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Resumo

O presente estudo teve como objetivos estudar as caracteristicas psicolégicas
e as vivéncias em portadoras de disturbios de diferenciacao sexual, caracterizados
por um fenétipo feminino e o cariétipo 46,XY. Foram selecionadas oito participantes,
com idade entre 22 e 44 anos, que apresentavam amenorréia e esterilidade
primarias, comprometimento dos caracteres sexuais secundarios e diagnéstico
de disgenesia gonadal pura 46,XY ou sindrome de insensibilidade androgénica
completa. Os dados foram coletados através de entrevistas semidirigidas e
aplicacao do teste projetivo Rorschach. Seguindo as premissas do método
clinico-qualitativo, observou-se que as pacientes tiveram uma infancia sem
intercorréncias significativas até o inicio da adolescéncia, quando a auséncia de
menstruacao e de outros sinais caracteristicos desta etapa do desenvolvimento
revelaram as diferencas em relacdo as demais meninas. Apds o estabelecimento do
diagndstico e tratamento, passaram por periodo sofrido de questionamento
sobre a dimensao e o significado das sindromes, uma vez que o tratamento nao
revertia suas manifestagoes, especialmente quanto a infertilidade. Como agravante,
observou-se inseguranca quanto a percepgao de intercorréncias pelos parceiros

e dificuldades com a imagem corporal apéds a cirurgia profilatica das gbnadas e
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uso da terapia hormonal. Estas mulheres foram seriamente abaladas pelo
diagnostico, gerando negacdo e/ou incompreensdo deste, mas sempre se
perceberam como femininas, tanto na entrevista como no teste Rorschach. A
andlise conjunta dos dados apontou claramente para a necessidade de formacao
de grupos de apoio que nao contemplem apenas a infertilidade, mas também o
esclarecimento sobre os aspectos peculiares destas sindromes genéticas e

suas manifestagcdes na vida adulta.
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Summary

The present study was aimed at assessing the psychological characteristics
and experiences of individuals with sex differentiation disorders, represented by
phenotypic females with a 46,XY karyotype. Eight participants were selected,
ages ranging from 22 to 44 years, who presented primary amenorrhea and
sterility, lack of development of secondary sexual characteristics and diagnosed
with a 46,XY Pure Gonadal Dysgenesis or Complete Androgen Insensitivity
Syndrome. Data was collected by using semi-structured interviews and by
applying the Rorschach projective test. Based on the assumptions of the clinical
qualitative method, it was observed that the patients described an uneventful
childhood until the beginning of adolescence, when absence of menstruation
and other signs characteristic of this developmental stage revealed the differences
between these patients and other girls. After the diagnosis and treatment were
established, the patients experienced a painful period of doubts about the
magnitude and meaning of these syndromes, since treatment did not reverse
their manifestations, especially regarding infertility. To further aggravate the
situation, these patients demonstrated a sense of insecurity about their partners’

perception of complications as well as difficulties with their body image after
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undergoing prophylactic gonadectomy and use of hormone therapy. These
women were deeply upset by the diagnosis, which generated feelings of negation
and/or incomprehension, although they had always perceived themselves as
being feminine, both in the interview and in the Rorschach test. Taken together,
data analysis clearly showed the need to form support groups not only to
consider infertility, but also to explain the peculiar aspects of these genetic

syndromes and their manifestations in adult life.
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1. Introdugéi_o

As anomalias ligadas a sexualidade humana sao conhecidas desde o inicio
da civilizacdo, mas seu estudo académico sé foi possivel a partir da segunda
metade do século XX, mediante o desenvolvimento de algumas subareas do
conhecimento, como a anatomia patoldgica, a endocrinologia e a genética. A partir
de entdo, alteracdes complexas como os estados intersexuais puderam ser descritas
ndo apenas sob o ponto de vista anatdmico e clinico, mas também correlacionadas
com seus fatores etioldgicos, representados pelas alteragées hormonais, bioquimicas,

embriol6gicas, ambientais e, mais recentemente, moleculares.

A classificacao dos disturbios de diferenciacdo sexual tem sofrido revisdes a
ajustes constantes, segundo critérios variados, de modo que nao existe um
consenso na literatura a este respeito. A variabilidade de fendtipo envolve desde
sinais leves de ambiglidade genital até a reversao total do sexo cromossdémico.

Dai a dificuldade de classificacao das mesmas (Migeon et al., 2002).
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Entre as anomalias mais freqlentes e conhecidas, encontram-se as
sindromes de insensibilidade androgénica (SIA) e a disgenesia gonadal pura

(DGP), as quais serao objeto deste estudo.

1.1. Aspectos médicos

A sindrome de insensibilidade androgénica foi descrita em 1953 e passou a
ser chamada pelo nome de um de seus principais pesquisadores, a saber “sindrome
de Morris” (Morris et al., 1953). Na descricao da forma classica da afeccgao,
salientavam-se trés caracteristicas principais: auséncia de Utero, vagina em
fundo cego e presenca de testiculos. Como eventos genéticos, verificavam-se o
cariotipo 46,XY e a recorréncia familial, com padréao tipico de heranga recessiva

ligada ao cromossomo X (Thompson e Thompson, 1966).

Paralelamente a esses relatos, verificaram-se que a sindrome podia se
manifestar em sua forma completa, com genitélia e fenétipos tipicamente femininos,
ou ainda com graus variados de ambigtidade genital e de comprometimento
dos caracteres sexuais, caracterizando a forma incompleta. Os individuos
afetados possuem testiculos ativos, produtores de testosterona, a qual pode ser
convertida em estrégeno, propiciando o desenvolvimento das mamas. Por esta
razdo, a anomalia passou a ser conhecida como “sindrome de feminizacao
testicular” ou ainda como um dos subtipos do pseudo-hermafroditismo masculino

(Neri e Opitz, 1999).
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Os avangcos da biologia molecular permitiram estabelecer que as
manifestacoes da SIA estavam ligadas a uma disfuncdo do receptor do
andrégeno intracelular. A partir de entdo, passou a ser denominada sindrome
de insensibilidade androgénica e seus subtipos completa (SIAC) e incompleta

ou parcial (SIAP) (Gottlieb et al., 1999).

Na SIAC, os sinais anatdmicos sao imperceptiveis na infancia, exceto na
presenca de hérnia inguinal que, via de regra, é tratada como uma intercorréncia
benigna e sem sequelas. As pacientes se apresentam com auséncia de dutos
genitais internos, vagina em fundo cego e genitdlia externa feminina normal.
Internamente, os testiculos estdo reclusos a regiao inguinal ou labioescrotal. Na
puberdade, a distribuicdo de pélos, embora escassa, é ginecéide, assim como a
distribuicdo do tecido adiposo. A queixa principal das portadoras é de amenorréia
primaria. Nas formas incompletas podem ocorrer os mais variados graus de
virilizacao genital e dos demais caracteres sexuais. Estes sdo dependentes dos
graus de resisténcia androgénica e, por isso, irdo influir diretamente na opcao

pelo género (Gottlieb et al., 1999; Hooper et al., 2004).

Segundo Miguelez Garcia (1987), a SIA seria responsavel por 20% de

todos os estados intersexuais e, entre estes, o mais frequente.

Na disgenesia gonadal pura ou completa 46,XY (DGP), o fenétipo e a
genitalia externa séo femininos. Internamente, os dutos de Miller estao presentes,
mas as gbnadas, posicionadas na regiao correspondente aos ovarios, sao

rudimentares ou em fita. Nesta situacdo, ndo ha producao de andrégenos, de
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modo que 0s caracteres sexuais secundarios nao se efetivam. Assim, observa-se
auséncia de desenvolvimento das mamas. O Utero e a vagina sao hipoplasicos
e a pilosidade é escassa. Além disso, a distribuicao de tecido adiposo nao

obedece ao padrao femindide (Pujol-Amat et al., 1970; Migeon et al., 2002).

De modo semelhante a SIA, a procura por servico especializado ocorre
habitualmente na adolescéncia, tendo como queixa principal a amenorréia
primaria. O padréo de recorréncia familial pode indicar tanto heranga recessiva
ligada ao cromossomo X como. heranga autossémica dominante (Guerra Junior

e Maciel-Guerra, 1999).

Em ambas as sindromes, o risco de malignizagdo das génadas € alto e,
portanto, preconiza-se a retirada das mesmas imediatamente ap6s a adolescéncia
(Hernandez Ayup et al., 1982). A prevencdo de osteoporose e de outras
intercorréncias da-se por terapia hormonal, que auxilia inclusive na manutengao
do fenétipo femindide e no desenvolvimento, ainda que parcial, dos caracteres

sexuais secundarios (Pontuondo et al., 1986; Belves Esclapes et al., 1992).

1.2. Aspectos psicoldgicos

A preocupacao com os aspectos psicoldgicos dos portadores de estados
intersexuais nao é recente, embora somente na atualidade existam ferramentas
disponiveis para estas avaliacdes. Desde os primeiros estudos relativos a SIA,
Morris tecia comentarios, ainda que esquivos, sobre a possibilidade de suicidio

dos individuos afetados (Morris et al., 1953). Nao obstante em alguns casos esta
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espectativa tenha se confirmado, 0 mesmo nao ocorreu com a SIA. Todavia, estes
estudos devem ser encarados com reserva, ndo apenas porque 0s pesquisadores
nao dispunham de métodos eficazes de avaliagdo, mas também porque os
quadros sindrémicos ainda ndo estavam bem-delimitados, de modo que varias
graduacbes de estados intersexuais eram estudados como uma amostra Unica

e homogénea, o que esta longe de ser a realidade (Conn et al., 2005).

Em um estudo de caso com duas mulheres irmas com feminizacao testicular,
Negulici et al. (1968), referiram-se as vivéncias de decepcdo com a auto-
imagem e possiveis sentimentos de inferioridade nas portadoras. As mulheres
eram casadas, inférteis e uma adotou uma menina. As duas desempenhavam
papéis femininos, ndo obstante as reacdes emocionais fossem distintas:
enquanto uma continuou sociavel apds a cirurgia, a outra ficou desconfiada do
parceiro, irritdvel e com perturbagdo do sono. A recomendacgédo do estudo foi
que tivessem acompanhamento psicoldgico para lidar com as vivéncias e 0s

conflitos a partir do diagndstico e tratamento.

Da mesma forma Guerra Junior € Maciel-Guerra (1999) referiram-se também
a atencao e cuidados com 0s aspectos psicoldgicos nos casos de sindromes ligadas
a diferenciacdo sexual. Pela diversidade de patologias possiveis, posicionaram-se
favoraveis ao envolvimento de uma equipe interdisciplinar que inclua psicélogos,
psiquiatras e assistente sociais, entre demais especialistas. Uma equipe, segundo
estes autores, com uma agao conjunta, permitindo um diagnostico mais rapido
e uma estratégia de comunicacao uniforme do diagnéstico e as alternativas de

tratamento a familia. Neste caso, referiram-se mais as sindromes diagnosticadas no
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nascimento ou durante os primeiros anos de infancia. Os conceitos gerais de
interdisciplinaridade, porém, poderiam ser aplicados para os cuidados com

portadores das sindromes que sao identificadas na adolescéncia, como SIAC e DGP.

Em meados da década de 90, pesquisadores discutiram sobre a comunicagéo
do diagnéstico, em especial das sindromes deste estudo. As portadoras tém o
direito de saber de si? Que consequéncias psicoldgicas (danos) advirdo sobre elas
em sabendo o diagndstico? Encontraram-se posi¢des francamente favoraveis a
se omitir dados diagnésticos das portadoras da sindrome para protegé-las, como a
de Natarajan (1994). Posicdes diferentes foram levantadas. Para Groveman (Kemp
et al., 1996), sendo ela também portadora, considerou que ocultar o diagnéstico é
uma mentira. Uma outra portadora de SIA, que escreveu um texto anonimamente
(Kemp, 1996), considerou que maior que a dor psiquica de saber um diagndstico
seria a dor da conspiragédo do siléncio em relagdo ao velamento do diagnéstico.
Estas duas mulheres faziam parte de um grupo de apoio a portadores da

sindrome e seus familiares.

Existem argumentos fortes que advertem que as mulheres ou portadores de
qualquer sindrome poderiam ter acesso a informagao, até via Internet. A discussao
do trato do diagndstico foi apontada como talvez o problema da ocultagdo ou
nao do diagndstico possa ser mais dos profissionais do que das portadoras da
sindrome. E possivel que eles tenham divida em como comunicar o diagnéstico,
gue nao saibam o que fazer frente a situacao e alertou para que nao “patologizem”

a sindrome (Dreger, 1998).
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A qualificagdo das sindromes intersexuais como doengas, ou seja,
“patologizar” estas sindromes, seria um equivoco a ser superado, segundo Dreger

(1998).

Estudos de Conn et al., (2005) ponderavam a necessidade de levar em
conta os principios e normas éticas: beneficio ao paciente, nao-maleficéncia (menor
dano), autonomia e justica. No manejo com as portadoras das sindromes debatidas
neste estudo, o beneficio ao paciente, para estes autores, estaria dado a partir
de uma estratégia com um grupo de suporte as mulheres com as mesmas
condi¢cdes e suas familias, seria o indicado, capacitar a todos envolvidos (mesmo
criancas) para compreender a sindrome e a sua condicao. O nao-maleficio
significa que, a julgamento médico, poderia causar um dano com a informagéo do
diagnéstico. Foi sugerida a inclusdo de um psicélogo na equipe, que avaliaria os
riscos e 0s perigos, inclusive de suicidio, em se comunicar o diagndstico.
Autonomia significa respeitar as pessoas nas suas decisdes, sobretudo que lhes diz
respeito e permitir que cada um procure o que é melhor para si. Justica refere-
se a dizer a verdade e dar o suporte emocional necessario, preparando a
portadora e sua familia para a comunicacao do diagnéstico, que pode mobilizar
emocodes e causar choque. Esta posigcao traz consigo a responsabilidade em
passar as informacoes sobre elas que estdo no diagnéstico. Vai além. N&o é s6
saber o como passar. E também garantir um espaco continuo para que as

mulheres possam elaborar a sua condicao.

A incompreensdo do diagnostico de SIAC foi relatada no estudo de

Wisniewski et al., (2000), que envolveu 14 mulheres. O estudo baseou-se num
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guestionario que abordava funcao sexual, adequacao genital para a fungao sexual,
experiéncia com orgasmo e como lidavam com a libido. Os resultados do estudo
revelaram que as mulheres descreveram-se como femininas desde a infancia,
passando pela adolescéncia e, na vida adulta, declararam-se 100% satisfeitas
por serem mulheres. Manifestaram que se sentiam atraidas e fantasiavam ou
mantinham atividade sexual com homens, a excecdo de uma mulher, que se
percebia feminina mas sentia atracao por mulheres. Metade delas eram casadas. As
demais esperavam encontrar um parceiro adequado e quase a metade delas
havia adotado criangas. A maioria das mulheres revelou que estavam satisfeitas

com a imagem corporal e que tinham orgasmo.

