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INTERSEXUALIDADE

E O CONSENSO DE “CHICAGO”

As vicissitudes da nomenclatura e suas implicagdes

r.° *
regulatorias

Paula Sandrine Machado

Em minha tese de doutorado (Machado,
2008), analisei os elementos em jogo nas decisGes
envolvendo a “determinacdo” do sexo em crian-
cas intersex e o “gerenciamento” sociomédico e
cotidiano da intersexualidade. De um lado, tratou-
se de compreender as perspectivas, as praticas e
os discursos de profissionais de saude e, de outro,

* Este trabalho foi apresentado no 31° Encontro Anual
da Anpocs, no Seminario Tematico “Sexualidade e cién-
cias sociais: desafios tedricos, metodolégicos e
politicos”, coordenado por Julio Assis Simbes (USP) e
Sérgio Luis Catrrara (UER]J), em outubro de 2007,
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Grande do Sul, em 2008, sob orienta¢io da professora
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aqueles das familias e jovens intersex. No contexto
desse estudo, uma das questdes que se apresenta
diz respeito as diferentes posices e apropriagoes
no que tange ao uso da terminologia concernente a
intersexualidade, considerando que também essa
denominacio (intersex) nio € auto-evidente, ou seja,
ela ¢ tao datada historica e socialmente como qual-
quer outra e remete a um determinado contexto
social, politico e de producio cientifica.

O Ocidente lidou de formas muito diferen-
tes com os corpos considerados “andréginos” ou
“hermafroditas” (Fausto-Sterling, 2000). No decoz-
rer do tempo, observa-se que foram sendo propos-
tas e negociadas modificagdes nas formas de nomi-
nagdo, classificacdo e apreensiao de categorias para
se remeter as “varia¢Oes da diferenciacdo sexual”,
desde a antiga concepcdo de “hermafroditismo”,
passando pela “intersexualidade” do século XX e
chegando a definicdo atual de “Disorders of Sex
Development” (DSD). Esses usos tém implica¢Ges
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na forma como os diferentes atores sociais — mé-
dicos, juristas, ativistas politicos, religiosos, pessoas
intersex e seus familiares, entre outros — com-
preendem e agem diante dessas situa¢Ges. Ou seja,
as mudangas ndo apenas se referem ao modo de
denominar os sujeitos, mas também a maneira de
definir a “condi¢do” que os acometeria e em rela-
¢do as estratégias utilizadas para “corrigit” seus cor-
pos. Além disso, as transformagdes e os debates
em torno da nomenclatura apontam para os atores
sociais considerados mais legitimos para tratar da
questdo e a0 modo como os diferentes saberes
acionados se inter-relacionam. Em outras palavras:
qual ganha mais ou menos valor, qual ganha maior
ou menor peso e relevincia quando se trata de to-
mar decisdes nesses casos?

Conforme demonstra Anne Fausto-Sterling
(2000), o “hermafroditismo” nem sempre foi re-
gulado pela esfera médica. Segundo a autora, até o
inicio do século XIX, as decisGes envolvendo o es-
tatuto da pessoa intersex estavam a encargo de ad-
vogados e juizes. Michel Foucault (2001) mostra de
que modo legalmente — e sobretudo penalmente —
lidou-se com a questdo até esse periodo. Em um
curso ministrado no College de France, de janeiro
a marco de 1975, o autor abordou o tema da
“Anormalidade”, apontando como a definiciao do
individuo “perigoso”, “anormal”; do século XIX,
remetia a trés figuras. Eram elas: o monstro, o in-
corrigivel e o onanista.

Segundo Foucault (2001), os hermafroditas
constitufam um tipo de monstro que foi privilegia-
do na Idade Classica. Ele demonstra como, ao lon-
go do tempo, foram operadas modifica¢des na
forma de lidar com essa “monstruosidade”. Des-
creve o autor que, até o século XVI, o simples fato
de ser hermafrodita justificava a condenacgio a
morte. Ja no século XVII, observou-se uma modi-
ficagdo desse imperativo e tal penalidade nio tinha
mais vigor. No entanto, o individuo incorria em
erro grave contra as leis penais caso, depois de es-
colhido o sexo “dominante” (o que era necessario
fazer), utilizasse o “sexo anexo”. Chegou-se, entio,
a noc¢io de monstruosidade do século XIX, segun-
do a qual ndo haveria “mistura de sexos” e sim
“imperfeicOes da natureza”, que poderiam evoluir
para determinadas condutas criminosas. De algo
inscrito na natureza, passou-se, de acordo com
Foucault (2001), ao que progressivamente foi assu-
mindo um carater mais moral.

Na esfera médica, em 1917 o termo “inter-
sexualidade” foi utilizado provavelmente pela pri-
meira vez no sentido de fazer referéncia “a uma
gama de ambiglidades sexuais, incluindo o que
antes era conhecido como hermafroditismo” (Dre-
ger, 2000, p. 31).> Nos anos de 1990, essa denomi-
nacio foi apropriada também pelos ativistas politi-
cos intersex engajados na luta pelo fim das cirurgias
precoces “corretoras” de genitais ditos “ambi-
guos”.” Entretanto, é preciso salientar que médicos
e movimento politico ndo definem “intersexuali-
dade” de maneira idéntica. Os grupos de ativismo
intersex normalmente oferecem outras definicoes
para o termo, por meio das quais buscam contes-
tar a idéia de patologizacdo da intersexualidade,
assim como aumentar as possibilidades do que ¢é
possivel de ser incluido no termo para além das
definicdes médicas.*

A pertinéncia da nomenclatura “intersex” e
as categorias de “hermafroditismo” e “pseudo-
hermafroditismo” nela compreendida foram re-
centemente questionadas de forma “oficial” no
dominio médico com a publicagio, em agosto de
2006, do chamado “Consenso de Chicago”, no qual
esta proposta a utilizagdo do termo “Disorders of
Sex Development” (DSD)® no lugar da antiga no-
menclatura “Intersex” ou “Estados Intersexuais”.
Um grupo de cinglienta “especialistas” no tema
(médicos de diversos paises e, ainda, dois ativistas
politicos) reuniu-se em 2005, em Chicago, com a
intencao de discutir diversos tépicos relacionados
a0 “manejo” médico da intersexualidade. A partir
dessa reuniao, foi elaborado o documento. De acor-
do com o consenso,

ELINTS

Termos como “intersex”, “pseudo-hermafroditismo”,
“hermafroditismo”, “

>

diagnésticas baseadas no género sio particularmente

reversio sexual” e as etiquetas

controversos. Esses termos sdo percebidos pelos paci-
entes como especialmente pejorativos e podem ser con-
fusos tanto para os profissionais como para os pais (Lee
et al., 2006. p. e488, tradugio minha).

E possivel aventar algumas hipéteses a res-
peito do contexto no qual se assinalou a necessida-
de de elaborar esse “consenso” para modificar a
nomenclatura. De um lado, pode-se apontar para
uma motiva¢ao mais “formal”, comum a elabora-
¢io de qualquer consenso na area médica: a atuali-
zacao cientifica em relacio a uma area de conheci-
mento e intervencdo especifica, visando a ditar
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protocolos gerais e compartilhdveis no que con-
cerne a pratica médica. De outro, é possivel pensar
a elaboracio do “Consenso™: 1) como revelador
da necessidade de se criar termos supostamente
mais “técnicos”, a fim de serem partilhados por
um publico “iniciado” e, portanto, mais “restrito”;
e/ou 2) como uma reacio 2 visibilidade do movi-
mento politico intersex, sobretudo norte-america-
no, e as questdes que este vem colocando as intet-
vengdes médicas sobre os corpos intersex desde
os anos de 1990.

Vale destacar que essa preocupac¢io em re-
descrever categorias médicas, atualiza-las, ao mes-
mo tempo afastando-as do senso comum, ¢ algo
que também ocorre em outras areas da medicina.
Jane Russo e Ana Teresa Venancio (20006) assinalam
essa questdo em sua andlise acerca da revisido da
classificacio psiquidtrica ocorrida, em 1980, com a
publicagao da terceira versao do Diagnostic and Sta-
tistic Manual of Mental Disorders (DSM 111I) pela
American Psychiatric Association. Nesse artigo, as
autoras demonstram além dos embates académi-
cos, 0s econdmicos e politicos envolvidos na emer-
géncia da nova nomenclatura. Destacam, ainda, a
“multiplicacdo” das categorias diagnosticas, cada vez
mais detalhadas e, supostamente, mais “descritivas”.

