse motivo, a divulgacao da ciéncia configura-se como
um conjunto de praticas que podem auxiliar a modificar tal realidade, fazendo
com que o tema DDS comece a ser reconhecido pelo publico e com que se criem
condig¢bes reais e favoraveis ao didlogo entre os envolvidos — corpo clinico, paciente
e familiares —, uma vez que os cuidados requeridos pelo tratamento perduram por
varios anos. Além disso, a divulgacio cientifica pode contribuir para que o assunto
DDS passe a ter alguma visibilidade fora dos muros do hospital, disponibilizando
informagOes adequadas ao publico leigo.

Nesses casos, informacoes cientificas acessiveis podem contribuir para os
cuidados do paciente e para que este se torne cada vez mais autdbnomo e protagonista
das escolhas a serem realizadas. Dessa forma, o intuito nao é o paciente aprender
ciéncias, mas conseguir lidar com o universo cientifico que o cerca, o que envolve
outras instancias para além da relacio entre o corpo clinico, o paciente e sua familia.
Sdo necessarios, portanto, debates sobre identidade, género e situa¢oes cotidianas
fora do hospital, como na escola e na convivéncia com outras criangas.

No Brasil, a divulgacao da ciéncia tem muitos recortes distintos —populatizagao,
vulgarizacio e alfabetizacio cientifica (GERMANO; KULESKA, 2007), estudos
em percepeao publica da ciéncia (STILGOE; LOCK; WILSDON, 2014) e cultura
cientifica (VOGT, 2012). No entanto, todos os desdobramentos tedricos e praticos
tém o mesmo objetivo final — trazer a ciéncia e os cientistas para mais perto do
publico e fazer com que as pessoas se apropriem do conhecimento cientifico em suas
vidas. Nesse sentido, os estudos sobre o tema assumem que a produgio cientifica
¢ uma pratica social permeada por questdes politicas, culturais e econémicas como
qualquer outra esfera da sociedade. Portanto, cabe a divulgacio da ciéncia criar meios
de aproximagdo com o publico, deixando de lado, para isso, a linguagem mais rigorosa
e arida dos artigos académicos e buscando mostrar o lado humano do fazer cientifico.

Existem alguns estudos que procuram evidenciar como esse processo
acontece nos textos de divulgacido cientifica pelo viés linguistico, seja por
intermédio da analise do discurso (CUNHA; GIORDAN, 2009), da referenciagio
(GIERING, 2012) ou dos géneros do discurso (GRILLO, 2013). Entretanto,
sao poucos estudos na area de divulgacio da ciéncia que consideram os aspectos
epistemoldgicos em sua analise. Nessa perspectiva, citam-se dois trabalhos que
buscaram essa aproximagdo em textos da revista Ciéncia Hoje das Criangas
(FUKUI; GIERING, 2016) e Ciéncia Hoje (FUKUI, 2018).

Diante disso, esta pesquisa tem como hipdtese inicial de trabalho essa
aproximacao. Considera-se que os resultados obtidos nas investigagdes sobre conceitos
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espontaneos em sala de aula sdao balizadores de como as pessoas interagem com o
conhecimento cientifico em situagdes distintas da sala de aula, como, por exemplo, no
consultorio médico e no hospital. Em outras palavras, os conceitos espontianeos sempre
se fazem presentes quando ha ciéncia envolvida, mesmo que nao estejam explicitados.

A esse respeito, Bachelard (1996, p. 17) em sua obra “A formagio do espitito
cientifico” defende que ha contraposi¢oes entre o senso comum e o conhecimento
cientifico, denominadas obstaculos epistemoldgicos: “[...] no amago do préprio ato
de conhecer que aparecem, por uma espécie de imperativo funcional, lentidoes e
conflitos”. Esses impedimentos paralisam momentaneamente o aprendiz em vez de
fazé-lo incorporar novas ideias e conceitos. Segundo Bachelard (1990), a justificativa
para que isso acontega é o fato de que o conhecimento cientifico sempre se contrapoe
20 senso comum e a observagio casual dos fendmenos cotidianos. A seguir, explicita-
se como esse fenémeno pode ser compreendido no caso da interagdo médico-paciente.