Elas também revelaram que ndo compreendiam o diagnéstico de
intersexualidade e que haviam ficado chocadas com a informag¢édo. Mais da metade
delas, embora quisesse compreender a sua condigdo, ndo conseguia entender
do que eram portadoras exatamente, apesar das informacdes que ja tinham
sobre a sindrome. A maioria delas mantinha a posicdo de guardar segredo

sobre a condicao genética (Wisniewski et al., 2000).

Em um estudo recente realizado com uma amostra de 75 pessoas
acometidas, foram abordadas as duas sindromes, entre outros estados intersexuais,
perfazendo 14 portadoras de SIA e quatro de DGP. Os resultados mostraram que as
portadoras das formas incompletas destas sindromes compreendiam melhor as
suas condigbes diagnosticas do que as portadoras das formas completas (SIAC e
DGP). Os autores atribuiram este fato ao diagnéstico tardio das formas completas

(geralmente na adolescéncia), enquanto que nos demais estados intersexuais,
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por envolverem sempre algum grau de virilizagao, a evidéncia de alteracao era
conhecida desde a infancia (Migeon et al, 2002). Os autores comentaram ainda
qgue, embora o diagnéstico destas afec¢des ocorra somente na adolescéncia, nao
dispensam atengao especializada para elaborar a apresentacéo do diagnostico, uma
vez que 0 mesmo provoca duvidas sobre sua identidade feminina e perplexidade
guanto aos limites impostos, como infertilidade. Como agravante, estas constatacoes
ocorrem numa etapa da vida onde as mudancas sao frequentes e se refletem

pela vida adulta (Migeon et al., 2002).

Num estudo com 22 mulheres com SIAC realizado por Hines et al., (2003)
preocupados com a saude psicolégica das portadoras destas sindromes, avaliaram
a qualidade de vida usando os seguintes testes psicoldgicos: Self Esteem Scale e
Psychological General Well-Being Scale (PGWBS), Scala 16 PF (personalidade), 12
questdes de Gender/Sex Questionaire e exame de Lateralidade. Constataram
qgue todas as participantes foram registradas com nomes femininos para a sua
cultura. Concluiram que as caracteristicas psicolégicas das participantes nao
apresentavam diferencas em relacdo ao grupo-controle e que as mulheres
portadoras de SIAC apresentavam caracteristicas tdo femininas quanto
estas. Identificaram alta feminilidade e reduzida masculinidade, com interesse
heterossexual, com comportamentos e papéis adultos femininos, com personalidade
convencionalmente feminina, porém com baixa qualidade de vida e bem-estar
psicoldgico em relacdo ao grupo-controle. No estudo, comparando as portadoras

com o grupo-controle, a diferenca foi a presenca da sindrome, que justificaria a
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qualidade de vida e bem-estar psicolégico diferenciados. Também apontaram

poucos estudos e discussao sobre 0 género psicoldgico desta sindrome.

Mulheres portadoras das sindromes SIAC e SIAP, e seus familiares, foram
acompanhados por cinco anos na Holanda e na Bélgica. Os pesquisadores
utilizaram entrevistas com perguntas dirigidas e semidirigidas, e escalas que
avaliavam impacto de eventos, desesperanga e suporte social. As mulheres com
SIAC foram criadas como meninas e sua orientagdo era heterossexual. Estas
mulheres, no caso de SIAC, em geral, foram diagnosticadas na adolescéncia e
sofreram um impacto, como um choque e magoa com a situag¢do. As portadoras
e familiares reagiram ao diagndéstico com culpa, vergonha, tristeza, pesar,
aflicao, revolta, raiva e 6dio em relagao a sindrome. As portadoras da sindrome
demonstraram timidez e vergonha com a situacdo do proprio corpo. Os pais
foram considerados como mais comedidos, enquanto que as maes demonstraram
sentir algum grau de culpa pela sindrome das filhas. Para os médicos, os pais, maes

e pacientes tinham dificuldades em entender o diagndéstico (Slijper et al., 2000).

Em um estudo realizado no Brasil, foram realizadas avaliagcdes psicolégicas
com as mulheres portadoras das sindromes de SIAC, visando a definicdo de
identidade de género e a compreensao que tinham de seus problemas. A avaliagao
constava de varias entrevistas e de aplicagdo de testes projetivos, entre eles
Szondi’s test, desenho livre da familia e o HTP (house, tree, person test). Todas
as mulheres deste estudo faziam a terapia de reposicdao hormonal. Os
resultados dos exames psicolégicos e hormonais eram discutidos em equipe,

formada por cirurgides, endocrinologistas e psicologos, visando o estabelecimento
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de condutas. Os pesquisadores verificaram que todas as mulheres com SIAC
foram registradas como meninas e mantiveram o sexo social feminino, na vida
adulta. Quanto a funcao sexual, em um grupo de 14 mulheres, trés ndo eram

satisfeitas e uma delas tinha preferéncia por mulheres (MELO et al., 2003).

A satisfagdo com a fungéo sexual foi estudada em uma amostra de 66
mulheres portadoras de SIAC, nas quais se aplicou o questionario GRISS
(Golombok-Rust Inventory of Sexual Satisfaction). Os autores concluiram que
as portadoras da sindrome tiveram menor satisfacdo com a funcédo sexual do
que as mulheres do grupo-controle e que as mulheres com vagina curta tiveram
maiores dificuldades sexuais. Sinalizaram que fatores psicolégicos podem estar
também associados ao efeito da satisfacdo com a funcdo sexual. Para os
autores, o horménio androgénio é essencial para o orgasmo e relacionaram nivel de
prazer ao nivel de androgénio, apontando que estudo hormonal j4 tem sido
realizado e tem sido elucidada esta questdo. Também fizeram a proposta de
realizacdo de um estudo longitudinal dos aspectos psicoldgicos e de qualidade de
vida. Sugeriram que a fungao sexual deveria ser mais estudada e sinalizaram
que os estudos psicologicos eram poucos. Propuseram que a fungdo sexual
poderia ser avaliada através de estudos psicoldgicos, a fim de reduzir o impacto
dos problemas sociais e emocionais causados por esta e potencialmente como

consequéncia, interferem na qualidade de vida (MINTO et al., 2003).

Outro estudo foi realizado no Brasil com 19 mulheres sob a mesma condigéo
(SIAC) e pertencentes a uma mesma familia, composta por 700 pessoas e

distribuida em quatro geragdes. Os autores concluiram que as mulheres eram

Introdugdo 24



psicolégica e socialmente integradas na comunidade e desempenhavam papéis
convencionalmente esperados como femininos na sociedade. Estas mulheres
casaram e manifestaram o desejo de adotar criangas, apesar da infertilidade
persistir como a grande queixa delas. Quanto a fungao sexual, estavam satisfeitas
e, a excecao de duas que fizeram cirurgias de neovagina, as outras obtinham a
dilatacdo necessaria para o intercurso sexual e tinham parceiros ativos. As
mulheres associavam a causa da obesidade como decorrente do tratamento

hormonal a que eram submetidas (HOOPER et al., 2004).

Conforme esse estudo, a familia foi um importante suporte para estas
mulheres na aceitacdo de sua condicdo e em sua inclusdo como plenamente
mulheres na comunidade familial. Sobre a comunicagao do diagnéstico, quanto
a revelar ou nao o diagnéstico a portadora, isso era discutido com os pais. Para
oito foi revelado o diagnéstico e nove mulheres ndo o conheciam, sendo que trés
ja tinham mais de 40 anos. A alegacao para nao revelar o diagnéstico foi uma

estratégia preventiva para evitar problemas psicologicos (HOOPER et al., 2004).

Nas sindromes enfocadas neste estudo, ndo existiam referéncias diretas
da psicandlise para a compreensdo delas. A psicandlise interessou-se pela
sexualidade, feminilidade, mas as mulheres, com caracteristicas tao singulares nao
foram contempladas ainda. A psicanalise trouxe contribui¢cdes relevantes sobre a
psicologia feminina, especialmente através de psicanalistas como Héléne Deutsch,

Joyce McDougall e Frangoise Dolto.
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Na sexualidade feminina, segundo DEUTSCH (1979), a libido &, de alguma
forma, retirada de todo o corpo feminino, demonstrando que todo o ser, todo o
corpo participa da erotizagdo. Para ela, a mulher compreende o seu sexo a partir
da sua condi¢do genital, e de seu papel que no mundo feminino, no qual esta
inserida. E a ele responde como mulher na identificagdo com as mulheres e, em
geral, na identificacdo com a mae, no final do processo de desenvolvimento
psicossexual. Esta autora, ao se referir 4 esterilidade, atribuiu, amitude a infertilidade
a uma causa psicogénica, mas reconheceu que ha casos de intersexuais.
Também afirmou que a maioria das mulheres aspiram a ser méaes, mas que

existem mulheres que ndo aspiram a ser maes.

A psicanalista McDOUGALL (1983) abordou a questao da sexualidade e
a questao do corpo. Ela explorou a tematica do psicossoma. Ha uma intrinseca
relacdo entre a psique e o corpo, que se expressa em linguagem de sintomas.
“Ele (o corpo) toma emprestado de maneira especial o caminho dobradico do
afeto para se constituir em objeto para a psiqué; esses efeitos se revelam nao
apenas nas metaforas da lingua mas também no sintoma neurético como
metafora”. Em sua compreensao, os psicossomatismos sdo uma linguagem de
um corpo biolégico mudo. Este corpo mudo constitui-se com o desenvolvimento
psicossexual em psicologico pelas experiéncias que o0 ser neste corpo vivencia,
como que em pegas de um teatro, como no titulo do livro da autora Teatros do
Eu. O corpo foi fonte original de onde surgiu todo o ser e, a partir dele, formam-
se as primeiras impressdées do que sera o Eu (ego), esta identificacdo do que

e

sera o0 ser, com sua identidade psicossexual. E no corpo e a partir dele que
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ocorre a identificacdo e o voltar-se para o corpo como parte integrante do que

se é psiquicamente, reidentificando-se com ele novamente.

Dolto (1984), em especial, trabalhou a imagem do corpo em que 0 esquema
corporal € um intérprete da imagem do corpo, diferenciando imagem do corpo e
esquema corporal. O esquema corporal € um principio comum a todos e da
concretude ao ser, objetiva uma intersubjetividade. A imagem corporal é singular a
cada um, subjetiva e vinculada diretamente a histéria pessoal, ligada a percepcao
do corpo, com o que o corpo expressa/manifesta-se em sensacoes, sejam elas
quais forem: libidinal e funcional. Para Dolto:

‘imagem das zonas erégenas onde se expressa a tensado das pulsées...
e... a imagem do corpo é sintese viva de nossas experiéncias emocionais:
inter-humana, repetitivamente vividas através de sensagbes erdégenas
eletivas, arcaicas ou atuais... pode ser considerada como a encarnagao
simbdlica inconsciente do sujeito desejante... reporta ao sujeito do
desejo... mediatizado pela linguagem memorizada da comunicacdo entre
sujeitos” (p.14-5).

A psicandlise considerou os aspectos psiquicos da representacdo da
sexualidade e corpo mas, no caso destas sindromes, como a psicanalise poderia
dar sua contribuigdo? Se fossem sindromes com seqlelas identificaveis no
corpo, como genitais ambiguos, teria um corte diferente, mas nao é o caso das duas
sindromes em questdo. E assim a psicandlise langa em discusséao a possibilidade
de dialogo com as situagbes novas como a deste estudo. Motrelay (1998), entre
outros autores, destacou a intrinseca relagdo corpo feminino/corpo materno e

defendeu que a medida que for vivenciando o ser mulher, que inclui puberdade,

eroticidade descoberta e a maternidade, ela sera mulher. Isto lhe diz respeito e
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introjetara esta concepcado em seu psiquismo. A autora discutiu € demonstrou,
com muita habilidade, a questao técnica sobre a libido. Seria uma s6? Destacou
que Sigmund Freud a concebeu como somente uma, enquanto que Ernest
Jones a distinguiu em duas organizagdes libidinais distintas, uma masculina e
outra feminina. Para as finalidades desta pesquisa, ndo foi isto 0 que norteou o
estudo. Segundo ela e outros autores, o feminino, na psicanalise, continuara

com esta indefinicao tedrica. Nao se sabe quando sera superada.

Em uma conferéncia, Laplanche (1998) propbs discussbes sobre a
proposta de didlogo entre a biologia/genética e a psicanalise, concluindo que
estudos genéticos avangcados de alguma forma “aniquilam as esperancas de
‘filogénesis’ psicanalitica’, porém que o “genético do sexual devera enfrentar-se
com este paradoxo: no ser humano, na historia do individuo, que o adquirido chega
antes do inato". A esperanga do autor é que o didlogo entre estes saberes possa

se aprofundar e ir além do que esta estabelecido por cada um.

Ainda hoje, os estudos médicos/genéticos situaram as sindromes SIAC e
DGP entre tantas outras sindromes de intersexualidade. E se sabe que estes
estudos ainda estdo longe de serem conclusivos. Os estudos psicolégicos que
acompanham o avango do conhecimento sobre estas sindromes sexuais ainda
sao poucos. Mesmo existindo estudos interessantes valendo-se de instrumentos
(inventarios, questionarios, testes cognitivos e projetivos) e técnicas psicologicas
para a identificacdo das sequelas psiquicas e intervengao junto as mulheres, seus

familiares e, na conducao de trabalhos interdisciplinares, ainda permanecem grandes
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lacunas onde novos estudos devem buscar respostas que satisfagam e possibilitem

0 avanco da ciéncia e atendam mais eficientemente as demandas da humanidade.

Os estudos apontam para caracteristicas especiais e que requerem
necessidade de apoio especial, pode-se dizer singular, apropriado a condicao que
se depararam estas mulheres. Um dos aspectos a se ponderar é o diagnéstico.
E fator relevante que precisa ser ampliado na sua discussdo e trata-se da
comunicagao do diagndstico. Nao s o comunicar, mas 0 que comunicar, 0 por
qué comunicar, 0 como comunicar e o quando comunicar. Os servigos que se
propdéem a dar suporte para estas mulheres terdo que levar em consideracéo o
envolvimento de uma equipe mais ampliada, uma equipe interdisciplinar, que na

sua integracao podera proporcionar acées destinadas a estas mulheres.

E imperativa a integracdo de conhecimento a fim de facilitar a compreenséo
das interfaces nas atribuicbes de cada componente da equipe. Conseqlientemente,
ter um dialogo com as mulheres, capaz de dar um suporte que facilite a
compreensdao da sua condigdo; favorecer a elaboracdo dos conteudos de
conhecimento que agregarem sobre si, provocar a sua melhor integracéo social;
e capacitar para o dialogar sobre o assunto ou segredo, em foco, com os
parceiros. Desta forma, ajudando a superar preconceitos e facilitando a aceitagao
com mais leveza e fluidez, a condicdo, que ndo pode ser mudada, permitira

proporcionar um maior grau de qualidade de vida para estas mulheres.