Ao considerar que a escolha dos termos nio
¢ aleatdria, neste artigo meu interesse estd em exa-
minar as categorias classificatorias utilizadas para
identificar o fend6meno — no caso, relativo a defini-
¢do e ao gerenciamento de corpos que variam do
padrio dicotdmico masculino/feminino — enquanto
operatorias para pensar sobre o tema e também
sobre a forma como estdo envolvidas nas condu-
tas a serem tomadas em relacdo a intersexualidade.
Para tanto, é importante ressaltar que a questdo da
nomenclatura pode ser considerada a partir de duas
perspectivas: uma horizontal (ou seja, temporal) e
outra vertical (considerando as diferentes esferas
sociais envolvidas no momento presente da dis-
cussdo), as quais permitem entender como as pra-
ticas levadas a cabo nos corpos de criangas intersex
estdo inseridas em um contexto social mais amplo.

O objetivo deste trabalho é analisar especifi-
camente a reformulacio classificatoria médica atu-
al. Centrarei tal analise na composi¢io e na signifi-
cagdo do “Consenso de Chicago”, publicado em
agosto de 2006, em dois periddicos de grande cir-
culagdo no meio médico: o Pediatrics — Official Jour-
nal of the American Academy of Pediatrics, e os Archives

of Disease in Childhood. Conforme ja assinalado, o
“Consenso de Chicago” recomenda o uso do ter-
mo “Disorders of Sex Development” (DSD) em
detrimento dos antigos termos “intersex”, “herma-
froditismo” e “pseudo-hermafroditismo”. Sugere
também condutas em termos de diagnéstico e in-
tervencao nesses casos (Lee ez al., 2006). Para tanto,
sera analisado especificamente o texto do referido
“Consenso”. Além disso, buscarei apontar para al-
gumas implica¢oes relacionadas aos usos de tet-
mos que se propoem a descrever determinadas
caracteristicas corporais.

E preciso salientar, ainda, que a analise desse
documento se inscreve nas problematiza¢oes rela-
tivas a pesquisa mais ampla realizada para o douto-
rado. Ela esta, portanto, amparada pelos dados et-
nograficos obtidos durante a pesquisa, para a qual
foi realizada observagao participante em dois hos-
pitais de referéncia: um localizado no Rio Grande
do Sul/Brasil e outro, em Patis/Franca. Além da
observacio participante, foram realizadas entrevis-
tas semi-estruturadas com profissionais desses hos-
pitais (que compunham a equipe multidisciplinar
responsavel pelo diagnéstico e posterior acompa-
nhamento dos casos), com familiares de criangas/
jovens intersex e com jovens intersex. Assim, em-
bora eu nio esteja me propondo a centrar a refle-
x40 nesses dados, eles estardo sempre presentes
como pano de fundo para as analises, e poderao
ser acionados pontualmente no decorrer do texto.

Ainda que eu tenha optado por enfocar ape-
nas o aspecto da formulacio do documento em si,
considero a nomenclatura como um l6cus privile-
giado de analise acerca de uma discussdo especifica
que entrelaga as categorias de ciéncia, intervencio,
movimento politico e cotidiano das relagbes médi-
co-paciente. Além disso, sustento que é imprescin-
dfvel lan¢ar um olhar teérico e metodolégico sobre
as definicdes, bem como em relacdo as transfor-
magoes que elas envolvem e pelas quais sio, ao
mesmo tempo, envolvidas. Se, de um lado, trata-se
de problematizar o uso de categorias tedricas, in-
clusive as do pesquisador, de outro, aponta-se para
a necessidade de analisar o deslocamento provoca-
do pelo conhecimento, no sentido proposto por
Marilyn Strathern (1995).

Strathern, ao analisar algumas conseqiiéncias
das novas tecnologias reprodutivas para o paten-
tesco, destaca que o conhecimento tem um efeito
de deslocamento. Ao falar em “deslocamento” e
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nio em “mudanga”, a autora procura demonstrar
de que modo o conhecimento é capaz de suscitar
rearranjos na forma de compreender e de lidar com
os fatos. Se antes, por exemplo, a nog¢io de familia
estava ligada diretamente a procria¢do e a constru¢ao
daidentidade social, com as novas tecnologias repro-
dutivas, é possivel pensar a proctiacdo (a unido dos
gametas) desvinculada da reprodugido (que supde
lagos sociais). De acordo com Strathern, isso signi-
fica passar a ter mais parentes e, paradoxalmente,
menos relacées. O conhecimento e sua explicitacio
produzem, assim, rearranjos nas rela¢bes sociais,
trazendo consigo, segundo ela, mais incertezas para
os cientistas, os médicos e outros que o utilizam.

Um dos efeitos do deslocamento ¢é “tornar o
implicito explicito” (Idem, p. 347), o que faz com
que um conhecimento va se justapondo ao outro,
provocando novos arranjos. O que estd em jogo,
destaca Strathern, nio sdo apenas novos procedi-
mentos que auxiliariam a chegar mais perto da “na-
tureza”, mas conhecimentos diferentes. Conforme
aponta a autora, quando o implicito se torna ex-
plicito, mudam as concepg¢des e a forma de com-
preender, de “olhar”. “O deslocamento torna-se
radical” (Idem, p. 347).

Fleck ([1935] 2005), em 1935, apontava que
as idéias cientificas circulam, ou seja, que nao existem
rupturas totais entre uma e outra (como sugeriria,
mais tarde, a nogdao de paradigmas de Kuhn, por
exemplo).® Por outro lado, Fleck (Idem, p. 53), assim
como Strathern, aponta para reposicionamentos,
ou mesmo “muta¢des” nos estilos de pensamento,
o que faz com que a emergéncia de novos conceitos
desestabilize os antigos e indique outros elementos
que devem ser levados em consideracio, além de
outras formas de constituir “naturezas” e “fatos cien-
tificos”. Em seu trabalho, em que aborda a histéria
da sifilis e a “descoberta” da reacio de Wassermann
(teste diagnéstico para a sifilis), Fleck demonstra
que existe uma construcdo desses “fatos cientificos”,
a qual acontece a partir de um trabalho coletivo
dos individuos. Nesse sentido, ha uma historicida-
de da “descoberta”, que nio pode ser percebida
como um evento isolado, mas como uma producio
que ocorre no contexto de um “coletivo e de um
estilo de pensamento”. A producao do conhecimen-
to cientifico, para Fleck, ¢ um fenémeno social e cultu-
ral (Lowy, 2005). Ao mesmo tempo, o social ndo é
tido por ele como algo que constrange a ciéncia, mas
o que a torna possivel e a legitima (Latour, 2005).

De um lado, entio, o trabalho de Fleck ([1935]
2005) leva a considerar a elabora¢dao do “Consen-
so” como um processo sociocultural. Existiriam,
assim, transformacoes sociais que culminariam na
fabricacdo tanto de um outro “social”, como de
uma outra “natureza”.” De outro lado, a analise de
Strathern (1995) ajuda a pensar a questio das defi-
nicoes e das classificacoes médicas como efeitos de
deslocamentos gerados pelo conhecimento cienti-
fico — no caso em questdo, mais especificamente,
pelo conhecimento biogenético, como sera mais
bem explorado. A idéia de que hd um rearranjo de
dominios também remete aos desdobramentos
praticos gerados pelos novos conhecimentos: o
que muda? Quais reordenagdes sociais e culturais
sao engendradas? Sio mesmo engendradas? No
caso da intersexualidade, se o deslocamento é mes-
mo possivel, quando e onde podemos percebé-lo
e/ou provoca-lo, incita-lo?

A escolha do “Consenso de Chicago” para
tratar dessas questoes justifica-se basicamente por
duas razdes: em primeiro lugar, é a reformulacio
mais atual, elaborada por um grupo de “especialis-
tas”, que a definem, justamente, como um “con-
senso”’; em segundo lugar, ¢ um documento privi-
legiado, em que se podem identificar algumas
diretrizes no “manejo™® e “diagndstico” de pessoas
nascidas com corpos sexualmente “ndo standards”,
apontando para algo que, durante o trabalho de
campo no Brasil (mas especialmente na Franga) foi
se mostrando cada vez mais claro: o importante
papel desempenhado pela genética e pelos conhe-
cimentos em biologia molecular nas tomadas de
decisGes, nas discussoes e nas produgdes cientificas
em torno da intersexualidade.