No inicio do tratamento, ha a apresentagdo dos sintomas pelo paciente
e a identificagdo da parte do corpo que o incomoda. Ele traz o que “sente” da
doenca, ou seja, sua “experiéncia” em conviver com um problema de saude.
Muitas vezes, o enfermo ainda ndo sabe o nome do mal que o acomete, cabendo
ao médico identifica-lo depois de fazer o levantamento dos sintomas e de buscar
as evidéncias. Com esses dados, o especialista formula hipoteses e elenca uma série
de testes a serem realizados para confirmar ou refutar possiveis diagndsticos.

Enquanto o médico observa a doenga de um ponto de vista racional, o
paciente vivencia a moléstia em toda a sua extensao, associando-a a emogoes, dores,
desconfortos e medos. Nesse cenatio, o profissional da saude precisa transformar as
informagdes que recebe em dados confiaveis, a fim de que possa conduzir um raciocinio
légico e escolher, entre os recursos existentes, os mais adequados para chegar a uma
conclusao. Para isso, ele faz uso dos mais diversos tipos de exames — de sangue, de
imagem e de material genético — para confirmar ou refutar sua hipétese inicial.

Os pontos de vista presentes nessa situacao divergem: de um lado, ha o
do paciente, que traz a experiéncia em si, ¢, de outro, o do médico, que avalia o
quadro clinico baseado em conhecimentos cientificos. Como descreve Mukherjee
(2019, p. 74), “Ao contrario do que acontece em quase todas as outras ciéncias, na
medicina o sujeito — ou seja, 0 paciente — ndo é passivo, mas sim um participante
ativo nos experimentos”. Ao mesmo tempo em que o paciente elabora respostas
baseadas na sua visao de mundo pessoal, ainda que isso nio esteja manifestado
explicitamente nas interacGes com a equipe clinica, o médico organiza as reflexdes
e informacdes a partir de um esquema racional e subsidiado pela ciéncia.

Como mencionado, ser paciente implica ter a experiéncia de viver
determinado quadro clinico (e, no caso da diferenca dos genitais, viver esse quadro
em um corpo que traz indicios do corpo do sexo oposto). Outro dado relevante
para entender o confronto que ocorre entre senso comum e ciéncia se relaciona
a percepgao usual do que vem a ser um corpo masculino e um corpo feminino,
moldada por um modelo instaurado desde a infancia pelas media¢oes culturais.

Nesse sentido, Bachelard (1996, p. 29) afirma que,

Na formagao do espirito cientifico, o primeiro obsticulo é a experiéncia primeira, a
experiéncia colocada antes e acima da critica — critica esta que ¢ — necessariamente,
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elemento integrante do espirito cientifico. [...] A experiéncia primeira nao constitui de
forma alguma uma base segura. Vamos fornecer inimeras provas da fragilidade dos
conhecimentos primeiros, mas desejamos desde ja, mostrar nossa nitida oposi¢ao a
essa filosofia que se apoia no sensualismo mais ou menos declarado.

Esse excerto anuncia o objeto da epistemologia de Bachelard: a formacao
do espirito cientifico. No entanto, o autor ndo define o que vem a ser essa atitude,
mencionando apenas que se trata de um caminho repleto de dificuldades, sendo a
primeira delas a percep¢ao do mundo por meio dos sentidos e das emocdes, e, por
isso mesmo, uma percepgao imprecisa e desorganizada.

E dessa forma que o paciente se confronta com o médico — com sensagdes,
impressoes e dificuldades iniciais, sendo obrigado pelo tratamento a entrar em contato
com um recorte distinto da sua doenca, mais elaborado. Nesse encontro, ideias iniciais
sdo transformadas, e outras surgem para dar conta das explicacoes médicas. E ¢é esse
encontro que interessa a presente pesquisa, ja que o intuito consiste em fazer um
levantamento das concep¢des de senso comum sobre DDS e da forma como os
pacientes incorporam os saberes cientificos para descrever seu estado clinico.

METODOLOGIA

Para a execucao deste estudo, a metodologia consistiu em 12 entrevistas
semiestruturadas individuais realizadas com pacientes do ambulatério de
Endocrinologia do Desenvolvimento do Hospital das Clinicas de Sio Paulo. A
seleciao dos entrevistados ocorreu a partir da indicacdo da equipe clinica com base
no diagnéstico, na avaliagao da psicéloga do ambulatério de endocrinologia e na
faixa etaria dos pacientes — acima de 18 anos de idade.