Este estudo foi desenvolvido em torno da necessidade de se conhecer as

vivéncias das mulheres portadoras de uma das sindromes SIAC ou DGP e
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analisar o significado do diagnostico para as mulheres e o impacto na vida

delas, as conseqléncias para as relagdes sociais e com seus parceiros.

Ter um “ouvir” do que elas podem “dizer” sobre como “vivem”, como “se
sentem mulheres”, como “compreendem o diagndstico” e “como enfrentam os
limites impostos pela sindrome”, entre eles, “a infertilidade”, “preocupagao com a
compreensdo dos parceiros sobre o diagndstico”, como “percebem a equipe de
saude”, faz parte do que pode enriquecer e ampliar este conhecimento. Producdes
cientificas que enfoquem as vivéncias das mulheres com estas sindromes séo
poucas na literatura brasileira e latina-americana. Particularmente, o autor desta
tese defende que estudos clinicos qualitativos sejam desenvolvidos, para
compreender e atender a esta demanda que, apesar da baixa incidéncia, nao

pode ser negligenciada pela saude, e em especial a saude mental.
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2. Objetivos

2.1. Objetivo geral

Estudar as vivéncias do desenvolvimento psicossexual em mulheres com

fendtipo feminino e com cariétipo 46,XY.

2.2. Objetivos especificos

a) Estudar as vivéncias das mulheres com cariétipo 46,XY em relagdo ao

corpo e a auto-imagem.

b) Analisar o significado do diagnostico médico para estas mulheres.

c) Compreender as vivéncias destas mulheres nas relagdes familiares e

nas relagdes com os parceiros.
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3. Sujeitos e Métodos

3.1. Desenho do estudo

No presente estudo, utilizou-se 0 método clinico-qualitativo. Este método
permite ao pesquisador ir ao encontro dos aspectos subjetivos das mulheres,
para que perceba e acolha os conflitos e contradicbes humanas expressas nas
falas das que estado envolvidas na pesquisa. Ele possibilitou que se explorasse,
aprofundasse, a investigagcdo daquilo que elas ndo teriam como expressar
quantitativamente. O método abriu caminho para a interpretacdo de sentidos e
significacdes que o participante confiou ao pesquisador, bem como o0 que se

pbde dizer do fendmeno e como o elaboraram (Turato, 2003).

3.2. Tamanho da amostra

Foi utilizada uma amostra proposital, por conveniéncia. Este tipo de
amostra permitiu que se trabalhasse com um pequeno grupo, que era portador
de uma mesma condicdo humana, na direcdo do estudo do fenémeno que se

pretendia explorar. A escolha das participantes foi deliberada, a partir das
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mulheres em tratamento com caracteristicas proprias das sindromes: disgenesia

gonadal pura 46,XY e insensibilidade androgénica completa.

Foram convidadas a participar dez mulheres com essas condigées e nove
entrevistadas, sendo que oito foram efetivamente incluidas no estudo. O tamanho
final da amostra foi determinado pelo critério de saturacao da informacédo. Conforme
contribuicdes de varios autores coligidas por Turato (2003), saturacéao de informacao
€ o fenbmeno observado pelo pesquisador quando constata que os dados
pesquisados tendem a se repetir e entdo o processo de busca de novos conteddos
pode ser interrompido, segundo validacao feita pelo pesquisador, orientadores e
pares de pesquisa. O grupo foi composto de trés mulheres casadas, uma

divorciada e quatro solteiras, com idade entre 22 e 44 anos.

3.3. Selecao dos sujeitos e coleta de dados

A amostra foi selecionada previamente entre as mulheres que realizaram
exames de cariétipo no Laboratério de Citogenética e Cultivo Celular do CAISM
(Centro de Atencao Integral a Saude da Mulher). Foi constituida por mulheres com
diagnéstico de caribtipo 46,XY que tinham freqlientado o Servico de Ginecologia

do CAISM, no periodo entre 1990 e 2005 (Anexo 7.1).

A partir de uma listagem do Laboratério, as mulheres que se enquadravam
nos critérios de inclusdo, foram convidadas a participar do estudo pessoalmente
pelo pesquisador (Anexo 7.2), 0 que ocorreu no dia em que estas tinham retorno

agendado no servico ou por agendamento especifico para o estudo, (quatro
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mulheres) via Servico Social. Das mulheres contatadas, uma ndo aceitou o
convite do pesquisador. As mulheres foram informadas quanto aos objetivos da
pesquisa, sua participacao voluntaria e a atividade, que envolvia dois momentos:

um referente a entrevista e o outro a aplicagdo de teste psicoldgico.

Uma vez aceito o convite para participar do estudo, foi solicitada a
permissao das mulheres para uso do gravador como registro da entrevista e, a
seguir, apresentado o Termo de Consentimento Livre Esclarecido como forma de
adesdo ao mesmo, sendo-lhes entregues uma cépia para arquivo (Anexo 7.3).
Logo apds, se predispuseram ao inicio da entrevista. Num segundo momento

foi aplicado o teste Rorschach.

Os dados foram coletados pelo proprio pesquisador. Foi feita a abordagem
inicial das mulheres na sala de espera dos Ambulatérios do CAISM ou de
Endocrinologia do HC com a apresentacao do pesquisador por profissionais do
servico. A outras, o proprio pesquisador apresentou-se porque vieram ao Servigo
por localizacdo e agendamento do Servico Social do CAISM. Os locais dos
encontros para coleta de dados foram consultérios disponiveis no CAISM para

as rotinas médicas dos usuarios.

3.4. Instrumentos para coleta de dados

A entrevista semidirigida foi escolhida para coleta de dados para que
fosse mantida dentro do enfoque da pesquisa €, a0 mesmo tempo, deu liberdade

para que o sujeito exteriorizasse outras respostas relacionadas a coleta de dados.
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Segundo Bleger (1980), a “chave fundamental da entrevista esta na
investigacdo que se realiza durante o seu transcurso. Observar, pensar e imaginar
coincide totalmente e formam parte de um sé processo dialético” (p.9). E um
comportamento integrado e Unico, pois inclui 0 que o entrevistador esta recolhendo
e ja de uma forma que inclui a funcdo de escutar, vivenciar e observar da

pessoa entrevistada.

A entrevista semidirigida obedeceu a um roteiro de perguntas (Anexo
7.4) e teve inicio com uma pergunta disparadora. Foi evitada a seqiéncia de
pergunta sempre que uma resposta ja tivesse sido emitida dentro do contexto
de outra questdao com o mesmo sentido. O roteiro foi discutido com o alvo de
validagao metodoldgica entre pares no Laboratério de Pesquisa Clinico-Qualitativa,
gue é composto por um grupo de pesquisadores da FCM/Unicamp, que propuseram

sugestodes e indicagbes para aprimoramento do instrumento.

O pesquisador visitou os servicos, conheceu suas rotinas, estabeleceu
contatos com os servigos de Psicologia, Médico, Enfermagem e Servi¢o Social,
como um processo inicial de aculturacdo. Este processo estendeu-se nas
primeiras entrevistas com as mulheres. Antes do inicio da pesquisa, em seu
trabalho clinico havia atendido trés mulheres estéreis. Pelas informacdes obtidas,

ja intuia tratar-se de alguma sindrome especifica como as deste estudo.

O roteiro foi submetido ao processo de aculturagdo nas primeiras
entrevistas. Oportunamente julgou-se possivel inclui-las na amostra final. Este

processo trouxe um enriqguecimento nas entrevistas seguintes. Alguns dados
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foram incorporados na ficha de caracterizagdo das mulheres, aplicada antes de

cada entrevista, e estes dados compdem a Quadro | (Anexo 7.1 e 7.7).

Também foi utilizado o Teste Rorschach (Rorschach, 1974). Trata-se de
uma técnica projetiva para avaliacao psicodiagnéstica, porque a pessoa projeta
no que vé nas manchas aspectos do seu consciente e inconsciente e como esta
o seu funcionamento psiquico, revelando-se. Sua aplicacao contribui para que
se avaliem tragcos de personalidade, entre eles dificuldades de relacionamento
pessoal, com a sexualidade, com as figuras parentais internas, com os conflitos
existenciais e com 0 meio externo que € sentido como uma ameaga, indicativos
de depressao e o funcionamento do psiquismo humano. Funciona como uma
fonte de dados relevantes para o trabalho, os quais ndo sao possiveis de se

identificar com objetividade em um processo de entrevistas (Silveira, 1985).

O teste Rorschach compde-se de dez cartdes que medem 24 X 17 cm.
Cada cartao é formado por “borrées de tinta” cromaticos e acromaticos. O sujeito €
convidado a observar cada cartdo e é estimulado a falar o que esta vendo nas
manchas. As respostas sdo anotadas em protocolo para cada cartdo, onde é
localizado e identificado o que foi visto. O protocolo de anotacdes de respostas
€ uma réplica mapeada do cartdo original. Tal teste foi utilizado em pesquisa
sobre o0 desenvolvimento psicossocial e fornece as condicbes para se obter

dados relevantes sobre o dinamismo psiquico.

A aplicacdo do teste Rorschach foi identificada em um estudo sobre

baixos niveis de testosterona em relacdo a score de hostilidade, envolvendo
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androgénios e personalidade em homens normais e homens que se submeteram
a cirurgia de hipospadias na infancia (Berg et al., 1983). Outro estudo realizado
no México utilizou este teste envolvendo reversao de identidade de género em
sete homens com pseudohermafroditismo (5aRedutase) de diferentes familias
(Mendez et al, 1995). Também o teste foi utilizado no estudo de identificacao de
género em transsexuais comparado com grupo controle masculino/feminino
(Coussinoux et al., 2005). No Brasil, em uma pesquisa com casais inférteis, foi
aplicado o teste Rorschach, concentrando-se na “investigacdo dos fatores

psicolégicos associados ao fenémeno da infertilidade humana” (Piva, 2002).

A escolha desse instrumento deu-se porque ele fornece dados objetivos
que permitem analise de aspectos relevantes ao objetivo do estudo. Este teste
foi validado pelo Conselho Federal de Psicologia (2005), por se enquadrar nos

critérios técnicos estabelecidos para uso em territério brasileiro.

Na aplicacdo do teste Rorcharch foram apresentados os dez cartbes
sucessivamente e anotado o que a pessoa produziu como respostas para cada
unidade. Depois foi solicitado ao propdésito que indicasse na prancha onde viu,
de acordo com o registrado, anotou-se no protocolo adequado onde cada
resposta foi visualizada e seguiu-se o inquérito final quando foi perguntado e
respondido o por qué viu (que séo as associagdes feitas - o que te fez pensar, o
que te fez lembrar, quais caracteristicas da mancha te ajudam a pensar, como
construiu em sua cabeca esta imagem...), conforme instrugcdes de aplicacao

(Adrados, 1984).
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Para cada participante foi preenchida uma ficha de caracterizagao

(Anexo 7.7).

3.5. Critérios para exclusao e interrupcao

Das nove participantes, uma foi excluida do estudo, pois, embora portadora
de cariotipo 46,XY, verificou-se posteriormente que nao preencheria critério de

incluséo, no caso, ser portadora da sindrome de regressao testicular.

A qualquer momento, as participantes da pesquisa poderiam solicitar o
encerramento da entrevista ou da aplicagcao do teste, mas ndo ocorreu nenhuma

desisténcia no processo. Todas colaboraram com a coleta de dados.

3.6. Estratégias de validacao

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi apresentado a todas
as mulheres e ndo houve nenhuma ocorréncia que justificasse mudanca no
mesmo apds o periodo das entrevistas de aculturacdo. Os resultados das
entrevistas e do Teste Rorschach das primeiras mulheres participantes do estudo
foram incluidos na amostra final porque as caracteristicas das mesmas nao
diferiam das entrevistas subseqlentes. O processo da pesquisa seguiu controle

de qualidade que incluiu:

a) As entrevistas foram transcritas e foi realizada uma segunda escuta da
transcricao para comparagao e corregdes por uma psicéloga, que deu
sua colaboracao nesta tarefa.
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b) O Teste de Rorschach foi aplicado pelo pesquisador e sua avaliacao,
revisao e analise final foram feitas por uma especialista em Rorschach.

3.7. Conceitos

Seguem arrolados os principais conceitos envolvidos neste estudo e

suas defini¢oes:

n Desejo: Etimologicamente, o termo desejo constitui-se da fusdo dos
étimos latinos privagcdo + sidus. Refere-se a impossibilidade de
alcangar e possuir uma estrela distante no firmamento. No sentido de
aspiracao, que gera movimento na direcdo de algo no qual se busca
realizagao/integracdo/fusdo. Na psicandlise, desejo esta ligado a
pulsées libidinais, reprimidas no inconsciente a espera de realizagéo e
gratificacdo. Para Freud, a memoria de algo que foi gratificante gera
outro desejo novo. Para Lacan, desejo € um conceito que indica de
forma direta: faltar e falhar (Zimerman, 2001).

Neste trabalho, o “algo” desejado refere-se ao desejo de ter tido as
condi¢des genético/fisiolégicas de ser mae, sinalizando na diregao da
impossibilidade de ter um filho biol6gico e de ser mae.

= Feminilidade: Significa o que é préprio da mulher - modo de pensar,
de ser e de vivenciar o que é da mulher, sejam sonhos/aspiracoes,
percepcao de que se € mulher e de que se identifica como uma delas.
Isso num processo de descoberta e assimilacdo do que é proprio do
feminino, corpo feminino, destino com o poder de gerar criangas,
identificando-se com as iguais (mulheres). Feminilidade coincide
corpo, pensar e experenciar o ser mulher (Dolto, 1982). Neste trabalho,
feminilidade est4 ligada a forma como estas mulheres vivenciam seu

corpo, sua auto-imagem (aparéncia, voz, etc..), sentimentos de como
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sao (tristes, alegres, corajosas etc...) e se identificam como mulheres

(e com as mulheres) e se sentem como uma delas, femininas.

Género: Este conceito origina-se do termo latino genus, que no senso
comum designava os sinais comuns presentes em qualquer categoria,
classe, grupo ou familia. Ele foi empregado por Robert Stoller em
1964, para distinguir os sexos no sentido anatémico e de identidade
no sentido social ou psiquico. Este conceito evoluiu e sexo anatémico
pode diferenciar-se do que se considerou género, pertinente a uma
identidade social ou psiquica, podendo sexo e género coincidir ou

opor-se totalmente (Roudinesco, 1998).

Assim, sexo esta para a organizagao anatémica que diferencia homem e
mulher enquanto género caracteriza o que se designou um sentimento
social e psicolégico presente na identidade sexual. A familia e a
sociedade vao determinando o género através da atribuicdo de nome,
forma de vestir, insercdo em brincadeiras, esportes e tipo de brinquedo
disponibilizado. O conjunto destes induzem, de forma inconsciente,
a crianga a representar papéis que sao designados para meninas,
meninos ou ambos (Zimerman, 2001). Neste estudo, sua aplicacao foi
neste sentido: como as mulheres se perceberam pertencentes ao
grupo de mulheres pelo que de comum existe entre elas, enquanto

identidade social.