A anilise do “Consenso de Chicago” aponta
para pelo menos dois topicos que serdo examina-
dos mais detalhadamente nesse artigo: 1) o surgi-
mento de novas terminologias, nas quais uma es-
pecialidade médica (a genética) ganha destaque; 2)
o esforco no sentido de uma classificagio calcada
em termos cada vez mais “técnicos” e com codi-
gos muito complexos e especificos.

O Consenso de Chicago
e a solidez do invisivel

O titulo oficial do artigo que ficou conhecido

como “Consenso de Chicago” é “Consensus sta-
tement on management of intersex disorders”.
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Logo em sua introducio, aparece o mote geral do
texto e do encontro entre os “especialistas” que
contribuiram para a sua forma final: revisar o ma-
nejo das “desordens/disturbios intersexuais” a partir
de uma perspectiva mais ampla, revisar os dados
relacionados com os resultados a longo prazo e
formular propostas para estudos futuros (Lee e#
al., 2006, p. e488). Nesse sentido, ha o reconheci-
mento de que estd em questao um fendmeno imerso
em uma trama complexa, que compreende os
avancos no desenvolvimento cientifico (os quais se
convertem em progressos nas técnicas de diag-
nostico e intervengao), aspectos sociais mais gerais,
assim como transformagdes no lugar dado ao
paciente no processo de tomada de decisbes, a pa-
tient adyocacy. Segundo o “consenso”, todos esses
elementos teriam levado a necessidade de reexami-
nar a nomenclatura.

Assim, apesar de considerar explicitamente
uma série de fatores envolvidos no “manejo” de
recém-nascidos intersex, pode-se constatar um pro-
posito particular do “Consenso” que parece se so-
brepor aos demais: a revisio da nomenclatura.
Conforme nele descrito, uma nova nomenclatura é
fundamental no intuito de integrar os avancos da
genética molecular no que concerne ao “desenvol-
vimento sexual”. E interessante notar que a antiga
nomenclatura, “Estados Intersexuais”, ja compre-
endia, na pratica, os conhecimentos da genética,
entretanto esses ndo estavam na base da classifica-
¢do. A nova proposta sugere que “os termos deve-
riam ser mais descritivos e refletir a etiologia gené-
tica, quando disponivel, bem como acomodar o
espectro da variagao fenotipica” (Idem, pp. e488-
€489, traducio minha). Isso sugere que “termos
mais descritivos” evitariam possiveis confusoes,
aproximando a nova nomenclatura de algo mais
“verdadeiro”, da ordem da “realidade” dos cot-
pos. A etiologia genética constitui-se, assim, como
uma versiao naturalizada do sexo, que balizaria a
diferenciacdao entre homens e mulheres em um ni-
vel profundo, posi¢do outrora ocupada principal-
mente pelas gonadas.’

Tanto quando se refere a criancas nascidas
“intersex” como com uma “DSD”, trata-se de
“casos” envolvendo a decisdo por “reconstruir’” um
sexo ou outro por procedimentos cirurgicos/clini-
cos, fundamentalmente no petiodo pés-natal (ain-
da que as intervengoes pré-natais ja possam ser vis-
lumbradas no campo de possibilidades médicas).

<

Especificamente em se tratando dos “estados in-
tersexuais”’, de acordo com a literatura médica, eles
podiam ser divididos em quatro principais grupos:
pseudo-hermafroditismo feminino (presenca de
ovario, sexo cromossémico 46XX," genitalia in-
terna considerada “feminina”, mas genitalia exter-
na tida como “ambigua”); pseudo-hermafroditis-
mo masculino (presenca de testiculos, cariétipo
46XY, genitalia externa considerada “feminina” ou
“ambigua”); disgenesia gonadal (presenca de go-
nadas disgenéticas''); hermafroditismo verdadeiro
(presenga de tecido ovariano e testiculos na mesma
gonada ou separadamente) (Freitas, Passos, Cunha
Filho, 2002). Anne Fausto-Sterling (2000, p. 52) ela-
borou um quadro no qual descreve os “tipos” mais
comuns de intersexualidade, que figurariam no in-
terior dos principais grupos citados. Esses “tipos”
seriam os seguintes, segundo a autora: Hiperplasia
Adrenal Congénita (incluida na categoria de pseu-
do-hermafroditismo feminino), Insensibilidade
Periférica aos Andrégenos (tipo de pseudo-herma-
froditismo masculino), Disgenesia Gonadal, Hipos-
padias (conformacdo corporal que pode ser asso-
ciada a alguns casos diagnosticados como genitilia
incompletamente formada), Sindrome de Turner (tipo
de disgenesia gonadal) e Sindrome de Klinefelter
(também incluida, segundo Fausto-Sterling, na ca-
tegoria de disgenesia gonadal).

Tal classificacdo entre “hermafroditas” e
“pseudo-hermafroditas” é amparada pela con-
cepgao dominante no periodo que Alice Dreger
(2000) denominou de “The Age of Gonads” (“A
Idade das Gonadas”), que teria sido inaugurado
no final do século XIX e cuja taxonomia — divisao
entre “hermafroditas verdadeiros” e “pseudo-her-
mafroditas” — manteve sua estrutura mais geral
praticamente inalterada até os dias atuais. A idéia
central sobre a qual se baseava essa classificagdo era
a de que a “verdade” sobre o sexo seria determinada
pela “natureza das gbnadas”. Assim, possuir testi-
culos ou ovarios foi, durante muito tempo, o marca-
dor inequivoco da diferenca entre homens e mu-
lheres “verdadeiros”, assim como o balizador para
distinguir o “verdadeiro” do “pseudo’ hermafrodi-
ta. Na época que sucede a “Era das Gonadas”, esse
critério ¢ relido. A questio, que antes era possuir ou
nao ovarios ou testiculos, volta-se a resposta do cot-
po aos estimulos hormonais e as “constru¢oes” ci-
rargicas dos genitais. Inaugura-se, assim, um perio-
do em que todo um arsenal endocrinolégico e
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cirirgico vai sendo cada vez mais utilizado a fim de
“determinar” e “construit” o “sexo verdadeiro”.!?

Dreger (2000) constata que essa divisao basea-
da nas gbénadas tornou-se insustentavel na pratica
médica até o inicio do século XX, ainda que teo-
ricamente (para o diagndstico e no que concernia
a0s aspectos fisiologicos) ja fosse muito importante
para os médicos. A autora revela que, no processo
de definicio do sexo a ser “atribuido” a um/uma
“hermafrodita” ou “pseudo-hermafrodita”, outros
“tracos” eram extremamente relevantes. Tais tracos
remetiam a aspectos sociais e morais ligados as ex-
pectativas culturais de género. Com o avanco da
genética e das técnicas cirurgicas, mais elementos
foram agrupados para as tomadas de decisGes, que
foram se tornando cada vez mais complexas. O que
se observa nesse sentido é que, quanto mais a pro-
ducio cientifica na area biomédica avancou na busca
de elementos inequivocos para se descobrir onde,
afinal, encontrava-se o “verdadeiro” sexo, mais sut-
giram “ambigtiidades” (Kraus, 2000). Isso porque
foram sendo revelados mais “niveis” possiveis de
localizacdo do sexo no corpo — niveis anatémico,
genético, hormonal, gonadal — ndo necessariamente
coerentes entre si e, além disso, passiveis de serem
combinados de diferentes formas (Machado, 2005).

Vale destacar que o contetdo sociocultural dos
aspectos biolégicos considerados sempre estiveram
muito presentes e, ap6s a “Idade das Gonadas”, prin-
cipalmente a partir da “Era Money”, nos anos de
1950, passaram a ganhar uma nova tradu¢ao median-
te aidéia de fungao. A fungio se inscreve, nas defini¢cGes
médicas, em dois registros: sexual (referente a possibi-
lidade de se engajar em relagoes sexuais envolvendo
penetracio), e reprodutivo (relacionado a conserva-
¢do da capacidade proctiativa).'* Assim, uma decisio
que devesse levar em conta a melhor possibilidade
de exercicio dessas fungies ¢ o paradigma sustentado
com muita forga a partir da metade do século XX.

A idéia de “funcionalidade” guiando as esco-
lhas no que diz respeito ao “manejo” da intersexua-
lidade ndo desapareceu no “Consenso de Chicago”,
porém a nova nomenclatura ofereceu um novo
enquadramento para essas fungoes. Nao se trata ape-
nas de uma nova estandardizacao, mas também de
um novo olhar, de um outro registro da “nature-
za” e, conseqiientemente, de novos dispositivos de
regulacdo. A mais recente codificacio revela, tam-
bém, a emergéncia de uma outra biologia, de um
outro corpo, bem como de outra materialidade que
os compoem. O Quadro 1, reproduzido do “Con-
senso”, esquematiza a revisio da nomenclatura.

