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APRESENTACAO

Os Disturbios da Diferenciacao do Sexo (DDS) s3o situacdes nas quais o
sexo genético (habitualmente 46,XY ou 46,XX), gonadal (testiculos ou ovarios)
ou anatoémico (genitalia interna ou externa) é atipico. A frequéncia estimada
de DDS é de 1 em cada 4.500 nascimentos vivos. A manifestacao clinica pode
ser de ambiguidade genital, de puberdade atrasada ou atipica ou ainda
de infertilidade.

Falamos em ambiguidade genital quando o simples exame da genitalia
externa ndo permite a definicdo imediata do sexo social (sexo de criacdo) da
crianca. Pode ser numa crianca que a primeira vista parece um menino, o pénis
ser muito pequeno, ou a abertura do canal da urina estar fora da posicao
habitual ou ainda ndo serem palpados os testiculos. Naquelas criancas
que parecem meninas, a definicao nao pode ser imediata se houver aumento
importante do clitoris, fusao dos grandes labios ou ainda massa palpavel
na regiao inguinal, pois essas podem corresponder a testiculos. Nesses
casos existem, portanto, caracteristicas intermediarias entre o masculino
tipico e o feminino tipico.

Isso acontece porque os embrides que serao meninos e meninas tém
aparéncia idéntica até o inicio do terceiro més de gestacao. A partir dai os
meninos devem produzir hormdnios para masculinizar os genitais inter-
nos e externos, enquanto que as meninas nao produzem hormonio nenhum.
Quando um menino tiver problemas relacionados a essa producao de hor-
monios, 0s genitais nao serao completamente masculinizados. Por outro
lado, quando uma menina estiver exposta a hormonios masculinos durante
a gravidez, ela vai nascer com sinais de masculinizacao.

Em 70 a 80% dos casos, a ambiguidade genital é identificada logo ao nas-
cimento, e o0 sexo de criacao pode ser definido apds realizacao de exames e
avaliacao por uma equipe especializada em DDS. Nos demais casos, ela
passa despercebida no nascimento e, nem sempre, o sexo de criacao é com-
pativel com o sexo psicoldgico (identidade sexual) do individuo, por vezes
causando problemas na orientacao sexual.

Portanto, a identificacao da ambiguidade genital deve ser sempre feita
ao nascimento, para que todos os exames sejam realizados antes da defi-
nicao do sexo social e todos os procedimentos de correcao da ambiguidade
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genital possam ser realizados o mais precocemente possivel, preferencial-
mente antes dos trés anos de idade, quando comeca a se definir a identi-
dade sexual do individuo.

Todos esses procedimentos diagndsticos e terapéuticos devem ser reali-
zados por uma equipe especializada em DDS composta por pediatra, gene-
ticista, endocrinologista, cirurgido (pediatrico, urologista e ginecologista),
psicologo e assistente social.

O Grupo Interdisciplinar de Estudos da Determinacao e Diferenciacao
do Sexo (GIEDDS) do Hospital de Clinicas da Universidade Estadual de
Campinas (UNICAMP) atende casos de DDS desde o final da década de 1980,
ja tendo avaliado e tratado mais de 2.000 casos. Esta larga experiéncia
permitiu um aprimoramento da equipe com diagndsticos cada vez mais
precisos e, portanto, tratamentos especificos para cada paciente, além
de uma relacao de confianca cada vez maior entre a equipe e as familias.

O diagndstico da causa do DDS possibilita a definicao correta do sexo
de criacao e dos procedimentos terapéuticos a serem adotados na infancia,
além da estimativa de puberdade e fertilidade espontanea e do risco de
repeticao do problema na familia.

E, portanto, uma situacao complexa em que a experiéncia da equipe
é fundamental para dar confianca a familia e ndo serem cometidos erros
que possam comprometer, no futuro, a identidade sexual do individuo.

Esta revista em quadrinhos ¢ voltada a todos os pacientes, familiares,
amigos e profissionais da saude interessados no assunto. Quanto mais se
conhece sobre um problema, melhor se pode diagnostica-lo e trata-lo, e a
aceitacao pelo paciente, pela familia e pela sociedade também aumenta.