Imagem corporal: Dolto distinguiu esquema corporal e imagem corporal.
O esquema corporal € um intérprete da imagem do corpo. Objetiva
uma intersubjetividade, € um principio comum a todos e dé concretude
ao ser. A imagem corporal é singular a cada um, sendo subjetiva e
vinculada a historia pessoal. Tem a ver com a percepcao do corpo,
com 0 que 0 corpo expressa/manifesta em sensacdes, sejam elas
quais forem: libidinal ou funcional. Ela a define: “imagem das zonas
erégenas onde se expressa a tensdo das pulsdes”. Para ela, a

“imagem do corpo € sintese viva de nossas experiéncias emocionais:
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inter-humanas, repetitivamente vividas através de sensacdes erdgenas
eletivas, arcaicas ou atuais. Ela pode ser considerada como a encarnacao
simbdlica inconsciente do sujeito desejante... reporta ao sujeito do
desejo... mediatizado pela linguagem memorizada da comunicagao
entre sujeitos” (Dolto, 1984, p.15).

7

Na psicandlise, o corpo é representado no psiquismo € vai sendo
elaborada esta representacdo desde a primeira forma de ser, ainda
bebé, e o0 ego seria corporal. E neste sentido que imagem corporal foi
empregada neste estudo, na medida que internalizam o seu corpo

como mulheres.

Vivéncia: A origem desta palavra veio do verbo alemao erleben
(experienciar, vivenciar) e foi substantivado para erlebnis, e traduzido
para o portugués como experiéncia ou vivéncia (Langenscheidts
Taschen-Wérterbuch Portugiesisch, 1988). O dicionario Aurélio (1975)
registrou a sua procedéncia: do latim viventia com tradugao: vivéncia —
o fato de ter vida, de viver, existéncia, experiéncia de vida, o que se
vive. Lopez-lbor (1964), em seu livro Ligées de Psicologia Médica,
esclarece que, a primeira vez em que foi usado “erlebnis” como
substantivo em um documento, foi em uma carta de Hegel. Nela pdde-
se observar que o termo teve um sentido para se referir a algo de
experiéncia propria que marcou diferentemente, se algo foi contado ou
transmitido. A marca deixada adquire uma significacao especial no

contexto dos mais variados momentos da vida.

Na psicologia compreensiva, o termo vivéncia foi aplicado para se
referir aos fendmenos intrapsiquicos como experiéncia, percepc¢ao,
aprendizagem, memdria, fantasia e imaginagdo. Na area de conhecimento
psicolégico, a vivéncia € compreendida como o fato de experimentar,
de ter vivido algo, diferentemente de apreenséo, que é tomar para si 0

que esta fora de si, fora da consciéncia (Mora, 1977).
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Para o existencialista Karl Jaspers, vivéncia € uma realidade psiquica
interna, em que os valores, os afetos, os desejos, as reacdes e as
representagdes do individuo estdo presentes. Vivéncia é o significado
que a realidade ou parte dela tem para um individuo. A vivéncia de
cada individuo € um conjunto entrelacado de muitos fenébmenos que

s6 sao separaveis mediante analise (Jaspers, 1952).

No contexto deste estudo, vivéncia referiu-se ao modo como as
participantes do estudo perceberam, sentiram, reagiram e formaram
pensamentos em relagdo aos fendmenos da vida, resultantes de
experiéncias que marcaram e envolveram o corpo, 0 social e o conceitual
sobre a experiéncia objetiva com a vida e a sua concepgao subjetiva.
De modo especial, trata-se da informacao da alteracao genética que a

motivou e de como vivenciaram o diagnéstico de infertilidade.

3.8. Processamento e analise de dados

As entrevistas gravadas foram transcritas textualmente. Foi feita uma
segunda escuta para conferir a fidedignidade dos dados da transcrigao e fazer
as corregdes do texto, quando necessario. Apds esta primeira etapa, passou-se
a fase de leituras e releituras das entrevistas. Este estagio, no processamento
dos dados, é chamado de “leituras flutuantes”, pois permite que se identifiquem
pontos relevantes e recorrentes emergentes das entrevistas e que contemplem
os grandes temas (Turato, 2003). Pode-se “ouvir” a mulher, a sua “voz” dizendo
0 que ela quer dizer de seu sentir, perceber e interagir com a vida e com a sua

condicdo humana e sofrimento.
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Ante o processo de “escuta”, foram sendo estabelecidas as categorias de
analise de acordo com o objetivo do estudo. Este longo processo de “escuta”
possibilitou a construgéo, reconstru¢do, combinagao e recombinagéo de categorias,
a fim de se estabelecer em hipdteses e os possiveis caminhos a seguir na
compreensao das vivéncias das mulheres. Apos esta etapa inicial, as primeiras
categorias, com as principais falas que as sustentavam, foram levadas para validacao
entre pares no Laboratério de Pesquisa Clinico-Qualitativa (FCM/Unicamp), com

o proposito de agregar sugestoes e indicagdes para convalidagao destas.

O programa The Ethnograph V5.0 (Seibel, 1998) foi utilizado como facilitador
na organizagdo do material. Foram transferidas as entrevistas para este
programa. As categorias e respectivas definigdbes foram digitadas e identificadas
nas principais falas localizadas nas entrevistas. Posteriormente, foi realizada a
elaboracdo e redacdo das descobertas (memos — resumos), advindas das
leituras e releituras flutuantes, favorecendo a analise dos dados pela identificacao

de relevancia ou recorréncia.

As grandes categorias (Anexo 7.5 e 7.6) identificadas e escolhidas de
material das entrevistas foram vivéncias na infancia, vivéncias na adolescéncia
(pré-diagnaosticas - familia/amizades - namoros), vivéncias na vida adulta (vida social
- parceiros - planos), vivéncias com a sindrome (impacto e reacées emocionais ao
diagnostico e infertilidade — cirurgia/cancer/medicacdo e imagem corporal),
expressoes de desejo materno e vivéncias com a equipe de saude. As categorias

foram analisadas em trés etapas: infancia, adolescéncia e vida adulta.
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Observacao: As categorias tiveram tratamento diferenciado para a publicacao
do artigo, sendo renomeadas em Sujeitos e Métodos. O motivo foi a facilitacdo ao
leitor para melhor compreensao, pois nao tera em maos 0s anexos € 0 artigo nao
comportaria 0 contedudo necessario para explicita-las dentro dos espagos pré-

estabelecidos.

O Teste Rorscharch foi analisado segundo Anibal da Silveira (Silveira, 1985;
Coelho, 2002) e a Tabela Qualidade Formal 2004 (Coelho, 2004), e devidamente
referendado pelo Conselho Federal de Psicologia (2005). A avaliagdo e a analise
final do protocolo do Teste Rorscharch foram realizadas por uma especialista.
Esta psicologa tinha a informagado de que a amostra era do sexo feminino, o

grau de escolaridade e a idade.

Na analise do Teste Rorschach foram observados aspectos do feitio de
personalidade. Todas as pranchas foram consideradas na sua configuracdo como
um todo, relevando o que cada prancha significa (conforme anexo Significado
das Pranchas). No feitio de personalidade foram identificadas: dificuldades na
forma do relacionamento pessoal, com a sexualidade (feminilidade), com as
figuras parentais internas, com os conflitos existenciais e com o meio externo,
que é sentido como uma ameaca. O choque afetivo esta presente permeando
todas as categorias elencadas. O choque afetivo sinaliza a existéncia de conteudos
advindos do mais profundo inconsciente. Neste estudo ndo foram considerados
os dados relativos ao trabalho mental, que esta relacionado ao cognitivo e a

inteligéncia, podendo ser objeto de futuros estudos (Silveira, 1985).
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3.9. Aspectos éticos

As consideragdes éticas foram seguidas conforme normas e enunciados
da Declaracdo de Helsinque (World Medical Association 2000), Resolugao n°
196/96 (Brasil, 1996) e Resolucédo n° 340/2004 (CNS, 2004 ), que dispde sobre
as condicdes de pesquisa envolvendo seres humanos, e o Cédigo de Etica do
Psicélogo (2005). Como pressuposto, foi apresentado o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido para as mulheres que participaram do trabalho de pesquisa.

No processo, a intimidade de cada participante foi preservada, assim como
os dados obtidos estdo guardados sob pleno sigilo, tanto na coleta, analise e
apresentacao destes dados, em forma de resultados do estudo, sendo garantida

a ndo-identificacao das participantes, como na identificacdo por nomes ficticios.

Os procedimentos que envolveram esta pesquisa nao ofereceram riscos
fisicos para suas participantes, bem como para seus familiares. Destaca-se,
entretanto, que as entrevistas clinicas ndo sao um processo psicoterapéutico,
ainda que possam provocar mobiliza¢des de ordem psiquica. Quando observadas,
estava previsto encaminhamento para o Servigco de Psicologia do CAISM, bem
como receberiam assisténcia imediata do pesquisador. Porém, a coleta de
dados ocorreu sem imprevistos que requeressem este encaminhamento e
procedimento. Os colaboradores do pesquisador foram juntos submetidos aos
mesmos critérios éticos, na segunda escuta da gravacdao e na avaliacéo e

analise do Teste Rorscharch.
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RESUMO

OBJETIVO: Estudar as caracteristicas psicologicas e as vivéncias de mulheres
com fendtipo feminino e genétipo 46,XY, priorizando as manifestacoes afetivas.

MEeToDos: O estudo foi clinico-qualitativo. Foram utilizadas entrevistas semidirigidas
e o teste projetivo Rorschach. As participantes eram mulheres que apresentavam
amenorréia e/ou esterilidade primarias, além de comprometimento dos caracteres
sexuais secundarios, com diagndstico de disgenesia gonadal pura 46,XY ou
sindrome de insensibilidade androgénica completa.

ResuLTADOS: Oito mulheres que tinham idade entre 22 e 44 anos participaram do
estudo. Observou-se que tiveram uma infancia sem intercorréncias significativas
até o inicio da adolescéncia, quando a auséncia da menstruacao e de outros sinais
caracteristicos desta etapa do desenvolvimento revelaram as diferengas com as
demais meninas. Apds diagndstico e tratamento, iniciou-se periodo sofrido, ndo
superado em algumas, de questionamento sobre a dimenséo e o significado da
sindrome, uma vez que o tratamento ndo revertia suas manifestagdes,
especialmente quanto a infertilidade. A extirpacao profilatica das gbnadas foi
marcante, ndo pelo risco inerente de desenvolvimento de tumores, mas sim pela
constatacao de que encerrava qualquer possibilidade de serem maes. Observou-se
inseguranca com a percepcao da sindrome pelos parceiros e dificuldades com a
imagem corporal apds o uso da terapia de reposi¢do hormonal. Nas entrevistas e no
Teste Rorschach, observou-se que as mulheres se percebiam como femininas.

CoNCLUSOES: A necessidade de esclarecimento e de apoio apresentados pelas
mulheres deste estudo evidenciam a importancia de implementacao de estratégias
para trabalhar essas vivéncias.

Unitermos: diferenciagao sexual, infertilidade, identidade de género, psicodiagnostico,

teste Rorschach, desenvolvimento psicossexual.

Publicacdo 48



ABSTRACT

OBJECTIVE: To study the psychological aspects and lifestyle of woman with feminine
phenotype and karyotype 46,XY.

METHODS: A clinical-qualitative study was conducted with 8 women with primary
amenorrhea, secondary sexual characters compromised, diagnosis of infertility and
confirmed diagnosis of Pure Gonadal Disgenesis 46,XY or Complete Androgen
Insensibility Syndrome participated. They all participated in a semi-structured
interview and responded the projective test Rorschach.

RESULTS: The participants were between 22 and 44 years old. The analysis of the
interviews showed that these women had had a childhood without occurrences
provoked by the Syndrome. During their adolescence, the lack of menstruation
and other minor signs evidenced that they were different from the other girls of
their age. With the diagnosis and treatment, a painful period was initiated, for
some these feelings continued along the years of adulthood, raising doubts about the
significance of the syndrome in their lives, mainly because the treatment did not
revert its manifestations, especially the infertility. Surgery to remove gonads was
an important event, not only because of the risk of tumour development, but
because it was a confirmation that they could not have children. These women
perceived themselves as feminine; this was confirmed both in the test of
Rorschach and the interview. However they expressed insecurity with their
partner’s perceptions of the syndrome mainly and their self image subsequent to
the use hormonal reposition.

CONCLUSIONS: It is imperative to implement support groups for women with
these syndromes to discuss the peculiar aspects and manifestation in adult life.

Key words: sexual differentiation, infertility, psychodiagnosis, Rorschach test,

gender identity, development psychosexual.
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INTRODUGAO

Os disturbios de diferenciacéo sexual sédo afecgdes complexas que envolvem
nao apenas a abordagem clinica dos estados intersexuais, mas também a
participacdo de uma equipe multidisciplinar, em razdo do impacto psicossocial sobre
seus portadores e respectivas familias. Por outro lado, ao mesmo tempo em que
avanga o0 conhecimento acerca das bases moleculares subjacentes a estas
alteracdes, a classificacdo destas sofre constantes reparos e, segundo Guerra
Junior (1999)", esta longe de ser um assunto encerrado. Constituem, desta

forma, tema controverso tanto para a classe médica como para a comunidade.

Entre as mais freqUentes sindromes de diferenciagdo sexual, encontram-
se a disgenesia gonadal pura XY (DGP) e insensibilidade androgénica completa
(SIAC). Ambas caracterizam-se pelo fenoétipo feminino, amenorréia primaria e
comprometimento dos caracteres sexuais secundarios. Nas portadoras de DGP
verifica-se, de modo generalizado, pilosidade escassa, mamas ausentes ou
hipodesenvolvidas e gbnadas em fita. As mulheres acometidas pela SIAC
apresentam utero ausente ou rudimentar, pilosidade escassa, mamas desenvolvidas,

vagina em fundo cego e presenca de testiculos?.

Para as duas situagdes, a abordagem clinica consiste na afericao das sindromes
através de diagnosticos diferenciais que, se confirmados, conduzem a extirpagao
das gbnadas seguida de terapia de reposicao hormonal, visando a prevencao de
desenvolvimento de tumores e de osteoporose, respectivamente.Ao mesmo tempo,

procede-se & pesquisa de recorréncia familial e convocagao das mulheres afetadas’?.

Os estudos referentes as consequéncias afetivas e emocionais dos
estados intersexuais nem sempre acompanharam 0s avangos da pesquisa
genética. A partir da década de 50, a literatura cientifica ressaltou a necessidade de
um trabalho interdisciplinar na discussdo do diagndstico e abordagem clinica
dos portadores dessas sindromes,, sendo que alguns autores ja sinalizavam a

preocupagéo com a ocorréncia de psicoses e suicidio**°.