Quadro 1
Nomenclatura Precedente Nomenclatura Proposta
Intersex DSD
Pseudo-hermafrodita masculino, subvitilizacio de homem XY
e submasculinizacio de homem XY DSD 46,XY
Pseudo-hermafrodita feminino, supervirilizacio de mulher
XX e supermasculinizagio de mulher XX DSD 46,XX
Hermafrodita Verdadeiro DSD Orvotesticular
Homem XX ou Reversio Sexual XX DSD testicular 46,XX
Reversao Sexual XY Disgenesia Gonadal Completa 46,XY

Fonte: Lee ¢t al. (2000, p. €489, tradugiao minha).

Logo em seguida, ainda no artigo referente
ao “Consenso”, é fornecido um exemplo de clas-
sificagio por “Desordens/Distirbios do Desen-

volvimento Sexual”, a qual merece também uma
atengdo especial (Quadro 2).
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Quadro 2

DSD ligada ao Cromossomo
Sexual

DSD 46,XY

DSD 46,XX

45X
(Sindrome de Turner e suas variagdes)

Desordens do desenvolyimento gonadal (tes-
ticular):

(1) disgenesia gonadal completa (sin-
drome de Swyer);

(2) disgenesia gonadal parcial;

(3) regressio gonadal;

(4) DSD Opvotesticulat.

Desordens do desenvolvimento gonadal (ova-
riano):

(1) DSD ovotesticular;

(2) DSD testicular (ex., SRY™, dupli-
cacdo do SOX9);

(3) disgenesia gonadal.

47 XXY
(Sindrome de Klinefelter e suas vatia-
¢oes)

Desordens na sintese ou agio do androge-
nio:

(1) defeito da biossintese do androgé-
nio (ex., déficit em 17-hydroxysterdide
déshydrogenase, déficit em 5aRD2,"
mutacoes StAR);

(2) defeito na a¢dao dos androginos
(ex., ICA, TPA'®);

(3) defeitos no receptor do horménio
luteinisante (ex., hipoplasia, aplasia das
células de Leydig);

(4) desordens do horménio anti-Mal-
leriano e do receptor do hormoénio anti-
Miilleriano (sindrome da persisténcia
do ducto Miilletiano).

Excesso de andrdgeno:

(1) fetal (ex., Déficit em 21-hidroxila-
se, Déficit em 11-hidroxilase);

(2) feto-placentario (déficit em aroma-
tase, POR[P450 oxidoreductase]);

(3) maternal (luteoma, exbgenos etc.).

45.X/46.XY
(DGM," DSD ovotesticular)

Outro (ex., extrofia cloacal, atresia va-
ginal, MURCS [Anormalidades soma-
ticas Mullerianas, renais, cervicotora-
xicas], outras sindromes)

46,XX/46,XY
(Quimera, DSD ovotesticulat)

Fonte: Lee ¢f al. (2000, p. €489, traducio minha).

Abaixo do Quadro 2, ha ainda uma nota que
metrece ser destacada. Nela esta esctrito:

Embora a consideracio do cariétipo seja operatéria
para a classificacio, a referéncia desnecessatia ao cario-
tipo deve ser evitada; idealmente, um sistema apoiado
sobre termos descritivos (por exemplo, sindrome de
insensibilidade aos andrégenos) deve ser utilizado sem-
pre que possivel (Lee et al., 2006, p. e489, traducio

minha).

Essa citagio fornece no minimo duas indica-
¢bes: em primeiro lugar, que é o cariétipo, e nao

mais as gbnadas, que sustenta a estrutura da classifi-

caglo, remetendo-a ao dominio da genética, da
embriologia e da biologia molecular. Em segundo
lugar, estabelece que existem elementos, como a
referéncia ao caridtipo, que, embora importantes
do ponto de vista tedrico e conceitual, devem ser

evitados no contexto da relagio médico-paciente,
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provavelmente para evitar as supostas “confusdes”
que essa informagdo possa gerar nos pacientes e
em suas familias.

Se observarmos os dois quadros acima, ve-
remos que algumas das classificagbes antigas fo-
ram agrupadas. Por exemplo, a categoria “Homem
XX” ou “Reversio Sexual XX” ¢ incluida na cate-
goria “DSD 46 XX”, como uma desordem do
desenvolvimento sexual testicular ligada a um SRY
positivo e/ou a uma duplicacio de SOX9, consi-
derando que SRY e SOX9 sio nomes dados a dois
dos multiplos genes descritos como envolvidos nas
“DSDs”. Ja a antiga categoria “Hermafroditismo
Verdadeiro”, ao contrario, é diluida em trés novas
classes: “DSD ligada ao cromossoma sexual”, “DSD
46XX” e “DSD 46XY”.

Especificamente em relacdo a esse ultimo
ponto, ¢ importante ressaltar que desde os pri-
moérdios da “Idade das Goénadas”, segundo Alice
Dreger (2000), o “hermafrodita verdadeiro” esta-
va fadado a extincdo em termos sociais. Confor-
me demonstra a autora, a possibilidade da existén-
cia social de um “verdadeiro hermafrodita” era
considerada, por defini¢do, algo impossivel, na
medida em que era preciso pertencer a um entre os
dois sexos considerados factiveis. Nesse sentido,
Dreger interroga a justificativa meramente “cien-
tifica” como a unica razdo de se adotar as gbnadas
enquanto marca de distingao sexual no que se refe-
re ao periodo considerado em seu estudo. Para ela,
esta fol uma tentativa de preservar a “clara” distin-
cio entre “homens” e “mulheres”, independente-
mente da ambigtiidade que pudesse ser identificada
na aparéncia fisica ou nos comportamentos adota-
dos. Desse modo, Dreger (2000, p. 153) acredita
n3o ser uma mera coincidéncia que na mesma época
em que ela identifica o “desaparecimento” da cate-
goria “hermafrodita”, outros historiadores apon-
tem o nascimento da categoria “homossexual”’. Na
visdao da autora, tratava-se, na verdade, da necessi-
dade de localizar esses sujeitos — “o/a herma-
frodita” e “o/a homossexual” — em classificacoes
especificas e autonomas entre si. Como se pode
constatar, essas definicdes acerca do “verdadeiro
sexo” ou do “verdadeiro” ou “pseudo” herma-
froditismo, para além de representarem um inte-
resse meramente académico, sempre possuiram
importantes implicagbes politicas e sociais (Iders).

Retomando a analise sobre os quadros e so-
bre o “Consenso”, é possivel observar que ocor-

rem rearranjos tanto na nomenclatura, como em
relagdo a alguns aspectos do gerenciamento socio-
médico da intersexualidade, na medida em que an-
tigos parametros de classificagdo e a¢do se tornam
insuficientes do ponto de vista técnico e social. No
que se refere as transformagdes no campo cientifi-
€O, uma nova taxonomia torna-se necessaria ja que
muda, entre outros elementos, a énfase que é dada
aos diferentes componentes envolvidos na “deter-
minacio e diferenciacdo sexual”. Como apontado
anteriormente, o que sustenta a nova classificagdo é
especialmente a “etiologia genética” do sexo, e nao
simplesmente 0 modo como a suposta “desor-
dem” se expressa no fendtipo, seja ele interno (o
que inclui as gobnadas) ou externo.

Nesse sentido, o “Consenso de Chicago” e o
uso do termo “DSD” nele proposto expressa o que
desde o final dos anos de 1990 vem se confi-
gurando como o quadro contemporineo no
diagnéstico e no “manejo” envolvendo criangas
intersex: o papel central ocupado pela genética e
pela biologia molecular na discussdo e na produ-
¢io de conhecimento no interior do campo médi-
co e biolégico do “desenvolvimento (determina-
¢do e diferenciagdo) sexual”. Entdo, ainda que o
“Consenso” afirme que o “desenvolvimento psi-
cossexual” ¢ influenciado por multiplos fatores —
exposi¢do aos andrégenos, genes dos cromosso-
mos sexuais, estrutura cerebral, contexto social e
dinamica familiar (Lee et al., 2006, p. €489) —, do
ponto de vista do “desenvolvimento sexual”, espe-
cialmente no petiodo pré-natal, parece ser a gené-
tica e a rede de conhecimentos que a compée (oriun-
dos da embriologia e biologia molecular, por
exemplo) que encompassam todo o processo de
defini¢io do sexo. O “invisivel” genético e molecu-
lar, nessa perspectiva, ganha uma concretude — ou
seja, uma solidez — e perfaz, sob o signo de outra
materialidade, um outro corpo, aquele da verdade
genética.