Durante as entrevistas, a interacdo iniciou com a apresenta¢io da
pesquisadora como uma professora de ciéncias e do objetivo do estudo, que é a
coleta de dados para a producdo de um livro de divulgacio da ciéncia sobre DDS
e de material didatico voltado para pacientes e profissionais de saude. Apos, foram
apresentados o termo de consentimento livre e esclarecido e o pedido de autorizacao
para reproduzir enunciados e afirmativas de maneira andnima, como ¢ usual nas
pesquisas da area médica. Essa etapa foi crucial, porque permitiu estabelecer um
contrato dialégico entre as partes, bastante distinto da relagdo vertical entre o
médico e o paciente, como costuma ser o habitual em ambientes hospitalares.

Em seguida, a conversa passou a abordar a localidade de onde as pessoas
vieram e como chegaram ao ambulatério de endocrinologia. Com isso, buscou-se
reconstruir uma parte do processo de diagnéstico do individuo e seus percalcos,
uma vez que as DDS podem ser descobertas na puberdade ou mesmo na idade
adulta, com todos os problemas e exclusdes que isso acarreta.

Na sequéncia, solicitou-se ao paciente que descrevesse seu caso a partir
da seguinte pergunta: “Afinal, o que vocé tem?”. Essa indagacao permitiu ao
entrevistado falar sobre seu quadro e também explicar como percebe o tratamento
clinico recomendado.

Posteriormente, perguntou-se se o paciente costumava acessar a internet
para saber mais a respeito da doenga e se alguma vez ja sentiu a necessidade
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de informagoes impressas ou digitais sobre o tema. Para encerrar, solicitaram-
se sugestoes de temas, abordagens, enfim, qualquer maneira de melhorar a
compreensao acerca das DDS pelas pessoas leigas.

Cada entrevista durou entre 30 e 40 minutos e ndo contou com o uso de
gravador de voz ou qualquer outra forma de registro digital, de modo que apenas
anotagbes manuscritas foram realizadas. Essa escolha objetivou evitar inibi¢des
por parte do entrevistado.

Apbs cada entrevista, as anotagOes realizadas transformavam-se em uma
breve narrativa sobre o paciente, a qual inclufa alguns enunciados que sintetizavam
sua maneira de pensar e descrever seu tratamento.

RESULTADOS

Foram entrevistados 12 pacientes — 8 mulheres e 4 homens, com idades
entre 20 e 60 anos. Dos entrevistados, 11 recebiam tratamento ha mais de 10 anos
pela equipe e faziam consultas de acompanhamento. As causas das DDS presentes
nesse grupo foram: hiperplasia adrenal congénita (6 pessoas), sindrome de Turner (1
pessoa), insensibilidade parcial ou total aos androgénios (4 pessoas) e 1 paciente 40,
XX ovariotesticular. A seguir, procede-se a uma analise e comparacao de algumas das
respostas de dois grupos de pacientes, reunidos conforme a causa de sua condigao
— hiperplasia adrenal congénita e insensibilidade total ou parcial aos androgénios.
Estes pacientes foram escolhidos por serem os casos mais comuns de DDS e, dado
o pequeno numero de entrevistas, permitir a comparacao das respostas.

Estas foram as perguntas norteadoras da entrevista: 1. Como vocé chegou
ao ambulatério de endocrinologiar; 2. Do que vocé se trata no ambulatério de
endocrinologia?; 3. Quem acompanhou vocé durante o tratamento?; 4. Tem mais
alguém na familia que se trata aqui?; 5. Vocé consulta informagSes na internet? B
o que descobriu? Na sequéncia, sao apresentadas as respostas de cada grupo.

Respostas dos individuos com hiperplasia adrenal congénita?

Nesta se¢ao, sdao transcritos excertos das entrevistas considerados
significativos para esta pesquisa com nomes ficticios para preservar a
identidade dos participantes da pesquisa.

Eu era um menino com problema. Eu tinha falta de testiculos (Bruno, 29 anos).

No tempo que eu devia ficar moga, eu ndo fiquei; por isso busquei tratamento médico
(Nana, 52 anos).