Negulici e colaboradores®, em um estudo de caso com mulheres com

feminizacao testicular, atualmente denominada sindrome de insensibilidade
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androgénica, referiram vivéncias de decepcao com a imagem corporal e sentimentos
de inferioridade. Verificou-se ainda a incompreensao que estas mulheres tinham do
seu diagndstico e da insercao deste em sua histéria pessoal, bem como da falta de
uma discussdo aberta sobre a sua condicdo e o seu significado’. Desta forma,
mesmo com 0s genitais externos e o biotipo essencialmente feminino durante a
infancia, ha relatos de que as portadoras apresentavam uma baixa qualidade de
vida em termos de planos futuros e aceitagdo de sua condicdo, quando adultas®.

Quanto a atividade sexual, as mulheres relatavam estar satisfeitas, apesar
das referéncias de dispareunia transitéria e de algumas barreiras psicossocias
no inicio da atividade sexual®®'™. Cohen-Kettenis'' ressaltou ainda que as
mulheres com insensibilidade androgénica completa nao trocavam de identidade
sexual, enquanto que na insensibilidade androgénica parcial havia negag¢ao do
sexo social em 44% dos casos. Por outro lado, em estudo com 17 mulheres
portadoras de insensibilidade androgénica completa, estas eram vistas pela
familia e pela comunidade como femininas, tinham casamentos heterossexuais

e planos de adocdo de criancas'?.

Numa analise critica sobre os aspectos psicoldégicos que permeiam as
mulheres com estas sindromes, verifica-se que os estudos sdo escassos, além de
englobarem em uma amostra Unica diferentes sindromes de estados intersexuais,
dificultando a real compreenséo do que ocorre em cada afeccdo. Considerando
que as diferentes manifestacoes do fenotipo estdo condicionadas a expressao e
interacdo entre os genes, a proposta do presente estudo foi contribuir para o
melhor entendimento de alguns aspectos psicologicos referentes as sindromes de
disgenesia gonadal pura XY (DGP) e insensibilidade androgénica completa

(SIAC), segundo o referencial psicanalitico.

SUJEITOS E METODOS

Este foi um estudo de carater clinico-qualitativo'®. As participantes foram
mulheres com fendtipo feminino, cariétipo 46,XY, diagnostico de disgenesia gonadal

pura ou insensibilidade androgénica completa, em tratamento no Centro de
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Atencéao integral a Saude da Mulher, na Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp). A amostra foi intencional e o tamanho foi estabelecido pelo critério
de saturagdo da informacéo'. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisa da instituicao.

Para a coleta de dados, foram utilizados a entrevista semidirigida e o Teste
Rorschach. A entrevista seguiu um roteiro com os seguintes temas: conhecimento
sobre o diagndstico, cirurgia(s), medicacao, relacdo com a familia, amizades e
parceiros, percepcao do corpo, vivéncias, projeto de vida e relacdo com a equipe de
satde. O roteiro das entrevistas foi submetido ao processo de aculturagéo'®.
Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas integralmente e verificadas por
dois profissionais. Para preservar a identidade das mulheres, foram atribuidos
nomes ficticios a elas.

A andlise foi realizada conforme recomendacdes metodoldgicas de Turato™

para a andlise de conteudo, estabelecendo-se categorias que contemplaram os
grandes temas emergentes das entrevistas, identificados pela repeticao destes
ou pela sua relevancia. Para o processamento da informacgao, foi utilizado o
programa computacional The Ethnograph v5.0'*. As categorias estabelecidas
foram: significado do diagnédstico, vivéncias com o corpo, relagdes familiares e
sociais, relacbes com os parceiros e relacbes com a equipe de saude. As
categorias, por sua vez, foram analisadas em trés etapas de vida: infancia,

adolescéncia e vida adulta.

A validacdo do roteiro das entrevistas e das categorias de andlise foi
realizada em discussdao com os pares no Laboratério de Pesquisa Clinico-
Qualitativa (LBCQ) da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da Unicamp.

Logo apés a entrevista, foi aplicado o teste Rorschach na sua totalidade'®
e conforme recomendacdes dos protocolos de rotina, aprovados pelo Conselho
Federal de Psicologia'®, sendo os dados plotados na Tabela de Qualidade

|17

Formal'’. A avaliacdo e analise do protocolo foram realizadas por profissional

especializada pela Sociedade Rorschach de Sao Paulo. Para tanto, ndo houve
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qualguer informagao prévia sobre a condicdo genética ou bioldgica das
participantes do estudo, exceto idade e grau de instrucao.

RESULTADOS

Entre as dez mulheres convidadas a patrticiparem da pesquisa, oito fizeram
parte do grupo de estudo. Houve uma recusa de participagdo e uma das
mulheres foi excluida a posteriori, ao se verificar diagnostico incompativel com os
critérios de inclusdo. As participantes tinham idade entre 22 e 44 anos; trés eram
portadoras de disgenesia gonadal pura 46,XY e, as demais, insensibilidade
androgénica completa; nomes femininos; quatro eram solteiras; trés eram casadas;

uma era divorciada; e a maioria tinha o primeiro grau completo.

Nas vivéncias de infancia, ndo se encontraram referéncias a sindrome ou
lembrancas de que se sentissem diferentes das outras criangas, excetuando-se
uma das participantes, que tinha realizado uma cirurgia de hérnia inguinal aos
oito anos de idade.

“.. brincava de pega-pega, esconde-esconde ... fazer comidinha,
casinha...” (Andréa).

“.. brincava ... de boneca, sabugo de milho, escolinha...” (Mariana).

Os sinais de alerta ocorreram, conforme lembrancas das entrevistadas,
somente na adolescéncia e, para a maioria, a partir de comparagées com as

experiéncias das colegas em relagao ao corpo.

1

. eu ndo menstruava... todas as minhas amigas estavam ficando

mocinhas e eu ndo. Comigo ndo acontecia.Nao sei ...” (Andréa).

“

. al os meus colegas comecaram a falar que eu ndo era uma
pessoa normal, que era uma tabua... que eu tinha corpo de dez anos, mas
numa menina de 18... que eu tinha mentido a minha idade... que eu tinha feito
um RG falso...” (Estela).

Porém, todas as participantes sentiram emocdes, expressaram desejos e

vivenciaram situagdes comuns da adolescéncia, como ensaios de namoro e
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namoros, fazendo amigos, estudando. Enfim, vivendo a vida e sonhando com o

futuro.

“.. ficar, namorar, dar uns beijos... Vocé fica amigo da pessoa, so
que ndo é nada daquilo... Eu ficava, mas ndo parei de ter alguém depois dos
meus 14 anos ...” (Andréa).

“...com 18 anos... eu fui comegando a me interessar por meninos,

querer namorar, querer ficar...” (Renata).

Ainda na adolescéncia ou logo apo6s, quando a maioria delas soube o
diagnéstico da sindrome, iniciou-se um tempo de dor e de frustragdo, envolvendo
a retirada profilatica das gbnadas, medicacdes e suas consequiéncias, e

principalmente a infertilidade.

“.. eu adoro crianga... vocé ngo vai poder ser mae. Ai essa é a parte
mais complicada... (siléncio e expressao de choro contido)... porque envolve um
monte de coisa... Ndo envolve s6 a mim... Envolve a pessoa que eu fosse

ajudar...” (Andréa).

“.. eu sempre fui magrinha, bonitinha... Acho que por causa desses
horménios eu engordei, tanto que quando eu fiz a reducdo mamaéria... As vezes
eu também me pergunto isso: onde esta aquela pessoa que eu fui?... Uma

forma de corpo masculino Néo virou corpo de mulher...” (Renata).

173

. ao invés de eu ser mulher, eu poderia ter sido homem... Ndo
quero saber se eu sou homem ou mulher... Pra mim eu sou uma mulher e pronto.

Acabou... Vocé é um homem... com pedacos de mulher... Assim, complica a

Estas vivéncias de sofrimento também foram observadas na analise do
Teste Rorschach, que indicou choque afetivo em especial e contato precario com
a realidade. O conflito eminente com a feminilidade é observado no material
produzido pela prancha IV, que denunciou conflitos com a internalizagdo da
figura paterna. O meio externo, para a maioria delas, foi sentido como

ameacador, do qual se defendiam.
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A informacao sobre o diagnostico da sindrome explicou as diferencas que
percebiam nelas. A partir desta constatacao surgiram questionamentos sobre a
relacdo com o parceiro, 0 desejo materno, a frustragcdo de nao poder ter filhos
biol6gicos e os planos de vida que comegaram a incluir a possibilidade de
adocdo. Observou-se uma preocupagao constante com a compreensao dos
parceiros sobre o significado do diagnostico e, por isso, a maioria omitiu a

informagéo sobre serem portadoras do cromossomo Y.

£

quando eu me separei, ele alegou que o fato daquilo ter
acontecido (ele ter traido) era pelo fato de eu nao ter tido filho ...“ (Mariana).
“.. se vocé falar que tem testiculos, eu acho que isso ele ia achar

estranho ... E complicado para entender... E a Unica coisa que eu omito dele ...’
(Andréa).

“.. foi o que mais pegou. Mais do que a prdpria doengca em si. De
falar: ah! eu tive céncer!!! Foi ndo ter filhos. Vejo mulheres gravidas, amigas

minhas gravidas. Isso mexe muito comigo ainda...” (Renata).

Os resultados da analise do teste apontaram que, para essas mulheres, o
ambiente e a realidade sao trabalhados com dificuldades, que percebem o meio
como que as rejeitando, o que as leva a agir com intensa ansiedade,
desconfianga, tensdo emocional e sentimentos de inferioridade. Esta forma de
relacdo também podia ocorrer em relacao aos parceiros.

Caracteristicas de conflitos existenciais foram apontadas no teste, na
producao de respostas na prancha IX (problemas existenciais e de crise), além
de momentos de incompreensdo com elas mesmas. Esta fala revela a
ansiedade e o estranho que sentem e durante a entrevista quando sufocavam a

emocao e se confessavam sozinhas muitas vezes.

“.. eu ja peguei o carro, peguei a auto-estrada e dirigi por duas horas
. vou 120/130..., mais pesado, 140/150 ... Eu n&o sei o que é. Eu peguei o
carro, peguei a estrada e falei: eu vou! Umas duas vezes eu consegui e sabe

que melhorei?” (Renata).
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Algumas das mulheres, ao se referirem as relagbes da vida adulta,

disseram ter muitos amigos e outras se recolhiam mais nas relagdes familiares.

“.. eu tenho poucos... Nao tenho muito porque eu ndo gosto de sair
muito de casa ... Eu tenho uma so que freqlienta mais a minha casa ...” (Heloisa).

£

muitos amigos, me dou muito bem... Tudo o que vai fazer
chama... € muito bom!... homens e mulheres... eu tenho amigas ... amigas do

ginasio, de infancia ..” (Renata).

O resultado do teste também indicou as dificuldades com as relagdes
sociais Apontou uma forma superficial de relacionamentos, dos quais se
resguardavam parcialmente, experimentando vivéncias de inseguranca em

relacdo ao ambiente social.

Na relagdo com a equipe de saude, duas vivéncias se destacaram: a
gratidao, que se manifestou através de elogios, e a atribuicdo a vida de hoje
porque todos fizeram a sua parte com responsabilidade e, ao mesmo tempo, a
percepcdo delas da forma como sentiram que a equipe comunicou o0
diagndstico, seja direta, sem prepara-las, superficial, sem dar detalhes e
esclarecimentos, ou utilizando uma linguagem técnica que elas ignoram o
significado, com termos de dificil compreensao. A fala a seguir reflete bem este
dubio sentir.

“... que sempre se coloque no lugar da outra pessoa...” (Rita).

DiscussAo

Este estudo na mesma direcdo dos resultados de outros autores, como
Hines e colaboradores, que ressaltou a percepg¢ao destas mulheres como uma
identidade feminina. Zamora Flores'® defendeu que, apesar da importancia da
genética, esta ndo determina de fato o comportamento e identidade sexual,
uma vez que é construida psiquicamente e por forcas estranhas ao genético.

As participantes deste estudo ndo apresentaram sinais externos de anomalia
sexual, a percepcao dos pais. Um dos indicativos mais evidentes de que foram
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consideradas meninas desde 0 nascimento corresponde aos nomes que receberam,
explicitamente femininos na cultura local. Por isso os nomes ficticios atribuidos
a elas neste estudo. Nas sindromes estudadas, é dificil a identificagéo de sinais

Y

exteriores previamente a instalagdo da puberdade, excetuando-se casos de

hérnia inguinal na infancia e de recorréncia familial'®.

Segundo Meltzer®, a adolescéncia &, por si, turbulenta e onipotente, quando
se busca um ponto de equilibrio, uma estabilidade. No caso destas mulheres,
somaram-se outros agravantes, que afetaram a prépria identidade de ser mulher. A
auséncia de menstruacao foi um sinal para elas e para algumas maes, juntamente
com outras caracteristicas (caracteres sexuais secundarios levemente diferentes,
muitas vezes sutis). As jovens aguardavam este momento como sinal de sua
condicdo de mulher. De acordo com Alain Gibeault?’, “apenas na puberdade a
menina serd capaz de confiar nos sinais visiveis (crescimento dos seios,

menstruacdo), que confirmardo a existéncia e integridade de um corpo sexuado...”

Conforme Bernstein?®, pode-se dizer que seus érgaos sexuais sdo internos e
nao ha como verifica-los externamente, “Precisam integrar o genital em uma nocgéo

de fé; elas precisam ‘conhecé-lo’ sem provas, e confiar na explicagdo da mae”.

As emogOes dessas mulheres foram consideradas o aspecto mais delicado,
requerendo atencao especial. O que estd em jogo ndo é somente a saude fisica, a
retirada das génadas para prevengado ou a cura de um cancer, mas a saude
mental. O carater genético sempre foi, ja estava 14, mas o tornar consciente do
que estava encoberto tem a ver com os profissionais que as atendem e que
precisam elaborar as angustias advindas das informacdes que terdo de si. Nas
falas e nos testes das mulheres encontram-se confissbes de medo, tristeza,
raiva por alguma coisa indefinida e soliddo. Nos testes sdo encontrados os
mesmos movimentos, barulhos internos atormentadores, limitando a possibilidade

de elaboragédo de uma perda drastica e de dificil luto.