As subdivisGes do “Consenso”
ou o que mais esta em jogo?

O “Consenso de Chicago” é composto por
uma série de subdivises que pretendem abordar
o “manejo” da intersexualidade a partir de uma
perspectiva mais ampla. O artigo (Lee ez al., 2006)
estd, assim, dividido em quatro grandes blocos:
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“Nomenclatura e defini¢bes”, “Investigagdo e ma-
nejo das DSDs”, “Resultados em relagdo as DSDs”
e “Estudos futuros”. E mais dois apéndices: “Pa-
pel dos grupos de suporte” e “Questdes legais”.
Vale destacar que metade do “Consenso” é dedi-
cada apenas aos dois primeiros blocos, aqueles
voltados 4 nomenclatura e ao “manejo” clinico-ci-
rargico-psicoterapéutico das “DSDs”.

Ja discorri sobre os elementos centrais desen-
volvidos no “Consenso” em relagdo aos aspectos
terminolégicos. No que concerne ao “manejo”, o
documento ¢ claro ao destacar que:

O manejo clinico ideal de individuos com DSD deve
compreender as seguintes recomendagdes: 1) antes que
os recém-nascidos sejam avaliados por experss, a atri-
buicio de género |gender assignmens] deve ser evitada; 2)
aavaliacdo e o manejo alongo prazo devem ser realiza-
dos em um centro que possua uma equipe multidisci-
plinar experiente; 3) todos os individuos deveriam re-
ceber uma atribuicdo de género; 4) a comunicagio
aberta com pacientes e familiares ¢ essencial, e a parti-
cipacdo dos mesmos na tomada de decisdo ¢ encoraja-
da; e 5) as preocupagdes de pacientes e familias devem
ser respeitadas e tratadas com estrita confidencialidade
(Idem, p. €490, traducio minha).

Mesmo que as opg¢des de manejo da interse-
xualidade apresentadas pelo “Consenso” se man-
tenham basicamente as mesmas — interven¢io
hormonal e/ou intervengio cirurgica e suporte “psi-
co-social”, sobretudo para a familia, mas também
para as proprias pessoas intersex —, é possivel iden-
tificar algumas poucas mudancas. Entre elas, desta-
ca-se a recomendacdo de que as cirurgias pata re-
dugido do clitéris em criangas com Hiperplasia
Adrenal Conggénita s6 deveriam ser consideradas
em “graus de virilizacdo” Prader 111 a V. O Prader,
de acordo com a literatura médica, é uma medida
do grau de virilizagdo dos 6rgios genitais que pode
variar de I a V. Assim, segundo o novo “Consen-
s0”, ndo haveria indicagdo de operar em casos de
Prader 1 e 11. Na verdade, conforme me explicou
um dos médicos brasileiros, a mudanca esta relacio-
nada basicamente com a contra-indica¢io de cirur-
gla no que se refere as virilizacoes classificadas como
Prader 11, uma vez que o Prader I ja setia considera-
do uma wirilizacio normal, indicativa apenas de um
“leve aumento” no tamanho do clitoris.

Reitera-se, ainda, a énfase na importancia de
uma equipe multidisciplinar desde o momento
do diagnéstico, a qual, em situacGes ideais, incluiria

no minimo: especialistas em endocrinologia, cirur-
gia e/ou urologia, psicologia/psiquiatria, ginecolo-
gla, genética, neonatologia e, se possivel, servico
social, enfermagem e ética médica (Idem, p. e490).
A novidade é que se prescreve o alargamento do
grupo envolvido, sendo incorporada a participa-
¢do da famfilia e prevista a indica¢do de “grupos de
apoio” (support groups).

No entanto, é necessario fazer uma ressalva
em relacdo a esses outros atores sociais reconheci-
dos no “Consenso” como fundamentais no pro-
cesso de tomada de decisdo e acompanhamento.
Eles siao posicionados em lugares bastante circuns-
critos. Conforme descrito no artigo, a familia deve
ser incluida em um processo de comunicagao e tro-
ca de informacGes, com base nas quais lhe seja
possivel decidir quanto as intervenc¢des médicas.
Porém, ndo ha nenhum ponto mais especifico que
trate da sua participagdo no processo mesmo de
decisGes em relacdo a defini¢do do sexo da crianca,
por exemplo. Assim, na pratica, os pacientes e fa-
miliares continuariam nio participando de todas as
etapas. De todo modo, esse movimento em dire-
¢do ao “reconhecimento” e “aceitagdo” do lugar
dado a patient advocacy (Idem, p. e488) talvez ja apon-
te para algumas especificidades socioculturais rela-
cionadas com determinados contextos de intera-
¢do médico-paciente.

E preciso também fazer uma observacio
acerca do papel atribuido no “Consenso” ao mo-
vimento politico intersex. Apesar de o ativismo ter
sido incluido na reunido que resultou na citada pu-
blicagdo, mediante a participacdo de integrantes da
ISNA, o mesmo fora reconhecido no documento
sob a insignia de “grupos de suporte”. Em ultima
analise, esse fato sugere que a legitimidade do ati-
vismo intersex nio passou pelo carater politico nem
pela discussio ética que os diferentes grupos susci-
tam em relacdo a pratica médica voltada ao geren-
ciamento da intersexualidade.

O relatério apresentado por uma represen-
tante alemi do movimento intersex, que compos o
grupo com os “especialistas” médicos, afirma que
o subgrupo responsavel por discutir a questdo da
cirurgia — subgrupo 4, Surgical Management of
Intersex — ndo contava com nenhum membro da
militancia (Thomas, 2006). De acordo com Barba-
ra Thomas, o grande grupo foi subdividido em
seis, tendo ficado cada um responsavel por discutir
questdes especificas em relacdo as DSDs. Segundo
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Thomas, o movimento politico estava representa-
do apenas nos subgrupos 3 (Investigation and Me-
dical Management of Intersex in the Infant, Child
and Adolescent) e 5 (Psychosocial Management of
Patients with Intersexuality and Related Conditions),
sendo que ficara também de fora dos subgrupos 1
(Recent Molecular Genetic Impact of Human
Sexual Development), 2 (Brain Programming by
Genes and Hormones — evidence-based) e 6 (Out-
come Data: Evidence-based).

Pela proposta de revisio da nomenclatura, é
possivel perceber que a questdo terminolégica ain-
da estd aberta na esfera médica e é objeto de mui-
tos embates e reflexdes.!® Entre outros motivos,
isso ocorre porque nio somente 0s termos, mas
também as decisGes em relacdo a intervencdo e a
designacio do sexo em criangas intersex, levantam
algumas controvérsias no meio médico, bem como
no interior do movimento politico intersex. Assim,
o “Consenso de Chicago”, ao incluir alguns nomes
expoentes do ativismo (sobretudo norte-america-
no) na equipe de especialistas que construiu o do-
cumento, desponta também como um marcador
que torna visivel uma série de tensdes e conflitos
no contexto da propria militancia: a intersexualida-
de estd na ordem da biologia? F uma categoria
identitiria? F uma mé-formacio? Quais as conse-
quiéncias éticas e politicas de se passar a utilizar um
termo como “DSDs”?

Em relacao a esse aspecto, é preciso interro-
gar por que um grupo como a ISNA, que em sua
origem levantava como uma de suas principais ban-
deiras a despatologizacio da intersexualidade, pas-
sou a defender e a utilizar o termo DSD. No pré-
prio site da ISNA, encontra-se a explicagdo de que
essa atitude “abriu muito mais portas”, especial-
mente no que se refere a possibilidade de dialogo
com os médicos. Essa seria, entre outras razoes,
uma estratégia pragmatica, com o objetivo de se
fazer “ouvit” na esfera médica.”” Seria também um
reflexo do fato de que o termo “intersex” nio se
estabeleceu como categoria identitaria eficaz, capaz
de reunir muitos adeptos para o movimento, ao
contrario do que ocorreu no contexto das comu-
nidades LGBTT (Koyama, 2000).