Eu nasci com dois érgaos reprodutores. Entdo os médicos consertaram isso. [...]
Ainda bem que eu fiz o tratamento quando eu era pequeno. Se fosse depois dos 10

anos, eu teria me abalado bastante (Joao, 30 anos).

S6 sei que tomo remédio... Nao posso ficar sem ele sendo eu morro. Foi o que os
médicos falaram. Nao consigo entender porque tive isso ¢ de onde vem. [...] Minha
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maie falou que nasci com dois 6rgaos. Eu vim para o Instituto... com 9 meses. Nao
lembro (Ivone, 49 anos).

Eu tenho hiperplasia adrenal congénita. Quero saber de tudo e olho na internet, mas
eu esquego logo o que vi. Acho meio complicado e dificil. Nem sei direito onde estao
as suprarrenais; ja vi, mas esqueci (Gabriel, 20 anos).

Peraf, deixa eu mostrar. Eu ando com um atestado dobrado na carteira assinado pelos
médicos. [...] T4 aqui. Hiperplasia adrenal congénita, viu? [...] Ja pesquisei os sintomas
na internet e fiquei lendo em voz alta para minha mae. Ela ndo aguentou ouvir e pediu
para eu parar, porque nao queria mais saber do assunto (Fatima, 21 anos).

Com base nas respostas, percebe-se que somente dois pacientes nomearam
a doenga; os outros quatro descreveram evidéncias fisicas ou fisiolégicas. Nesse
grupo, embora todos se tratem ha mais de dez anos, ninguém mencionou as
glandulas adrenais, que produzem o excesso de hormonios.

Também nio ha nenhum tipo de explica¢do sobre o que vem a ser a
hiperplasia adrenal congénita. Ha somente uma atribui¢io de evidéncias fisicas,
seguida do tratamento médico.

As breves narrativas trazidas pelos entrevistados remetem ao passado e
fazem referéncia as pessoas que contaram a eles sobre os procedimentos médicos
a que foram submetidos. Esse dado ¢ relevante porque mostra algo que ja passou,
que esta resolvido, e ndo um motivo de preocupacao ou angustia.

Os depoimentos que trazem informac¢Ses do presente, por sua vez,
relacionam-se com a curiosidade acerca de como o assunto ¢ tratado na internet.
E o caso das falas de Gabriel e Fatima — os mais jovens do grupo e que estdo
familiarizados com o universo digital.

Respostas dos individuos com insensibilidade total ou parcial aos androgénios®

Nesta se¢do, sao transcritos trechos das entrevistas considerados significativos
para este estudo.

Eu nio tenho doenga, eu tenho um problema. Nio tenho utero, ovario. Sou pseudo-
hermafrodita acentuado para o lado feminino. Nao tive uma formagao legal dos
orgaos genitais (Paula, 45 anos).

Puxo mais para o feminino, por isso tomo hormonio. [...] Quando eu tinha uns 15
anos, eu comecei a fazer um monte de perguntas para minha mae. Ela tinha davidas
sobre como eu ia reagir, foi contando aos poucos. Entio ela me levou no médico que

me operou quando eu era bebé, e ele explicou a situacao (Helena, 40 anos).

E confuso, eu nio sei dircito. Eu tive uma méa-formacio genética. [...] Uma deficiéncia
17-hidroxilase (Maria, 48 anos, grifo nosso).

Eu nasci sem o utero e os ovarios. Minha familia tem mais gente com isso, como
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as minhas irmas. No comego do tratamento, hd muito tempo atrds, eu morria de
vergonha. Depois passou. Agora estou bem (Célia, 60 anos).

Duas das quatro pacientes entrevistadas trouxeram alguma defini¢ao de
seu quadro. Paula deixa claro que ndo aceita o termo “doenca” e o substitui por
“problema”. Ela também usa a nomenclatura antiga: “pseudo-hermafrodita”...(
na verdade ela tem um defeito genético no gene da 17 hidroxilase e alguém deve
ter falado disto quando foi pedido para colher o DNA para estudar o gene). Em
seguida, ela nomeia seu quadro com termos médicos, “deficiéncia 17-hidroxilase”,
mas nio chega a desenvolver as implicagcoes desses termos; para ela, entretanto,
essa denominacdo era importante.