No estudo de Hooper et al.'”®> observou-se que as mulheres casaram e
foram apoiadas pela familia. O nao estar sé e ter o apoio de um grupo social

fortalece emocionalmente, porém nao supre a necessidade de ter um parceiro.
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Ja o presente estudo revelou que, apesar de tudo, as mulheres continuaram o
entrosamento com a vida, solidificando os lagos familiares, algumas casando e
outras planejando casamento para o futuro, formando novas familias, ainda que
cientes da informacéao de que nao poderiam gerar filhos. O nao poder engravidar e
ser mae de seus préprios filhos significou uma dificuldade no desenvolvimento
do seu papel de mulher. Para Langer?, a maternidade ndo concluida significa
uma profunda ferida narcisica, uma vez que seria o final do processo de se
completar como mulher. O desejo de um filho seria inerente ao de identidade
feminina. Nao obstante, o desejo por um filho n&o ter sido explicitado, o fato de
o limite ser imposto gerou conflitos nestas mulheres. A suspeita adicional de
que sua origem, no fundo, ndo era feminina significou um conflito adicional em

relacdo a identidade feminina.

Badinter?® questionou sobre o desejo de ser mae, sugerindo que isto seria
um mito, pois a cultura estabeleceu papéis que sdo adaptados as condi¢des da
realidade. Mas independentemente disso 0 que neste estudo reforgou a idéia de
uma ferida narcisica foi a limitacdo imposta, o voltar a elaboracdo do que ja

estava sendo consolidado em seu dinamismo psiquico.

Melo Bastos?* frisou que “a esterilidade é vivida como um desvalor, como
um “defeito”, insuportavel ferida narcisica que faz sentir-se menos mulher,
diminuida diante das que tém filhos, infantilizadas aos olhos das préprias
maes...” Dentro desta concepc¢ao, pode-se considerar que algo semelhante
ocorreu no grupo estudado. Se elas se identificaram como femininas, entao o
funcionamento delas também se daria como tal e poderiam aspirar o que sé as

mulheres € possivel: ser maes.

Chorodow?, contemplou uma questdo que diz respeito &s mulheres do estudo:
“Os cromossomos nao oferecem base para o desejo de ter um filho nem para a
capacidade do comportamento parental de cuidar de filhos. Estudiosos de genética
e anormalidades hormonais verificam que machos cromossomicamente XY,
porém insensiveis a andrégenos, nao reagirdo a estes nem antes nem depois

de nascerem. Nasceram com genitalia femindide, foram criados como meninas
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e estdo igualmente preocupados em brincar com boneca e fantasiar sobre ter
filhos. Querem também ter filhos e sao igualmente cuidadosos com as criancas

qgue adotam, tanto quanto as fémeas cromoss6mica e hormonalmente normais”.

A comunicacdo do diagnoéstico traz consigo uma responsabilidade técnica e
ética. O profissional responsavel pela comunicacdo das informacdes as mulheres
podera amenizar, contornar ou omitir o contetdo central, mas ndo podera
ignorar que o impacto existira, de uma forma ou de outra. Discutir condigées
éticas e a capacitagao destes profissionais pode ser um dos caminhos a seguir,
conforme salientam varios autores preocupados com o tema?3:2%30:31,

Ahlquist?’

, considerando que a identidade pode ser definida por vérios fatores,
como 0 genético, o fenotipico, o social e o legal, acreditava que seria interessante
considerar e relativizar a importancia da identidade genética em relacdo as outras
identidades. O grupo estudado foi constituido por mulheres sob o ponto-de-vista
social, legal e fenotipico. A questao poderia ser trabalhada em conjunto com

familiares e com grupos especialmente voltados para portadoras destas sindromes.

CONCLUSAO

Estas mulheres se percebiam como femininas, tanto na entrevista como
no teste Rorschach, e foram seriamente abaladas pela sindrome e suas
sequelas, gerando negacao e/ou incompreensao sobre ela. Pode-se concluir,
através dos resultados das entrevistas e do teste Rorschach, que os conflitos
psiquicos estao diferenciados em relagdo a populagéao geral e tém um vinculo
com os aspectos ligados a sindrome. Pareceu imperativa a formacao de grupos
de apoio que ndo contemplem apenas a infertilidade, mas também esclarecam

aspectos peculiares dessas sindromes e sua manifestacdo na idade adulta.
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Quadro 1. Caracteristicas sécio-biolégicas das mulheres entrevistadas

Nome |Idade Escolaridade Estado Civil Caracteres sexuais Sindrome Ocorréncia de

cirurgias
(idade)
Vagina em fundo cego
v'Patricia 22 1° grau Solteira Utero ausente SIAC (%) Hérnia inguinal
Mamas normais a esquerda (5)
Testiculos pré-puberais Gonada direita
(21)
Vagina em fundo cego
v'Andréa 22 2% grau Solteira Utero rudimentar SIAC Gonadas (19)
Mamas normais
Testiculos
Vagina em fundo cego
Mariana 37 12 grau Divorciada Utero ausente SIAC (%) Gonadas
incompleto Mamas normais (18)
Testiculos atroficos
Vagina em fundo cego
v'Renata 38 Superior Casada Utero ausente SIAC (%) Disgerminoma
Mamas normais (25)
Gobnadas neoplasicas
Vagina em fundo cego
v'Rita 44 Superior Casada Utero ausente SIAC (%) Disgerminoma
Mamas normais (33)
Gobnadas neoplasicas
Vagina pérvea
Heloisa 23 2% grau Solteira Utero ausente DGP (*) Gobnadas
Mamas rudimentares (19)
Testiculos pré-puberais
Vagina pérvea
Estela 25 2% grau Solteira Utero ausente DGP (*) Gobnadas
Mamas ausentes (20)
Testiculos pré-puberais
Hipertrofia clitoris e
Lidia 31 2% grau Casada Grandes labios Gobnadas
incompleto Utero diminuido DGP (23)

Mamas rudimentares
Gonadas em fita

v" Busca ativa pelo Servigo Social

SIAC = Sindrome de Insensibilidade Androgénica Completa;
DGP = Disgenesia Gonadal Pura 46, XY

(*) Recorréncia familial

Pares de irmas na amostra: Renata-Rita; Heloisa-Estela
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5. Conclusoes

= As vivéncias da infancia nao foram diferentes das de outras criangas, mesmo que
algumas intercorréncias pudessem sugerir anomalias de ordem anatémica
e/ou sexual. Estas transcorreram normalmente, tanto no ambito pessoal quanto

nos de relacionamento familiar e externo.

= Os primeiros sinais de alerta surgiram na adolescéncia, com a auséncia de
menstruacao e observagao de sutis diferengas quanto aos caracteres sexuais

secundarios, quando se comparavam as meninas da mesma faixa etaria.

= Apds o estabelecimento do diagndstico clinico, iniciou-se um periodo de dor,
frustracdo e negacéo da realidade, constatados tanto nas falas como no teste

projetivo. Este episddio nao foi superado, em algumas mulheres.

s O conhecimento do diagnéstico 46,XY causou transtornos emocionais e
sentimentos contraditérios quanto a compreensao da sindrome da qual eram
portadoras, levando a fantasias e questionamentos acerca desta nova condicéao e

de sua repercusséao sobre os relacionamentos afetivos e familiares.
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= A questao de género foi questionada, embora se percebessem como identidade

feminina, quer nas entrevistas, quer no teste projetivo.

= A percepcao da equipe de saude, quando representada no psiquismo das
mulheres, revelava-se dubia e oscilante entre a gratidao pelo diagnédstico e
tratamento e a frustracdo de se sentirem ingressantes solitarias no mundo

obscuro das sindromes genéticas.

s A formacao de grupos de apoio para estas mulheres e seus familiares parece
constituir a alternativa mais adequada, em centros de referéncia. Entretanto, por
envolverem aspectos singulares relativos a esterilidade, a imagem corporal e

a identidade de género, poderiam ser praticados com igual singularidade.
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8. Anexos

8.1. Anexo 1 - Quadro de caracteristicas socio-biolégicas das mulheres
entrevistadas

Nome

v'Patricia

v'Andréa

Mariana

v'Renata

v'Rita

Heloisa

Estela

Lidia

Idade Escolaridade

22 1° grau
22 2°grau
37 12 grau
incompleto
38 Superior
44 Superior
23 2% grau
25 2% grau
31 2°grau
incompleto

v'Busca ativa pelo Servigo Social
SIAC = Sindrome de Insensibilidade Androgénica Completa;
DGP = Disgenesia Gonadal Pura XY

(*) Recorréncia familial - Pares de irmas na amostra: Renata-Rita; Heloisa-Estela

Estado

Civil

Solteira

Solteira

Divorciada

Casada

Casada

Solteira

Solteira

Casada

Caracteres sexuais

Vagina em fundo cego
Utero ausente
Mamas normais
Testiculos pré-puberais

Vagina em fundo cego
Utero rudimentar
Mamas normais

Testiculos

Vagina em fundo cego
Utero ausente
Mamas normais
Testiculos atroficos

Vagina em fundo cego
Utero ausente
Mamas normais
Gobnadas neoplasicas

Vagina em fundo cego
Utero ausente
Mamas normais
Gobnadas neoplasicas

Vagina pérvea
Utero ausente
Mamas rudimentares
Testiculos pré-puberais

Vagina pérvea
Utero ausente
Mamas ausentes
Testiculos pré-puberais

Hipertrofia clitoris e
Grandes labios
Utero diminuido

Mamas rudimentares
Gonadas em fita

Sindrome

SIAC (%)

SIAC

SIAC (*)

SIAC (%)

SIAC (%)

DGP (*)

DGP (¥)

DGP

Ocorréncia de
cirurgias (idade)

Hérnia inguinal a
esquerda (5)
Génada direita (21)

Gonadas D e E (19)

GonadasD e E
(18)

Disgerminoma
ab
Goénada a E
(25)

Disgerminoma a D
GoénadaaE
(33)

GoénadasD e E
(19)

GonadasD e E
(20)

GoénadasD e E
(23)
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8.2. Anexo 2 — Abordagem inicial da participante

Meu nome é Esequiel Laco Gongalves. Sou psicélogo, estudante de
Doutorado na Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp e estou pesquisando as
mulheres que tem caracteristicas semelhantes as suas e com diagnéstico de
esterilidade. O seu nome me foi indicado pelo Laboratério de Citogenética e
Cultivo Celular do CAISM. Estou Ihe convidando para participar do meu estudo.
Se for possivel a sua cooperagcao, teremos de dois a trés encontros para
falarmos consigo e levantarmos os dados necessarios ao estudo. Os encontros
ocorrerdo no local e horarios agendados. Os dois primeiros serdo possivelmente de
uma hora e meia a duas horas cada um e o terceiro, se houver, mais rapido.

Vocé gostaria de colaborar com este estudo?

Se “Sim”, continuo.

Para o nosso trabalho, é recomendavel que gravemos nossas conversas,

podemos contar com o seu consentimento?

Esclareco que a sua identidade sera mantida em sigilo quando os dados
forem apresentados em congressos ou publicados. Seus dados s6 serao

usados para esta pesquisa.

Apresentamos o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, lemos
conjuntamente e na concordancia, coletamos assinatura e entregamos uma

cépia do TCLE a participante.

Agendamos dias, horarios e local para a participagdo na pesquisa.
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8.3. Anexo 3 — Termo de consentimento livre e esclarecido

“IMPLICAC(~)E,S PSICOLOGICAS DA FERTILIDADE EM MULHERES
COM FENOTIPO FEMININO E GENOTIPO DISCORDANTE”

Nome da Participante:

Idade: ano meses RG:

Endereco:

Cidade: Estado: CEP:
Responsavel:

Idade: _ Grau de parentesco: RG:

Fui convidada a participar desta pesquisa e estou informada pelo pesquisador que:

- O objetivo deste trabalho € estudar o psiquismo feminino em mulheres com fenétipo
feminino e gendtipo discordante, e as implicagdes no que diz respeito a ndo poderem

gerar filhos, bem como se submeter a cirurgias e possivel tratamento clinico.

- A minha participacdo serd participar das entrevistas e de um teste para fornecer dados

para o estudo.
- Autorizo a gravacao das entrevistas.

- As gravacdes somente serdo usadas para pesquisa e apds cinco anos serdo destruidas

pelo pesquisador.
- Fui esclarecida que meu nome ndo aparecerd em momento algum.

- Serei reembolsada pelo estudo das passagens e receberei um lanche nos dias das

entrevistas.

- O beneficio por participar da pesquisa serd para melhor entendimento das mulheres

iguais a mim pela equipe de saude.

- Durante a pesquisa sei que poderei ter lembrancas e emog¢des que talvez ndo goste de

lembrar e sentir.
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- Poderei aceitar encaminhamento ao servigo de psicologia do CAISM se assim for

recomendado pelo pesquisador.

- Poderei recusar responder perguntas e a desistir de participar do estudo em qualquer

momento, sem prejuizo a tratamentos em andamento ou que venham a ocorrer.
- Tenho liberdade de a qualquer momento pedir novos esclarecimentos e informacdes.

- Precisando fazer algum comentdrio ou saber alguma coisa, posso ligar para o

pesquisador Esequiel Laco Gongalves pelo telefone (19) 3242-3054.

- Em caso de reclamagdes ou divida, fica a disposicao o telefone (19) 3788-8936 do

Comité de Etica em Pesquisa da FCM no hordrio comercial.

Livre e espontaneamente concordo em participar da pesquisa. Autorizo que
minhas respostas, opinides e resultados de testes psicoldgicos sejam usados no estudo e

que meu nome ndo aparega.

Campinas, de de 2005.

Participante do Estudo

Pesquisador: Esequiel Laco Gongalves
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8.4. Anexo 4 — Roteiro tematico para entrevista semidirigida

Data: / / Cason®

1. Significado do Diagndstico. Perguntas desencadeadoras

1.1 Conte-me porque vocé esta em tratamento aqui no CAISM.
(Aguardar resposta e ai continuar se for o caso)
1.2 Me conte o que vocé sabe sobre o seu diagnéstico.
1.3 O que sentiu ao saber o diagnéstico, o que tem pensado desde entao?
1.4 Ha quanto tempo vocé soube o diagnéstico?
1.5 Que papel teve a familia/mae em relacao ao que ocorria antes do diagnostico?
1.6 Que papel teve a familia/méae apos o diagndstico?
1.7 Ha quanto tempo se preocupou em se tratar e procurou tratamento?

1.8 Falava sobre vocé e menstruagao e/ou o seu diagnéstico com outras pessoas fora
da familia, como professoras/madrinha/tia, colegas/amigas, namorados..?

2. Como percebe os encaminhamentos

2.1 Ha quanto tempo vocé faz tratamento no CAISM?
2.2 Conte-me como foram os tratamentos antes de chegar ao CAISM.
2.3 Me fale quais sdo os exames, remédios e outros que foram passados para vocé.

3. Relacionamentos

3.1 Fale-me sobre seu relacionamento com a familia quando era crianga. (estimula-la a
falar da vida cotidiana na infancia, na ida para escola..)

3.2 Fale-me sobre seu relacionamento com a familia na adolescéncia/juventude.
(estimula-la a falar da vida cotidiana desta época...)

3.3 Me conte como sdo suas amizades (amigos/amigas)?

3.4 Pode me contar sobre seus relacionamentos, namoros, paqueras, “ficar’ na
adolescéncia...?

3.5 Como foi que estabeleceu relagdes mais estaveis? Como foram estes namoros?

3.6 Me fale sobre o0 seu envolvimento com pessoas da igreja, do clube, da vizinhanga,
do trabalho...como sdo suas relacdes cotidianas com as pessoas de seu ambiente...