Agradecemos o empenho do Dr. Marcio Miranda no tratamento cirur-
gico das criancas com ambiguidade genital e na realizacao desta revista.

DRA. ANDREA TREVAS MACIEL GUERRA
Médica Geneticista e Coordenadora do GIEDDS - UNICAMP

DR. GIL GUERRA JUNIOR
Médico Endocrinologista Pediatrico e Coordenador do GIEDDS - UNICAMP
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0i Maria, o que
vocé esta fazendo?

e©®

4 =& 0jLuke, eu
estou brincando
de desenhar!

1

Eu passei por uma cirurgia

. e estou me recuperando.
Vamos brincar no

patio da escola?

(

\ )

R}

’ Ainda ndo da...

An =5
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Ah, irei te contar sobre tudo!

N
Que tipo de

cirurgia
. vocé fez?

Quando eu ainda estava
na barriga da minha mae,
fizeram um exame de
ultrassom e disseram
que eu era um menino.

Caraca, que
doido! Mas
VOCé parece
uma menina!

OX)

-—

Quando eu nasci, o pediatra
me examinou e disse pra
minha mae que achava que
eu era menino, mas que
tinha alguma coisa errada
com meu genital.

Felizmente, ele nao
deixou fazer o registro
e solicitou uma
avaliacao de um grupo
de médicos especializado
nestes casos de
ambiguidade genital.
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Ambiguidade genital?
0 que é isto?

E quando a crianca nasce
com alteracoes que impedem
a definicao do sexo. Eu tinha o
clitoris aumentado parecendo
um pipi!

q Vocé fala dificil!
\ Hermafroditismo é
Eu explico! " quando a pessoa tem
Ja ouviu falar - testiculos e ovarios
em hermafrodita? ao mesmo tempo.

As plantas sdo hermafroditas e podem se autorreproduzir,
pois possuem os dois sexos, 0s seres humanos com

esta doenca nao conseguem se autorreproduzir e
precisam do papai e da mamae para ter filhos.

No comeco da investigacao, acharam que era isso.
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Ainda no bercario,
repetiram o ultrassom
e encontraram meu
Utero e meus ovarios.

E como descobriram
que vocé é menina?

Colheram meu caridtipo e viram que eu tenho um

cariotipo normal feminino. i |

Colheram também meu sangue e notaram que meus
hormanios estavam alterados e fizeram entao o
diagnostico de Hiperplasia adrenal congénita.

Essa situacdo é bem menos rara, sendo a principal
causa de ambiguidade genital em meninas.

Minhas glandulas adrenais produzem
muito hormdnio masculino e por isto
meu genital se parecia ao de um menino!
Eu tomo remédios para controlar !
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Depois que meus hormaénios ficaram
controlados, eu fiz uma cirurgia para
deixar meu genital igual ao de uma

menina, para que no futuro eu possa
casar e ter filhos, se assim desejar.

Para isso, tenho que controlar a
Hiperplasia o resto da vida tomando
corretamente os remédios

todos os dias. Assim como outras
criancas que tém outras doencas

e malformacoes como diabete,
asma e problemas no coracdo.

Sim, existem meninos que
parecem meninas também.

Meu médico disse que quanto

-
Nunca ouvi falar
nisto. Existem muitas
‘pessoas assim?
r mais cedo for o diagnostico,

muito mais facil sera a
adequacado cirurgica,
a orientacao da familia e
0 bem-estar da crianca.
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Uau Maria! Vocé é muito corajosa!
‘ Deve ter sido um desafio e tanto
‘ passar por tudo isso!

5

Obrigada!

Hoje eu ja posso
ter umavida
normal e feliz!