Duas pacientes, Paula e Célia, descrevem a auséncia do utero e do ovario
como uma explica¢@o para seu quadro diagnoéstico. E somente uma paciente,
Helena, faz referéncia direta aos hormoénios que ingere diariamente, embora é
provavel que todas elas usem esses hormonios.

Dos quatro depoimentos, somente Célia, com 60 anos, constroi toda a
narrativa no passado. As outras trés usam alguns verbos no presente para contar
0 que se passa com elas: “eu ndo tenho”, “tenho um”, “puxo mais para 0”7, “é
confuso, nao sei”. Esses indicios linguisticos evidenciam uma situa¢do que esta
ainda em andamento e, portanto, ndo se tornou um evento passado.

Anélise dos dados

As pesquisas sobre as concepgoes espontaneas realizadas até o momento
abarcaram muitas frentes diferentes, como mencionado na introducio deste
artigo. Ja foram explorados topicos diversos de ciéncias, incluindo fisica, quimica
e biologia, mas pouco se fez para identificar as motivagdes existentes por tras
dessas concepgdes. Diante disso, a pergunta que vem a tona é: 0 que move as
explicagoes e os modelos construidos pelos alunos? Ou seja, por que eles pensam
0 que pensam sobre cada uma das questOes apresentadas nas pesquisas?

Uma das maneiras de compreender esse processo, niao s6 de aprendizado,
mas também de interagio com o mundo ao redor, consiste na epistemologia
bachelardiana. Bachelard (1996, p. 18) afirma que

Saber e fabricar sao necessidades que é possivel caracterizar em si mesmas, sem
colocid-las necessariamente em relacdo com a vontade de poder. Hi no homem uma
verdadeira vontade de intelectualidade. Subestima-se a necessidade, quando esta ¢
colocada [...] sob dependéncia absoluta do principio de utilidade.

Faz parte da natureza humana buscar conhecimento e construir objetos.
Nenhuma dessas atividades, segundo o autor, pode ser explicada somente por
uma necessidade imediata e urgente, mas por uma maneira ativa de construir e se
relacionar com a realidade e as trocas sociais, ja que essas sao as duas maneiras de
elaborar e participar da cultura.

Esse pressuposto é fundamental para entender as condi¢Ses iniciais que
sustentam as pesquisas sobre concepgdes espontineas — uma vez colocado um
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problema ao aluno, ele busca solu¢des ancoradas em sua vivéncia de mundo e em
seus referenciais culturais. Para qualquer estudante, discutir o que ele imagina sobre
um assunto ¢ natural; o esfor¢o consiste em incorporar os saberes cientificos.

As pesquisas na area de ensino de ciéncias evidenciaram maneiras pelas
quais os alunos montam explicacGes e modelos para falar de conceitos e situagdes
com que se confrontam. Durante o tratamento recebido no hospital, com o
paciente ocorre algo similar: ele é confrontado com informagdes sobre seu corpo
e com novos conceitos para dar conta de uma doenca ou pelo menos de uma
situacdo andémala. A partir do momento em que as pessoas tém contato com
informacdes cientificas, sejam resultados de exames, diagndsticos, remédios ou
explicacoes dos médicos, elas elaboram uma reflexao sobre o assunto, construindo
algum tipo de explicacao quando é possivel.

Uma das formas mais naturais de analisar um problema é estabelecer as
relacGes entre causa e efeito, ja que todo acontecimento tem uma consequéncia.
No caso dos pacientes com hiperplasia adrenal congénita, essa relagdo ¢ direta. Os
médicos nomeiam essa condi¢ao e sabem quais sao seus desdobramentos; tanto é que
uma das pacientes, Fatima, pode ler informagdes na internet e que a resposta de sua
mae foi bastante emocional ao evitar entrar em contato com algo que ela ja conhecia.

Essa descrigao é importante para entender uma diferenca fundamental entre
os pacientes com hiperplasia adrenal congénita e os com insensibilidade total ou
parcial aos androgénios. Os pacientes com hiperplasia adrenal congénita conseguem
estabelecer relagdes de causa e efeito na sua doenga. Em primeiro lugar, eles sao
capazes de identificar e descrever seu problema e seu tratamento como um evento
do passado. Durante a entrevista, os pacientes elencaram causas mais recentes de
cuidados médicos que nada tem a ver com a hiperplasia. Surgiram queixas sobre os
joelhos, artrose, diabetes, enfim, as doengas mais comuns na populagao.