No que se refere ainda as discussoes sobre a
participagdo da militdncia na elaboragio do “con-
senso”, é preciso também considerar que a inclu-
sao — embora sob a denominacdo de “grupos
de suporte” — de representantes de um segmento

do ativismo intersex norte-americano na formula-
cio de um documento médico (um “consenso”,
para ser mais exata) nao é um procedimento habi-
tual no meio médico. Poderfamos pensar que esse
caminho assemelha-se a0 que ocorreu na historia
da epidemia da Aids no Brasil. Richard Parker, Jane
Galvio e Marcelo Bessa (1999) demonstram, nesse
sentido, como houve uma intensa a¢io e articulagao
do movimento social com diversos setores da so-
ciedade e com programas governamentais de Aids
no Brasil. Esse teria sido um caso, portanto, em
que o ativismo politico teve um importante impac-
to na formulacdo de politicas publicas.

Finalmente, ha mais um ponto salientado em
uma das subsecoes do “Consenso” — “Avaliacio
diagnostica” — que merece ser destacado. Diz res-
peito a falta de protocolos no que se refere ao “ma-
nejo” médico das “DSDs”. De acordo com o
“Consenso”, nao existe um “protocolo de avalia-
¢do unico” que possa ser aplicado a todas as
circunstancias, em fun¢do do amplo “espectro de
achados e diagnésticos” envolvido (Lee ¢z al., 2000,
p. e491).

Pode-se aventar que essa posicio abala, em
certa medida, a prépria forma de agir e pensar na
esfera médica, que possui como eixo principal de
sua “teoria”, segundo Kenneth Camargo Jr. (2003,
p. 79), a “teoria das doencas”. De acordo com o
autor, esta ultima consiste em produzir as doengas
como categorias diagndsticas cujos protocolos de
avaliagdo e agdo possam ser estabelecidos de forma
estavel e homogénea. Ocorre que a intersexualida-
de e o préprio conhecimento em relagio a “deter-
minagdo e diferenciacdo sexual” (ou “desenvolvi-
mento sexual”) lancam desafios a medicina, e
qualquer tentativa de estabelecer um protocolo pa-
drio torna-se insuficiente.

A técnica, os codigos
e o espago da moralidade

Apbs destacar e analisar alguns pontos pre-
sentes no artigo que ficou conhecido como
“Consenso de Chicago”, nessa terceira parte deste
trabalho desenvolverei a idéia ja anunciada de que,
no referido documento, ha um esfor¢o de um gru-
po de experts na diregiao de estabelecer uma classi-
ficacdo calcada em termos cada vez mais “técni-
cos” e com cédigos muito complexos e especificos.
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Dessa forma, termos como “intersex”, “pseudo-
hermafroditismo”, “hermafroditismo” e “reversio
sexual”, considerados “etiquetas diagnésticas ba-
seadas no género” (Lee ez al., 2000, p. ¢488) dio
lugar a outras “etiquetas” representadas princi-
palmente por letras e nimeros (como evidencia a
sigla DSD 46XX, por exemplo), as quais seriam
supostamente menos “controversas” do que as
primeiras.

Cabe a pergunta: o que ha de tdo controver-
so nos antigos termos? Ou ainda: em relagio a que
eles geram tanta polémicar Se tais termos podem
causar “confusio”, como assinalado no “Consen-
s0”, 0 que, por assim dizer, ndo deve ser “confun-
dido” em se tratando da diferenciacio sexual? Fi-
nalmente, vale também indagar quem detém o
poder de falar sobre o “sexo verdadeiro” e sobre
a “realidade do corpo” em cada uma de suas par-
tes mais microscopicas? E que ferramentas (técni-
cas, conceituais, lingliisticas, entre outras) é preciso
dominar para tanto?

A proposta de mudanga da nomenclatura ¢ a
propria elaboracio e significacio do “Consenso de
Chicago” oferecem pistas interessantes na dire¢ao
dessas questoes. A hipétese central que pretendo
desenvolver é a de que a utilizacdo de termos cada
vez mais “codificados” responde, por um lado, ao
esforco de tentar encobrir aspectos mais relacio-
nais envolvidos no “diagnéstico” do sexo de alguém,
como as negociagoes cotidianas entre os profissio-
nais da saude envolvidos, familias e pessoas intet-
sex. E como se, através dessa nova proposta, fosse
possivel invisibilizar os processos e as relagées so-
ciais implicados nas tomadas de decisio em rela-
¢io a atribuicio do sexo em criangas intersex. As
letras e os numeros tornam-se variantes naturalizadas
de conhecimentos informados por valores e repre-
sentacoes socioculturais.

Por outro lado, ao afastar-se de expressdes mais
compartilhadas pelo senso comum (como het-
mafroditismo) ou pelo ativismo politico (como
intersex) e aproximar-se de codigos mais “técni-
cos”, os novos termos buscam invisibilizar o uso
de categorias classificatérias morais e/ou ident-
tarias, associando essas ultimas a um carater neces-
sariamente “pejorativo”. Dessa forma, o antigo
“hermafrodita verdadeiro” nao é o mesmo, do
ponto de vista social e cultural, que o individuo
“DSD Ovotesticular”, ainda que essas categorias
estejam relacionadas no texto do “Consenso”.

E fundamental apontar, portanto, que os des-
locamentos gerados pelo conhecimento biogenéti-
co vao muito além de sua legitimidade cientifica.
No caso especifico do gerenciamento sociomédi-
co da intersexualidade, um desses efeitos é deixar
menos manifestos os elementos sociais envolvidos
no processo de tomada de decisSes, reafirmando
a concretude do sexo — um entre dois, e apenas
dois — por meio da reconstru¢dao da sua historia
biolégica no interior do corpo. Conforme aponta
Rabinow (1999) ao se referir as novas tecnologias
ligadas a genética, ocorre uma espécie de dissolu-
¢do do social, que leva, entre outras conseqiiéncias,
a construcao de uma outra no¢io de natureza, tal-
vez menos “‘romantica” e com contornos menos
fixos. Para Rabinow, algumas categorias culturais —
como o género € o0 sexo — podem rearranjar-se
com outras, serem sobrepostas ou mesmo redefi-
nidas por elas. Nesse ponto, eu gostaria de introdu-
zit 0 que me parece ser outro efeito do desloca-
mento fomentado pelo conhecimento biogenético:
a emergéncia do que chamarei de “sexo-codigo”.

O sexo-codigo é aquele que esta sob o regis-
tro lingiifstico e cognitivo da nova genética e da
biologia molecular. Desse modo, nio se apresenta
através de uma linguagem que pode ser comparti-
lhada por todos, mas apenas por um grupo restti-
to de “iniciados”. No seu dia-a-dia, as pessoas ndo
se perguntam se possuem SRY positivo ou negati-
vo, se possuem ou nao uma duplica¢io em SOXO9,
se apresentam ou ndo uma mutagdo em WT1 ou
quem sabe, em DMRT1. O sexo-cédigo constitui
uma outra verdade sobre o sujeito, que é revelada
pelo corpo em cada molécula, em cada seqiiéncia
genética. As pessoas sdo, paradoxalmente, cada vez
mais inseparaveis (ndo se pode escapar do sexo-
c6digo) e, a0 mesmo tempo, cada vez mais distan-
tes do seu sexo-codigo.

Instaura-se, assim, uma outra biologia. Segun-
do Jean-Paul Gaudilliere (2000, p. 54), ao contrario
dos reducionismos iniciais, o que temos hoje é uma
“ciéncia de sistemas complexos”. Além disso, ele
afirma que nio se estd mais tratando dos mesmos
pressupostos que aqueles da embriologia do século
XIX. Ha, assim, uma nova concepgao de corpo, de
“sex0”, e uma outra compreensio do processo de
“determinacdo e diferenciacio sexual”. O sexo-
cédigo revela o corpo em seu registro microscopico,
40 mesmo tempo em que se sobrepde a seu regis-
tro macroscopico.
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Das concepgoes abstratas e conceituais, sus-
tentadas pela biologia molecular e pela “nova em-
briologia”, a pratica clinica e as interven¢oes cotidia-
nas, ha, contudo, uma distancia considerivel. Em
relacdo a isso, Camargo Jr. (2003) ja apontava para
os paradoxos e contradi¢cdes possiveis entre a me-
dicina tedrica e a pratica clinica. Assim, ainda que
eu mesma utilize os termos “intersex”/”’intersexua-
lidade” e o “Consenso de Chicago” proponha o
termo “DSD”, durante o meu trabalho de campo
para a pesquisa de doutorado, outros termos eram
também utilizados pelos atores sociais, em contex-
tos e condi¢bes especificas, tanto no hospital brasi-
leiro como no frances.