Pronto, terminei o meu
desenho! Um presente
para voce!
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Nés somos formados pelo sexo bioldgico (genital e cromossomos), pelo género (sexo
psicoldgico) e pelo desejo. Genderbread é uma forma lidica de explicar:

masculino < - v » feminino
intersexo

masculino < v » feminino

transgénero
feminino < —V » masculino

bissexual

masculino < v ) feminino
androgeno
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Glossario

Ambiguidade genital: E uma malformacao congénita que dificulta
ou mesmo impede a equipe médica de identificar, num primeiro
exame clinico, qual é o sexo do bebé.

Hermafrodita: E um individuo que possui ovarios e testiculos.
Clitéris: Orgao sexual feminino.

Ultrassom: O Ultrassom ou Ultrassonografia é um método de
diagnodstico que tem como base a analise de imagens geradas
através da reflexao de ondas sonoras de alta frequéncia, portan-
to nao se utiliza irradiacao e nao é invasivo.

Cromossomos: Sao estruturas compostas de DNA que, por sua
vez, carregam os genes de um ser vivo, responsaveis por definir
as caracteristicas fisicas particulares de cada individuo.

Cariotipo: Conjunto de cromossomos presente nos individuos.

Hormonios: Sao substancias quimicas produzidas principalmente
pelas glandulas, que equilibram as funcdes bioldgicas do corpo.

Glandulas adrenais: Sao glandulas enddcrinas, situadas acima
dos rins, e responsaveis pela producao de diversos hormonios
essenciais.

Hiperplasia adrenal congénita: Doenca congénita que acomete
as glandulas adrenais e limita a producao adequada de corticdide,
mas pode produzir poucos ou muitos hormaonios sexuais.

Diabete: Doenca hormonal que provoca aumento do acucar no
sangue. Pode ser tratada com dieta, medicacao oral e, as vezes,
com injecoes diarias.

Asma: Doenca da via aérea que dificulta a entrada de ar nos pul-
moes, em seu tratamento pode ser necessario medicacao diaria
para prevenir, e aumento de doses em momentos de crises.

Problemas de coracao: Malformacdes do coracao que podem precisar
de medicacao todos os dias e até mesmo cirurgia.
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Pinte os desenhos abaixo:

&
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POSFACIO

A leitura do gibi mostra o desafio que profissionais de saude
envolvidos no atendimento de criancas enfrentam na comunica-
cao de situacoes raras e complexas, tanto para familias como para
pacientes. Porém, isso cria a possibilidade de um atendimento
Unico e individualizado, pois cada historia é Unica e preenchida
por experiéncias préprias! E muito importante que quem vai se co-
municar tenha experiéncia suficiente para isto. Recordo-me da fami-
lia de uma menina com a mesma situacao da Maria que me disse:
“Mas com o senhor explicando assim, nem parece tao complexo!”.

Parabenizo a iniciativa do Dr. Marcio Miranda de mais uma
vez convocar a turma do Luke e do Dr. Marcio para ajudar as
criancas a enfrentarem seus medos e suas angustias.

Nessa historia, percebemos que frequentemente sao os adultos
que complicam as coisas, transferindo as criancas muitas vezes
seus medos e suas fantasias. E importante salientar o papel da
adequacao da genitalia através da cirurgia de forma mais precoce
possivel. Gostaria de esclarecer essa afirmacao: adequacao, porque
nao estamos mudando nada, a Unica intencao é deixar mais claro o
que ja estava programado para acontecer. J& precoce, devemos
ressaltar que se entende por somente ap6s o tempo necessario
para que a equipe tenha certeza do que estava ja previamente pro-
gramado que nao foi possivel se formar na genitalia externa, cau-
sando assim a duvida. A importancia da cirurgia precoce é tema de
diversos trabalhos cientificos, muitos deles realizados levando em
consideracao a opinido dos pais e dos proprios pacientes.

Sendo assim, os pacientes com ambiguidade genital neces-
sitam de acompanhamento com uma equipe multiprofissional
devido a sua complexidade, da mesma forma que outros pacien-
tes com doencas cronicas ou complexas também precisam. E
isto € muito possivel quando conseguimos desmistificar os mitos
e medos, através da comunicacao efetiva, responsavel e afetiva
como descrita na historia!

EDUARDO CORREA COSTA
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Dr. Mrcio Miranda
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