Os pacientes com insensibilidade total ou parcial aos androgénios, por outro
lado, tratam de sua situa¢io ainda no presente. A pergunta “do que vocé se trata?”
¢ quase sempre respondida com uma esquiva, como foi o caso da paciente Maria:
“E confuso, eu nio sei direito”. Outro aspecto que se destaca é a resposta dada
pela paciente Paula, em que ela nega o atributo de doenca, preferindo descrever
seu quadro como um problema: “Eu nao tenho doenga, eu tenho um problema”.

Todos os pacientes entrevistados pertencentes ao grupo dos que apresentam
insensibilidade total ou parcial aos androgénios sentem falta de um termo especifico
para descrever sua condi¢do. Os termos usuais — “hermafroditas” (ja em desuso),
“ma-formagao” e “intersexuais” — soam inadequados e estdo de acordo com o que
Bachelard (1996) chama de obstaculo verbal.

Quero, neste breve capitulo, ser ainda mais preciso e considerar um caso em que uma
unica imagem, ou até uma unica palavra, constitui toda a explicac¢io. Pretendemos
assim caracterizar, como obsticulos ao pensamento cientifico, habitos de natureza
verbal. Nesse caso, tratar-se-4 de uma explicagio verbal com referéncia a um

substantivo carregado de adjetivos (BACHELARD, 1996, p. 91).

Bachelard (1996) parte do pressuposto de que as palavras tém mais do
que significado, pois a elas sio conferidos valores sociais e culturais. Um vocabulo
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nao ¢ neutro, mas carrega consigo uma série de atributos associados, ainda que
nao estejam explicitos. No caso de pessoas, essa a¢do costuma ser chamada de
rotular, isto é, descrever uma pessoa com uma unica palavra e reduzi-la a adjetivos,
retirando sua identidade e humanidade. No caso das pacientes com insensibilidade
total ou parcial aos androgénios, o peso dos termos médicos tem a ver com uma
exposicao de seus corpos em relacdo ao que existe de mais intimo em cada um
de nos: a sexualidade. Ao mesmo tempo, as palavras normalmente usadas —
“hermafrodita”, “ma-formagao” e “intersexo” — possuem uma conotacao ruim
no uso de senso comum, fora do ambiente hospitalar.

Mas, entdo, como essas pessoas deveriam ser nomeadas? A resposta de
Maria traz uma pista; para ela, a definicio mais adequada ¢ a expressio “deficiéncia
17-hidroxilase”, que descreve um defeito nas enzimas que participam da sintese do
cortisol. Trata-se de um termo que ¢ cientifico e que se afasta de qualquer sentido
de senso comum e de qualquer associagdo a 6rgaos genitais.

O uso do termo cientifico pode ser observado pelos pacientes do outro
grupo, com hiperplasia adrenal congénita. Dos seis entrevistados, dois nomearam
a doenga corretamente, e 0s outros quatro descreveram seus problemas fisicos que
foram consequéncia da hiperplasia adrenal congénita. Percebe-se, nesse caso, que os
pacientes fizeram uso do termo médico ou da caracterizacio médica da doenca —
sem que houvesse hesitacao ou receio em lidar com o assunto, o que se mostrou bem
diferente no grupo de pacientes com insensibilidade total ou parcial aos androgénios.

CONSIDERAGOES FINAIS

A epistemologia bachelardiana contribui para a divulgacao cientifica a
medida que permite compreender os processos de interagdo racionais e emocionais
das pessoas com o conhecimento cientifico. Nesse sentido, no caso especifico do
tema que constitui o foco deste estudo, alguns dados objetivos podem nortear a
producao de material didatico e de informacao para o grande publico.