Ainda que a literatura médica fizesse mengao
aos “estados intersexuais”, mesmo os médicos que
acompanhei no hospital brasileiro, por exemplo,
dificilmente utilizavam a denomina¢io “intersexo”
entre cles e, pelo menos nos momentos em que
pude observar, nunca fizeram uso desse termo
durante as consultas com os familiares e/ou com
as criancas/jovens intersex. Se, de uma forma ge-
ral, o termo genitilia ambigua era visto por eles como
inadequado (porque nido daria conta de todos os
“estados intersexuais” e, também, porque faria re-
feréncia a idéia de “ambigtiidade”), o termo inter-
sexo também nfo era considerado livre de proble-
mas. No seu dia-a-dia, percebi que os médicos
permitiam-se utilizar entre eles o termo genstdlia
ambigna quando se referiam a algumas “condi¢oes”
consideradas “intersexualidade”. No entanto, esse
uso era terminantemente contra-indicado diante das
familias e pessoas intersex, situagdo na qual julga-
vam preferivel o uso da expressio genitdlia incomple-
tamente formada (Machado, 2000).

O modo como as diferentes nomenclaturas
sao acionadas pelos médicos mereceria uma dis-
cussdo mais detalhada. Restrinjo-me, aqui, a salien-
tar que, em seu cotidiano, os médicos que acompa-
nhei mesclavam o uso de algumas nomenclaturas
(como genitdlia ambigua e genitilia incompletamente for-
mada) e sistemas de classificacao (conforme obser-
vel no hospital francés em relacio ao sistema pré e
pos-"Consenso de Chicago”), dependendo do
contexto da enuncia¢do, ou seja, se a mesma era
feita em uma situacdo de discussdo académica, se
estava restrita aos pares no cotidiano do hospital,
se era remetida aos pacientes e seus familiares, entre
outras possibilidades. Além disso, deve ser salienta-
do que o uso dos termos nio muda repentinamente

em funcio de uma determinacio externa, visto que
eles refletem percepcdes e valores internalizados.

Consideracoes finais

No que se refere a medicina do século XIX e
infcio do século XX, merece destaque a preocupa-
¢do com a origem da “diferenca sexual” e a desco-
berta dos horménios sexuais como promessa de
desvelamento da “chave” ou ponto inequivoco para
entender essa diferenciacio (Oudshoorn, 1994;
Wijngaard, 1997; Rohden, 2008). Os chamados
“hermafroditas” desempenharam um papel fun-
damental nessas definicdes (Dreger, 2000). Se ¢é
possivel afirmar que o saber médico impde um
regime politico e de autoridade sobre os corpos
de uma forma geral, os corpos intersex constitui-
ram um palco privilegiado de agio dessas regula-
¢coes, em funcdo de desafiarem a estabilidade da
dicotomia sexual como norma. De acordo com
Elsa Dotlin:

O poder médico foi historicamente empregado como
paliativo das tensdes e das contradi¢des tedricas, para
acabar com os casos excepcionais, com os casos limites,
suscetiveis de minar os modelos explicativos da bi-
sexuagdo. Nesse sentido, a questdo do hermafroditis-
mo, dos casos de ambigtiidade sexual tornando dificil a
assignac¢ao a um sexo, foi o ensejo para uma longa crise
na histéria do pensamento médico e das teorias da dife-
renca sexual ou da diferenciacio sexuada (Dotlin, 2005,
p. 123, traducdo minha).

Integrando esse regime politico e de autorida-
de, estdo, como procurei demonstrar, as nomencla-
turas e as taxonomias empregadas, as quais atuam,
também, como praticas regulatérias. Como lem-
bra Judith Butler (2002), a nomeacio cria distin-
¢Oes, estabelece fronteiras e obedece a um conjun-
to de normas, que sio exaustivamente reiteradas.
Assim, as categorias classificatorias dirigidas ao cor-
po, em particular a “determinacio e diferenciagiao
sexual”, e a regulacdo da sexualidade por elas ope-
radas possuem implica¢Ges na forma como ocor-
re o gerenciamento sociomédico da intersexualida-
de e, também, na maneira como é pensado o
estatuto corporal e ético das pessoas intersex. A
partir de uma perspectiva critica, e considerando a
perspectiva dos direitos sexuais enquanto direitos
humanos, vale refletir, entre outros elementos, acerca



JUSTICA AMBIENTAL, DIVERSIDADE CULTURAL E ACCOUNTABILITY 121

das implicagbes politicas e éticas, em um nivel mais
amplo de andlise, das terminologias como opera-
doras de diferenca, bem como para as conseqiién-
cias concretas que elas podem gerar nos corpos
intersex, como as interveng¢oes clinico-psicoterapéu-
tico-cirargicas.

Conforme ja salientado, as transformacdes e
os embates em torno da nomenclatura indicam que,
de um lado, mudam os atores sociais envolvidos
no processo, mas, de outro, transforma-se 0 modo
como os saberes desses atores se compdem entre
si, ora se aliando, ora se distanciando. A partir das
analises sobre o “Consenso de Chicago” fica, en-
tdo, evidente que a nomeagio, ou o “ato de no-
mear”, é estabelecida dentro de um campo de dis-
putas (Bourdieu, 1996).

As reflexdes apresentadas também apontam
para determinadas reconfiguracSes provocadas
pelo conhecimento cientifico na esfera da interse-
xualidade. No contexto das novas tecnologias re-
produtivas, Marilyn Strathern (1995) chama aten-
¢ao, por exemplo, para a emergéncia de novos
elementos, provocada pela producio de conheci-
mento e de tecnologias, os quais tensionam os limi-
tes de antigas definicbes e geram deslocamentos
que perturbam a suposta estabilidade dos domi-
nios da “natureza” e “da cultura”. Ao mesmo tem-
po, cabe lancar algumas questdes para reflexio a
partir das analises realizadas: no que concerne as
intervengdes, o que muda, efetivamente, com o
“Consenso de Chicago”? Se, como desenvolvi ao
longo do artigo, os conhecimentos em biogenética
geram deslocamentos, emergindo nesse processo
novas concep¢oes de corpo e de sexo — 0 “sexo-
c6digo” — por que a légica das decisdes parece se
manter inalterada? O que, nesse sentido, extrapola
as defini¢cGes médicas?

Os embates em torno da nomenclatura ou dos
“termos corretos” a serem utilizados indicam, ainda,
que existem rupturas e ruidos nao apenas entre profis-
sionais de saude ou entre campos de saber, mas tam-
bém no contexto das relagdes entre esses profissio-
nais, as pessoas intersex e seus familiares. Ainda, a
adesdo da ISNA a nomenclatura DSD (e a postetior
dissolugiao do grupo para dar origem a Accord
Alliance) parece marcar algo importante do ponto
de vista do ativismo intersex, em particular, e do
ativismo pelos direitos humanos, em geral. Con-
forme ressalta Mauro Cabral (2008), essa adesdo a
termos “medicalizados” inscreve-se em um pro-

cesso de transformar o corpo do sujeito “politico”
em um corpo que necessita de cuidados médicos.
E a medicalizacdo do politico, em ultima analise,
que acaba mediando o acesso aos direitos.
Encerro este texto refor¢ando a importancia
de lancar um olhar tedrico e metodolégico para
essa questdo das definicbes em “consensos” e no-
menclaturas que designam estados — e estatutos —
corporais. Como procurei demonstrar no decor-
rer deste artigo, essas definicGes entrelacam dife-
rentes questoes e permitem situar as decisdes que
acontecem nos hospitais em um contexto social mais
amplo de produgio de conhecimento. A termino-
logia emerge, assim, como um né situado entre
considera¢des técnicas, humanas e ético-politicas. A
reflexdo sobre a mesma se estende, ainda, 2 minha
propria pesquisa e as minhas escolhas terminol6gi-
cas como pesquisadora. Desse modo, projeta-se,
também, sobre as implicagdes éticas, politicas e ted-
rico-metodolégicas que delas decorrem.

Notas

1 Agradeco a sugestio do professor Richard Miskolci
(UFSCAR) quanto a utilizagdo desse termo, pro-
posta na ocasiao da apresentagao do trabalho no
31° Encontro da Anpocs. A palavra “gerenciamen-
to”, aqui, remete a idéia de administragio e gestdo.
Essa nogao também se vincula ao que Foucault (1988)
descreve como o poder de gerir a vida, ou “bio-
poder”. Da forma como utilizo o termo, “gerenci-
ar” é, a0 mesmo tempo, dirigir, regular e acompa-
nhar de maneira sistematica e constante por meio
de ferramentas e estratégias especificas. Nesse senti-
do, tanto médicos, como familiares e pessoas inter-
sex “gerenciam” a intersexualidade. Ao fazer refe-
réncia a um gerenciamento adjetivado como
“sociomédico”, busco chamar a atengio para o fato
de que existem aspectos socioculturais, como o gé-
nero, que se entrelacam com os argumentos técni-
co-cientificos.