3.7 Conte-me sobre suas crengas, experiéncias religiosas...

4. Sexualidade e planos

4.1 Fale sobre suas experiéncias sexuais: como tem sido, o inicio, o desenvolvimento,
a realizacao e prazer: fale como isto tem ocorrido...?

4.2 (Se tem parceiro) O que vocé mais gosta nele?
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4.3 Vocés tém planos juntos? Quais séo eles?

4.4 Vocé tem planos pessoais? Quais séo eles?

4.5 Ja abandonou algum plano ou sonho? Por qué?

4.6 O que gostaria muito de fazer na vida e o que impede de fazé-lo?

4.7 Quais sao ou foram suas maiores alegrias e realizagdes?

4.8 Pensava ou discutia com namorado quanto a ter filhos? E com o parceiro atual?
Observacio: se positivo: O desejo de ter filhos, era mais seu ou dele?

4.9 Obs> Se o0 assunto adogao nao surgiu, perguntar: Pensando em ter filhos, pensou
em adocao? Algo foi feito nesta diregao?

5. Como se percebe/sentimentos

5.1 Como vocé se descreveria?
E mais paciente ou perde a paciéncia
Tende a mandar ou a obedecer
Se sente agressiva ou nao?
Como se comporta quando esta brava?
Desabafa quando algo Ihe acontece ou sofre sozinha? (Se for o caso) Com quem?
5.2 Conte-me como se sente consigo mesma.
5.3 Como vocé se sente com relacao aos outros?
5.4 Fale sobre as coisas/fatos que mais te frustraram/entristeceram.
5.5 As vezes, ou seguidamente, fica atenta ao que os outros pensam de vocé?
5.6 Gostaria de melhorar ou mudar alguma coisa em vocé? O que?
5.7 Como sente o0 seu corpo? Podia falar a respeito?

5.8 J& mudou alguma coisa na sua vida, no seu corpo, etc? (Isto inclui cirurgias
estéticas ou outras). Quais?

6. Final

6.1 Vocé pode falar sobre um outro assunto, o que lhe vier a cabeca, ou que ache
interessante falar comigo.

6.2 Do que conversamos, qual foi 0 assunto mais chato?

6.3 Existe algum assunto que nao abordamos e que seria dificil falar? Qual? Por qué?
Quer falar sobre ele agora?

6.4 O que gostaria de dizer para médicos/psicélogos/assistentes sociais/enfermeiros e
outros profissionais sobre como gostaria de ser tratado ou conduzido o seu
tratamento?
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8.5. Anexo 5 — Categorias iniciais

Vivéncias na infancia
Todas as referéncias a vida na infancia, envolvendo: irmaos e colegas/amigos, com
quem estudavam, brincavam e/ou disputavam; como percebiam ou expressavam a

relagdo com os pais e descreviam situagdes de saude.

Vivéncias na adolescéncia
Todas as referéncias a vida na adolescéncia, envolvendo: familia, amizades, namoros,
seu préprio corpo e saude.

Adolescéncia e pré-diagnostico
Observacdes em relagéo a sinais, por elas ou familiares (mae) tomados como “alerta” e
referéncia de “algo errado” como amenorréia, desenvolvimento fisico diferenciado (tardio),

incluindo vivéncia com medicacdes pré-diagndsticas, e hormonios para menstruarem.

Namoros e experiéncias sexuais
Como expressam que sentiram as paqueras e namoros, CoOmo as vivenciaram, como
ocorreram as primeiras relagbes sexuais e em que circunstancias, bem como o

significado delas para si.

Familia e o social na adolescéncia
Como expressam a convivéncia com 0s pais na busca por autonomia e o
envolvimento dos pais nas suas questdes, bem como envolvimento com irmaos,

amigas/amigos/colegas, como se percebiam em relagédo a estes.

Vivéncias na vida adulta
Todas as referéncias a vida adulta, envolvendo: familia, amizades, parceiros, seu

préprio corpo e saude.

Familia e o social na vida adulta

Relatos que revelam como se da a dindmica envolvendo os lagos afetivos com
pais/irmdos/parentes e como estabeleceram relagbes afetivas no meio social e de
trabalho, como se percebem em relagcdo a estes, incluindo complexos de

inferioridade/enfrentamento e graus de confianga/desconfianga.
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Parceiros
Relatos que revelam experiéncias de convivéncia/separagdo com parceiros, motivos

de perda destes por causa da sindrome, relagdes sexuais e vivéncias afetivas.

Planos
Referéncias a planos como estudar e ter profissdo, consolidar patriménio, viagens
e tomar para si cuidados com os outros (cuidar de pais, adotar...).

Vivéncia com a sindrome
Todas as vivéncias ligadas a sindrome no diagnostico e seu impacto e pés-
diagnéstico, incluindo cirurgia e uso de medicacao.

Impacto e reacdes emocionais ao diagnodstico e infertilidade

Relatos que revelam reacdes emocionais frente ao veredicto médico: “ndo pode ter
filhos”. Relatos que indiquem resisténcia e curiosidade em sabé-lo considerando sua
obscuridade e incompreensao. Decisao explicita de manté-lo em “segredo”. Busca
de uma causa “olhando para os pais” e os desculpando ou “atribuindo a Deus” e
aceitando/rejeitando. Referéncias a sentimentos que envolvem tristeza, depressao,
estresse, irritacdo/6dio/agressao e como enfrentam perdas/lutos.

Cirurgia/cancer, medicacao e imagem corporal
Relatos que demonstram a vivéncia com a cirurgia para a remogao ou prevencao de

cancer, a convivéncia com a medicagao e os efeitos sobre a auto-imagem corporal.

Expressao de desejo materno

A expressao da referéncia ao desejo de maternidade que tenha ocorrido antes do
diagnostico de infertilidade, inclusive procurando ajuda médica para engravidar. No
pos-diagnéstico, referéncias a maternidade como desejo, negacao, frustracao, resignacao
e pensamentos de exercer maternagem, inclusive o desejo e ocorréncia de cuidar

de criangas da familia, de amigos ou até a admissao de projeto de adogao.

Vivéncia com a equipe de saude
Todas as vivéncias que ocorreram entre estas mulheres e a equipe de saude, seja
enfermeiro, médico, psicélogo e outros profissionais.
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8.6. Anexo 6 — Resumos e categorias principais

» Vivéncias na infancia
Nas vivéncias de infancia nao se encontrou nenhuma referéncia a sindrome ou
lembrancas pelas quais se sentissem diferentes e segregadas, pois esta era
ignorada ou desconhecida delas e dos pais. As mulheres recordam as brincadeiras
com irmaos, vizinhos e colegas de escola. As brincadeiras e situagdes descritas
eram as mais comuns da infancia: pega-pega, esconde-esconde, casinha, comidinha,
boneca, carrinhos, soltar pipa (no sitio), escolinha, jogo de bola (incluindo futebol)
etc... Também na lembranca de duas reagiam a apelidos, as vezes se envolvendo
em brigas com irmaos e colegas. Quanto aos pais, seus relatos sdo de que os
tinham por perto, alguns considerados carinhosos e outros como mais rigidos. Das
entrevistadas, duas tiveram problemas de saude, que envolveram cirurgia de héria
ignorada como parte da sindrome e hipertensdo, sendo que uma contou que teve

um AVC na infancia. Estas tiveram os pais mais presentes e atentos a saude.

» Adolescéncia e pré-diagnostico

Na adolescéncia € que se tem o primeiro sinal de alerta indicativo da sindrome. Neste
grupo de mulheres, a menstruacdo era ausente, percebia-se que o0 corpo néo se
desenvolvia e que os seios ndo cresciam. Elas se comparavam com outras meninas e
percebiam suas diferengas. Estas meninas eram colegas de escola ou irmas que
haviam menstruado com idade inferior. Algumas maes que perceberam que as
filhas nao se desenvolviam normalmente as levaram ao médico. Imaginaram que,
se menstruassem com ajuda médica, o dilema estaria resolvido. O menstruar tinha
o significado de que entraram para o mundo das mulheres.

Duas mulheres relataram que tiveram dores abdominais da infancia para a
adolescéncia e que foram tratadas pelos médicos, superando a dor com a ajuda de
medicacdes. Outras duas mulheres referiram que, durante a infancia, tiveram
hipertensdo e que algum médico teria atribuido a auséncia de menstruacédo a este
motivo. Duas outras ainda mulheres suspeitaram que nao poderiam ter filhos, mas,
mesmo assim, mantiveram uma fantasia de que, se procurassem ajuda médica,

poderiam gerar filhos.
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Namoros e experiéncias sexuais

Das lembrangas das mulheres sobre namoros e “ficar’, ndo foram encontradas
diferengas em relacdo a outras adolescentes. Elas se envolviam em experiéncias
que incluiam beijos e abracos. Confessaram que “ficaram” bastante na adolescéncia
até que, no inicio da vida adulta, ocorresse a relagcdo sexual com os namorados.
De forma geral, p6de-se constatar que viveram como adolescentes e enfrentaram
os dilemas préprios desta fase.

Duas mulheres mais préximas dos pais, numa relagdo de maior dependéncia,
possivelmente por causa da hipertensdao e complicagdes de saude, relataram
envolvimento platénico com o sexo masculino. Uma outra mulher casou-se na
adolescéncia porque os pais mudaram para outra cidade e ela teve que optar por

casar para nao ficar longe do namorado.

Familia e o social

Quanto as amizades e coleguismos, algumas mulheres restringiram-se a intimidade
da familia e escolheram poucas amizades, enquanto outras tiveram uma ampla rede
de amizades/coleguismos. Constatou-se que, neste aspecto, na época de adolescéncia,
elas, em geral ndo se diferenciaram das adolescentes. A relacdo delas com a
familia era idéntica a de outras adolescentes, com relatos de que os pais teriam
“certo ciume” delas neste periodo de desenvolvimento ou de que eram protegidas
pelas maes, incluindo cuidados médicos em relagdo a auséncia de menstruacao.
Percebeu-se que a familia foi uma referéncia para estas mulheres, embora uma nao
fosse considerada tdo afetiva. Esta encontrou apoio em uma amiga conselheira.
Normalmente, as maes (que estdo vivas) sao uma referéncia para amizade e
confidéncias. Preocupagdes com a familia estiveram presentes em quase todas as
mulheres, em vé-las amparadas, inclusive economicamente. Duas irmas (hipertensas)
perceberam que a familia as protegiam, e uma delas reagia a esta situagao. A
ocorréncia de amizades e disputas entre irmaos foram as mesmas presentes nas
familias em geral. Quanto a vivéncia social e de trabalho, percebeu-se que duas delas
eram bem relacionadas, o que incluia muitos amigos, além da familia, e um convivio
social mais abrangente. As outras mantinham poucos amigos e se restringiam as
convivéncias familiares. As amizades tinham origem na escola e ambiente de trabalho.
Um detalhe fundamental, foi que elas confessaram manter em segredo o diagnostico de
cariotipo 46,XY, ndo compartilhando este particular fora da esfera familiar.
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Parceiros

As mulheres se envolveram com parceiros €, sobre a sexualidade, péde-se perceber
que seis delas iniciaram atividades sexuais na passagem da adolescéncia para a vida
adulta, excecédo a duas, que comentaram ser virgens (duas irmas hipertensas). Elas
mostraram-se preocupadas com 0s parceiros em revelar todo o segredo da sua
condicdo de diagnostico de caridtipo 46, XY. Elas sentiram receio de ndo serem
compreendidas e deles as abandonarem por este motivo. Também fantasiaram que
poderao ter dificuldades em “segurar” os parceiros, se ndo derem filhos a estes.
Duas atribuiram insucessos no casamento (uma divorciou) e uma outra insucesso
no namoro, porque nao podiam gerar filhos.

A época da pesquisa, duas mulheres contaram que mantiveram relagdes sexuais com
um parceiro, enquanto as outras mulheres relataram que “perderam a virgindade” com
algum namorado anterior a atual relagdo. Seis mulheres com experiéncias sexuais
referiram-se explicitamente a relagbes sexuais vaginais, dando énfase a este aspecto.
As outras deixaram implicita uma sexualidade possivelmente vaginal. Algumas relataram
alguma expectativa de dor a relagao sexual e fantasias de como seria a primeira vez.
Quanto a aspectos afetivos, as mulheres externaram que ter um parceiro que as
compreendessem e lhes fizessem companhia era muito importante na vida. Em varias

mulheres, percebeu-se que testavam a compreensao e paciéncia dos parceiros.

Planos

Os planos das mulheres resumiam-se a pensar em estudar para conquistar uma
profissdo, ganhar dinheiro e ter uma casa e carro. Aquelas que ja os conquistassem
referiam-se a viagens com parceiro. Verificou-se que, quanto a adotar criangas,
varias delas ja as adotaram afetivamente “no coragéo”, seja irmao pequeno, sobrinhos
e filhos de amigos. Quanto a adogéo oficial, apresentaram posi¢cao de “cuidado com a
idéia”. Preferiam pensar sobre isto no futuro, e ndo o tempo todo. Perceberam que
nao podiam adotar através de impulso. Uma esta na fila de adocao.

Impacto emocional e reacoes ao diagnodstico de infertilidade

A informagdo do diagnoéstico foi o demarcador final das suspeitas e fantasias que
estas mulheres vivenciaram em relagao as diferencas que percebiam em si. Os
diagnésticos foram comunicados por um profissional da medicina, apds varias
consultas e exames. Alguns profissionais foram mais felizes na abordagem do

assunto com as mulheres. Ja, outros, talvez tenham sido diretos, com as mulheres
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reagindo negativamente. Confessaram que criticaram esta forma de comunicacao
e, nas entrevistas, queixaram-se de nao terem sido preparadas para receber 0
diagnéstico, ou este diagndstico ter sido colocado em linguagem inacessivel e em
cbdigo, mesmo apds a primeira comunicacao.

O maior impacto de todo o processo do trato da sindrome, para a maioria delas, foi
a informacao de que nao poderiam ser maes/ter filhos, mesmo uma mulher tendo
expressado que, na verdade, ela ja pensava em ser mae e ter filhos antes de tomar
conhecimento do diagnéstico, ou seja, o diagnéstico de infertilidade ndo a fez
ponderar 0 ser mae.

Para algumas, a idéia de nao ter filhos/nao poderem ser maes foi pior que a dor de ter
tido cancer, submeter-se a cirurgia ou mesmo a fantasia de morte. Trés mulheres
contaram que tinham a esperanga de se tratarem para ter filhos. Uma, por algum
mal entendido, pensou estar gravida quando, na verdade, estava apenas com um
tumor em crescimento. A esperanga/frustragdo foi um choque, embora no fundo
tenha confessado que ndo acreditava nesta possibilidade. As irmas que tiveram
hipertensao e idas/vindas a médicos na infancia reagiram mais preocupadas com a
salde e quanto a sobreviver as cirurgias do que a idéia de ter filhos ou nao.