O primeiro deles € sobre o tipo de informacido necessaria, ja que ainda ha
duvidas sobre a anatomia do corpo humano, a localizagao dos 6rgaos envolvidos e o
funcionamento dos hormonios. Esses dados devem sempre ser mencionados. Nao se
pode assumir o pressuposto de que as pessoas sabem o suficiente sobre seus corpos para
prescindirem dessas informagoes. Além disso, seria interessante esclarecer a fisiologia
humana. Afinal, para que servem os hormonios? Por que os pacientes com DDS devem
tomar remédios? Por fim, a descri¢do da doenga ou de todo o quadro sintomatico
deveria trazer as relagoes de causa e efeito possiveis de serem tragadas para permitir
que o paciente (re)construa sua prépria versao da historia. Ele fara isso de qualquer
forma; entdo, quanto mais informac¢Ses adequadas e consistentes ele tiver, melhor sera
o seu modelo. Essas explicagoes devem contemplar diversos niveis de informacao —
desde os mais concretos, como o que 0s exames mensuram e o que eles mostram,
até os mais abstratos, como o patamar genético. Essa diversidade de informagoes tem
como objetivo fazer com que o paciente e sua familia possam aprender sobre DDS e,
principalmente, sobre como falar e debater a esse respeito quando necessario.

Ademais, é preciso continuar a reflexdo iniciada pelos diversos grupos de
pesquisa acerca dos termos empregados na area médica, ja que nem sempre consistem
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nos mais adequados para serem usados pelos pacientes em ambientes fora do hospital.

Ha, ainda, outras instancias fundamentais. A presen¢a de um material
informativo pode servir como ponto de partida para interacOes mais efetivas,
com uma troca de informacdes em que todos se sintam ouvidos e acolhidos
tanto no hospital quanto em outras situagdes sociais. Telles-Silveira ef a/. (2009),
em sua pesquisa sobre hiperplasia adrenal congénita, mostram que os pacientes se
sentem isolados de forma geral a0 mesmo tempo em que manifestam um desejo
de conversar sobre temas especificos do tratamento, principalmente nos casos das
cirurgias de correcao genital; no entanto, esses didlogos praticamente nao ocorrem.
Essa mesma pesquisa aborda também o ponto de vista dos pais, que lidam com a
indefini¢ao sexual quando a crianga nasce e se sentem angustiados quando precisam
responder as perguntas de familiares e amigos sobre o sexo da crianga.

A divulgacio cientifica ndo tem a pretensdo de amenizar os conflitos
emocionais que ocorrem nesses momentos, mas deseja criar pontes para dialogos
que levem a um compartilhamento e suporte emocional, propiciando o acesso
a informagoes adequadas, que funcionem para o paciente como uma forma de
apropriacio de seu corpo e das decisoes a serem tomadas. Nesse sentido, espera-
se que a existéncia de um material informativo possa fazer com que o assunto
DDS seja discutido nos canais de comunicagdo, vencendo a invisibilidade e o
preconceito ainda existentes.

Os resultados do estudo realizado mostram a pertinéncia da proposta de
divulgacio cientifica, bem como a necessidade de uma fundamentacao tedrica
adequada. Com base nisso, as etapas futuras desta pesquisa englobam tanto
proceder a aplicacio e discussao de folders informativos e a sua disponibilizacio na
internet quanto efetuar atividades praticas na rede de satde publica. A partir disso,
pretende-se avaliar o material produzido a0 mesmo tempo em que se introduz a
discussio sobre o que é DDS nesses locais.

Esta pesquisa foi devidamente submetida ao Comité de Etica. Processo CAAE:
135.16918.3.0000.0068
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NOTAS

1 No sétimo Simpdsio Internacional de DDS, realizado em Sio Paulo de 4 a 7 de julho de 2019,
houve uma vota¢io para a mudanca de nomenclatura. O termo “distdrbios” foi substituido pelo
termo “diferencas”. Neste artigo, adota-se a nomenclatura mais recente.

2 Ahiperplasia adrenal congénita ocorre em bebés 46, XX, que em condi¢bes usuais se desenvolvem
como meninas. No entanto, devido ao excesso de andrégenos, os 6rgios genitais sofrem uma
virilizacdo, o que pode gerar confusdo a respeito do género da crianca. Em alguns dos casos que
sofreram maior virilizacao, eles podem ser registrados e educados como meninos.

3 A insensibilidade parcial ou total aos androgénios ocorre em fetos 46, XY — que em condi¢oes
usuais se desenvolveriam como homens. No entanto, devido a mutag¢oes genéticas, seu organismo
nio responde aos hormonios masculinos durante a gestagao. Apés o nascimento, esses pacientes
apresentam genitdlia feminina ou atipica. Costumam ser educados como mulheres.
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