2 Conforme esclarece a autora, o termo apareceu no
artigo do pesquisador biomédico Richard Goldsch-
midt (1917), intitulado “Intersexuality and the en-
docrine aspect of sex”.

3 O primeiro grupo de ativismo intersex foi a Intet-
sex Society of North América ISNA), fundada por
Charyl Chase nos anos de 1990, nos Estados Uni-
dos (ver site <http://wwwisna.org>).
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Vale destacar que a ISNA também passou a pro-
mover o uso do termo DSD (sem, necessariamente,
abandonar o termo “intersex”). Recentemente, esse
grupo encerrou seu trabalho, dando lugar a uma
nova organizagao, chamada Accord Alliance, inau-
gurada oficialmente em marco de 2008 e que adota
a nova nomenclatura DSD. Disponivel no size <http:
//www.isna.org>. [Acesso em maio de 2008].

Termo que tem sido traduzido para o portugués
como “Anomalias do Desenvolvimento Sexual”
(ADS) (Damiani, Guerra-Junior, 2007). H4 tam-
bém a proposta de “Distarbios do Desenvolvimen-
to Sexual” (DDS), conforme me esclareceu uma
médica brasileira, unica latino-americana a ter parti-
cipado da reunido para elaborac¢io do “Consenso”.

No posfacio a edigdo francesa da obra de Ludwik
Fleck, Bruno Latour (2005) sugere que uma das in-
justicas dirigidas a esse pensador ¢ o fato de seu
conceito de “coletivo de pensamento” ter sido con-
siderado um mero “precursor” da no¢io de “para-
digma” de Kuhn. Segundo Latour, para Fleck nao
se tratava apenas de estudar o contexto social das
ciéncias, mas de perseguir todas as relagdes, os em-
bates ¢ as aliangas envolvidas na produgio do conhe-
cimento e na histéria do pensamento. Latour o con-
sidera, assim, um pioneiro ainda atual e instigante.

Hsse aspecto remete ao conceito de “co-produgao”,
nos termos de Sheila Jasanoff (20006), que aponta
para a inseparabilidade entre o dominio da “nature-
za” e da producio dos “fatos cientificos”, além da
ordem social e politica.

“Manejo” é uma palavra utilizada no meio médico,
especialmente na literatura cientifica. No inglés, tem-
se o termo “management”, que diz respeito a forma

~

como uma determinada “condi¢ao” sera manipula-

da, gerida, conduzida.

Sobre o papel central das gonadas na medicina do
final do século XIX e inicio do século XX, no que
diz respeito a diferenciagdo entre homens e mulhe-
res, ver Alice Dreger (2000).

A sigla 46XX (ou 46XY) é uma convengio biomé-
dica, em que 46 diz respeito ao nimero total de
cromossomos de um individuo e XX ou XY refe-
rem-se a um dos pares desse conjunto. Sao os cha-
mados “cromossomos sexuais”.

Gonadas com “alteracdes”.

Nio parece, contudo, que a “Idade das Gonadas”
tenha sido suplantada. A idéia de rearranjos em re-

lagdo as defini¢Ges e as intervengdes médicas pode
ser mais adequada nesse caso.

13  De acordo com a autora, foi apenas por volta de
1915, com o advento de novas tecnologias médicas,
como as laparotomias e as biépsias, que foi possi-
vel identificar de fato testiculos em mulheres vivas,
ovarios em homens vivos e ovotestes em “verda-
deiros hermafroditas” vivos (Dreger, 2000).

14  Sobre a importincia da idéia de “fun¢do” no con-
texto empitrico em que foi realizada minha pesquisa
pata o doutorado, ver Machado (2005).

15  Significa 5 alfa-reductase.

16 Insensibilidade Completa (ICA) ou Parcial (IPA)
aos Androgenos.

17  Disgenesia Gonadal Mista.

18  Parauma anélise médica critica a proposta de revi-
sao de nomenclatura vet, por exemplo, Durval Da-
miani e Gil Guerra-Junior (2007).

19  Conferir site <http://wwwisna.org/node/1066>.
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INTERSEXUALIDADE E O
“CONSENSO DE CHICAGO”

AS VICISSITUDES DA
NOMENCLATURA E SUAS
IMPLICACOES REGULATORIAS

Paula Sandrine Machado

Palavras-chave: Intersexualidade; “Con-
senso de Chicago”; Classificacoes médi-
cas; Antropologia da ciéncia; Sexo-cédigo.

O objetivo deste artigo é analisar a
composicio e a significacio do chamado
“Consenso de Chicago”, publicado em
dois peridédicos médicos em agosto de
2006. O “Consenso” recomenda o uso da
nomenclatura “Disorders of Sex Devel-
opment” (DSD) em detrimento da antiga
classificacio dos “Estados Intersexuais”.
Sugere, ainda, condutas em termos de
diagnéstico e intervengdo nessas situa-
¢oes. As analises apontam para o surgi-
mento de novas terminologias, nas quais
uma especialidade médica (a genética)
ganha destaque, e para o esfor¢o no
sentido de uma classificagao calcada em
termos cada vez mais “técnicos” e com
cédigos muito complexos e especificos.
O “Consenso” reafirma, assim, o papel
fundamental ocupado pela genética e pela
biologia molecular na discussio e na
producio de conhecimento no interior
do campo médico e biolégico da “deter-
minac¢io e diferenciacdo sexual”, bem
como nas pesquisas ¢ intervengdes rela-
cionadas com a intersexualidade. Nesse
contexto, ressalta-se a emergéncia do
“sexo-c6digo”, um sexo “revelado” no
nfvel microscépico do corpo.

“ANOMALY”, “AMBIGUITY”,
AND OTHER OPERATORS OF
DIFFERENCE: THE VICISSITUDES
OF NOMENCLATURE AND ITS
REGULATORY IMPLICATIONS

Paula Sandrine Machado

Keywords: Intersexuality; “Chicago
Consensus;” Medical classifications; An-
thropology of science; Sex-code.

The aim of this article is to analyze the
composition and meaning of the “Chi-
cago Consensus,” published in two me-
dical journals in August 2006. The “Con-
sensus” recommends the use of the
nomenclature “Disorders of Sex Deve-
lopment” (DSD) instead of the former
classification of the “Intersexual States.”
Also, it suggests conducts related to di-
agnostic and intervention in these situa-
tions. The analysis points to the appea-
rance of new terminologies, in which a
medical specialty (genetics) is emphasi-
zed, and to the effort towards a classifi-
cation progressively based on more “te-
chnical” terms and with very complex
and specific codes. The “Consensus” rea-
ffirms, thus, the fundamental role played
by genetics and molecular biology in the
discussion and production of knowled-
ge inside the biologic and medical field
of the “sexual determination and diffe-
rentiation,” as well as in research and
interventions related to intersexuality. In
this context, the emergence of the “sex-
code” — a sex “revealed” in the micros-
copic level of the body — is highlighted.
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Cet article propose une analyse de la
composition et de la signification du
“Consensus de Chicago”, publié¢ dans deux
journaux médicaux en aott 2006. Le
“Consensus” recommande l'usage de la
nomenclature “Disorders of Sex Deve-
lopment” (DSD) au détriment de I’an-
cienne classification des “Ftats Interse-
xuels”. De plus, il suggere des conduites
relatives au diagnostic et a intervention
dans ces situations. Les analyses mettent
en évidence d’une part le surgissement
de nouvelles terminologies au sein des-
quelles une spécialité médicale (la gé-
nétique) gagne de I'importance, d’autre
part, la tendance a I’élaboration d’une
classification basée sur des termes de plus
en plus “techniques” et composée de
codes tres complexes et spécifiques. Le
“Consensus” réaffirme, ainsi, le role
fondamental de la génétique et de la
biologie moléculaire en ce qui concerne
les débats et la production du savoir a
I'intérieur du domaine médical et biolo-
gique de la “détermination et différen-
ciation sexuelle”, ainsi que dans les re-
cherches et les interventions liées a
Pintersexualité. Dans ce contexte, il faut
noter I’émergence du “sexe-code”, un
sexe “révélé” au niveau microscopique
du corps.