Todas elas revelaram uma inconformidade por ndo serem “normais”, por terem que
enfrentar preconceito social pela infertilidade. Outra preocupagao central era de como os
parceiros reagiriam e enfrentariam a infertilidade delas. A partir do diagnéstico, elas, em
geral, levantaram questdes sobre a identidade de ser ou ndo mulheres e de nao poder
ser maes. Em alguns momentos durante as entrevistas, emocionaram-se principalmente
quanto a identidade de “ser mulher” e poder ser mae. Confessaram que reagem com
tristeza e choro quando pensam na realidade pessoal, muito embora “racionalizem” ou
“neguem” a situagéo de dor, contrapondo outro pensamento do tipo “poderia ser pior”.
Algumas mulheres explicitaram sentimentos de inferioridade por ndo se sentirem
potentes como mulheres e capazes de gerar filhos. Nas vivéncias diarias, algumas
confessaram medo, outras tristeza, outras depressao e até mesmo raiva. Dificilmente se
descreveram alegres e satisfeitas consigo mesmas. Houve um relato mais explicito
de sentimento de raiva por “causa indefinida” e a reagéo a esta é de impulsos por
velocidade para se acalmar.

Estas mulheres mesmo buscando apoio emocional em parceiros, familias e

amizades, descreveram que sentem soliddo em varios momentos.
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Cirurgia/cancer, medicacao e imagem corporal

Um dos sinais que as portadoras de SIA pode apresentar, durante a infancia,
corresponde a uma dilatacao na regido inguinal, em razdo da acomodacao de um
ou ambos testiculos (se bilateral) nesta regido e nao na bolsa escrotal, como seria
esperado. Nesta situacdo, na maioria quase absoluta dos casos, a gbdnada
comprometida é retirada e, com o diagnostico clinico de hérnia unguinal, nada se
sugere aos pais em termos de cuidados e acompanhamento. No presente estudo,
uma paciente apresentou esta condigdo durante a anamnese.

Ainda neste sentido, a presenga de uma linhagem celular com o cromossomo Y
implica risco aumentado para desenvolvimento de tumores gonadais, quer nas
portadoras de SIA ou DGP. Por isso, a indicagdo geral de cirurgia profilatica logo
apds a adolescéncia.

Neste estudo, a cirurgia em si pode ter sido considerada como algo necessario,
uma intercorréncia. Somente em duas mulheres surgiu, em suas falas, o medo e o
sofrimento de enfrentar a cirurgia. Para todas as mulheres, a cirurgia marcou um
novo tempo. E atribuido a ela o fato de terem evitado ou vencido um cancer. A
medicacao (hormbnios) é tida como a solugdo para crescerem, terem seios, pélos,

“corpo de mulher”.

Expressao de desejo materno

O desejo materno, que poderia ser considerado inato para alguns pensadores, na
literatura psicanalitica € questionado. Porém, nas entrevistas deste estudo, encontrou-se
uma fala explicita e elucidativa, de forma espontéanea, de que ja se pensava em ser
mae antes do diagndstico de impedimento para a maternidade. Trés mulheres que
casaram tinham a idéia de que um tratamento médico poderia proporcionar a
gravidez, antes de saber do diagnéstico. Da amostra, seis mulheres confessaram
que queriam ser maes. O diagnéstico trouxe a maior frustracdo para a vida delas.
Uma disse: “pior que o cancer e a morte é nao ter filhos”. Ha um vacuo, uma
saudade do que nunca tiveram. Esta é a maior frustracao.

Algumas confessaram que, quando se encontram com mulheres gravidas, pensam:
“poderia ser minha gravidez. Eu gravida!”. E ha relato de que, se houvesse milagre, a
mulher “queria ser fértil”. Apesar de achar que o tempo ameniza a dor, a frustracao é
mantida “viva” nas falas registradas nas entrevistas. Elas expressaram que é dificil

aceitar a infertilidade e, de forma consciente ou inconsciente, adotaram “filhos do
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coracao”. Estes “filhos do coracdo” sdo criangas de amigos/amigas, irmaos/irmas
menores e primos/primas. Algumas expressaram pensamento e desejo de adotar filhos
oficialmente. Este caminho da adoc¢do poderia “satisfazer” esta impossibilidade de ser
mae. Mas quando se aproximaram da possibilidade de adotar oficialmente, expressaram

cuidados e somente uma mulher estava na fila de adog¢éo na época do estudo.

Vivéncias com a equipe de saude

As vivéncias com a equipe de saude, via-de-regra, foram de elogios e agradecimento,
pelo carinho e ateng&o na cirurgia’hospitalizagdo, acompanhamento medicamentoso e
orientagdo. Porém, algumas fizeram criticas porque a equipe ndo as preparou para
receber o diagnostico, que foi abrupto, direto, que chocou. Outra critica a equipe
referiu-se a falta de clareza do diagndstico, com linguagem inacessivel e comunicado
muito parcial ou em codigos.

Os elogios possivelmente estavam a gratidao, pois a equipe representou para elas a
“cura do céncer”, a definicdo do corpo e a sua manutencdo. Porém, o que sentem as
mulheres é que a comunicagdo tem que ser previamente pensada, sinalizando que
estlo la para auxilia-las, que a linguagem deve ser clara e acessivel a compreensao,
que quem sabe seria melhor ir preparando -as aos poucos, incluindo a explicagdo dos
procedimentos necessarios, como cirurgia e apds medicacdo continuada. Que a equipe
perceba a dificuldade delas em elaborar um diagnéstico. O grande ensinamento que
elas deixaram foi: “coloque-se no lugar do paciente”.
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8.7. Anexo 7 — Ficha de caracterizacao das mulheres

» Ficha de caracterizacao das mulheres

1. Pseudénimo: Patricia

2. ldade: 21 anos e 11 meses 3. Ano de Nascimento: 1983
4. Estado de naturalidade: Sul de Minas Gerais

5. Area que viveu: Urbana

6. Estado civil: Solteira

7. Altura: 1,64m 8. Peso: 78,7 kg

9. Escolaridade: 1° grau

10.Profissdo: Area de seguranca

11. Posigcao Econbémica: 2 salarios minimos e meio

12. Religido: catolica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

@ Ot
L JOK

Legenda:

b

{3
Homem. (?) Neoplasia. *..-" Afetada SIAC

Mulher. @Portadora neoplasia. \ropésito

O
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

Pseudbnimo: Andréa

. ldade: 22 anos 8 meses

. Estado civil: Solteira
. Altura: 1,67m
. Escolaridade: 2° Grau

1
2
4
5. Area que viveu: Rural
6
7

©

10. Profissao: Balconista

3. Ano de Nascimento: 1983
. Estado de Naturalidade: Interior de Sdo Paulo

8. Peso: 55 kg

11. Posigao Econémica: 1 salario minimo de meio

12.Religido: Catdlica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

B3

32

20

Legenda:

Homem. O Mulher.

i
*..-" Afetada SIAC \4 Propésito

K
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

1. Pseudbnimo: Mariana

2. Idade: 36 anos e 8 meses 3. Ano de Nascimento: 1968

4 .Estado de naturalidade: Interior de S&o Paulo

5. Area que viveu: Rural e Urbana

6. Estado civil: Divorciada (casou com 17 anos, 8 anos de casamento)
7. Altura: 1,57 m 8. Peso: 93,1 kg

9. Escolaridade: 1°. Grau (72. Série, repitiu 2 anos distintos)

10. Profissédo: ajudante de producao de alimentos

11. Posigao Econémica: 2 salarios minimos

12. Religido: Catdlica n&o praticante.

13. Heredograma do nucleo familiar

B2

\

1
)
E
@@
[WE]

Legenda:

Homem. <:>MUMeL §Z§Omm.

&
"' Afetada SIAC \4 Proposito
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Ficha de caracterizacao das mulheres

1. Pseudbnimo: Renata

2. ldade: 38 anos 3. Ano de Nascimento: 1967
4. Estado de naturalidade: Interior de S&o Paulo

5. Area que viveu: Urbana

6. Estado civil: Casada

7. Altura: 1,79 m 8. Peso: 82 kg

9. Escolaridade: Superior

10. Profissdao: Comerciante

11. Posigao Econémica: 6 salarios minimos em média
12. Religido: catolica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

@ 5

o

2

Cr
(3

Legenda:

Homem. (m .- Afetada SIAC Qé')bito.

Mulher. ®Portadora neoplasia. \$ropc’>sito

O
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

1. Pseudbnimo: Rita

2. ldade: 43 anos e 8 meses 3. Ano de Nascimento: 1961
4. Estado de naturalidade: Interior de Sao Paulo

5. Area que viveu: Urbana

6. Estado civil: Casada

7. Altura: 1,79 m 8. Peso: 85,3 kg

. Escolaridade: Superior

©

10. Profissdao: Coordenadora administrativa e treinamento
11. Posigcao Econémica: 8 salarios minimos
12. Religido: catolica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

@ i
DO @ -

Legenda:

{. x:
Homem. “..- Afetada SIAC Qjﬁbito.

Mulher. @Portadora neoplasia. \ropésito

O
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

1.Pseudbnimo: Heloisa

2. Idade: 23 anos e 7 meses 3. Ano de Nascimento: 1982
4. Estado de naturalidade: Interior de Sao Paulo

5. Area que viveu: Urbana

6. Estado civil: Solteira

7. Altura: 1,83m 8. Peso: 86 kg

Escolaridade: 2° grau

©

10. Profiss&do: auxiliar de marceneiro
11. Posicdo Econdmica: 1 salario minimo
12. Religido: catolica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

52

®)
OO0

Legenda:

b

i
Homem. “. .- Afetada DGP

Mulher. ®Hipertenséo arterial. \$ropésito

O
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

. Pseudbnimo: Estela
.ldade: 24 anos e 6 meses 3. Ano de Nascimento: 1981

. Estado de naturalidade: Interior de Sao Paulo

. Estado civil: Solteira
. Altura: 1,73m 8. Peso: 76,6 kg
. Escolaridade: 2° grau

1
2
4
5. Area que viveu: urbana
6
7

©

10. Profiss&o: Pintura artesanal
11. Posigao Econémica: 1 salario minimo
12. Religido: Catdlica nao praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

52

®)
©O0C

Legenda:

b

{
Homem. “.. .- Afetada DGP

Mulher. @Hipertenséo arterial. \ropésito

O
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» Ficha de caracterizacao das mulheres

. Pseudénimo: Lidia

. ldade: 31 anos 4 meses 3. Ano de Nascimento: 1974

. Estado de naturalidade: Interior de Sao Paulo

. Estado civil: Casada

. Altura: 1,59 m 8. Peso: 76,8 kg
. Escolaridade: 2°. Grau (2°. Série)

3. Profissao: selecionadora e classificadora de producéao

’
2
4
5. Area que viveu: Rural
6
7
9

11. Posicao Econdmica: 1 salario minimo de meio

12. Religido: catdlica ndo praticante

13. Heredograma do nucleo familiar

47 49
/
" | |
28 a7
Legenda:
Homem. O Mulher.
{
*..-" Afetada DGP \4 Propésito

®
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8.8. Anexo 8 — Resultados - Hipoteses do Teste Rorschach

» Patricia

As analises dos sinais psicogenos de M. Harrower e da série lesional de Piotrowski
nao indicam disturbios na dindmica de sua personalidade.

A analise dos significados das pranchas permite-nos levantar as seguintes hipéteses: P1
sente-se ameagada pelo ambiente; o relacionamento interpessoal caracteriza-se como
de perseguicdo; a relagdo com a figura paterna mostra-se distante e desorganizada; os
aspectos ligados a sexualidade acham-se circunscritos de modo fantasmagorico e
ameacador; a relacdo com a figura materna, também, mostra-se distante, frio, sem
ligacdo afetiva; ha indicios de problemas existenciais, com possivel enfrentamento de
“crises”; o relacionamento social € visto como o cerne da desintegracéo, denotando

acentuada angustia e conflitos.

= Andréa

No campo das hipoteses pode-se pensar que as dificuldades de Andréa estariam

sendo canalizadas, em especial, sobre:

- questdes relacionadas sobre a sua vivéncia sexual;

- negacao (?) da relagdo com a figura materna e/ou feminina;

- sente-se ameacgada pelo mundo externo; as questdes que envolvem relacionamentos
afetivos mostram-se em conflito, podendo gerar ansiedade e frustragéo;

- negacao (?) dos relacionamentos sociais e/ou acentuada dificuldade nos contatos
sociais.

Obs: Nao produziu respostas em todos as pranchas e recusou-se a retoma-las

para responde-las, conforme as instru¢des de aplicagéo do teste.

= Mariana
A andlise do significado das pranchas permite-nos levantar as seguintes hipéteses:
dificuldade de adaptacdo; sentimentos de inseguranca, ansiedade e frustragdo; ameaca
do meio externo; dificuldades no relacionamento paterno; prejuizo na configuragdo do
ego; dificuldades relacionadas a sexualidade; dificuldades no relacionamento materno,
com caracteristicas infantilizadas; problemas existenciais evidenciando “crises”; o

relacionamento social mostra-se como algo assustador.
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Rita

A andlise do significado das pranchas permite-nos levantar as seguintes hipéteses: de
modo geral Rita usa da fabulagcdo como fuga da realidade; ha indicios de sentimentos
de inseguranca, ansiedade e frustragdo; sentimentos de se sentir ameacgada pelo
meio externo; o relacionamento interpessoal assume conotagao de desorganizacao
e fantasias infantis; a relacdo com a figura paterna é assustadora; a visdo da sua
sexualidade é vista como algo desagradavel, estranho e assustador; a relagdo com a
figura materna se mostra infantilizada e desvitalizada; ha indicios de sérios problemas
existenciais, com situacdes de “crises”; diante dos relacionamentos sociais procura

afastamento, em especial, aqueles ligados aos contatos femininos.

Renata

A andlise dos significados das pranchas nos permite levantar as seguintes hipéteses:
Renata utiliza-se do mecanismo de fabulacdo como defesa frente ao meio; ha
indicios de sentimentos de inseguranca, ansiedade e frustragédo; sente-se ameacgada
pelo meio externo; o relacionamento interpessoal mostra-se “congelado”; € significativo
a dificuldade relacionada a figura paterna e figuras de autoridade; ha indicios de
fragilidade egdica; a forma como percebe a sua sexualidade é carregada por
aspectos de culpabilidade, “algo” que merece ser castigado; ha indicos de dificuldades
relacionadas a figura materna; o relacionamento social mostra-se como algo distante e

de dificil compreensao, procura saidas através da fantasia.

Heloisa

A analise do significado das pranchas permite-nos levantar as seguintes hipéteses:
dificuldades significativas relativas a figura paterna e as figuras de autoridade; problemas
existéncias e relativos a alguma “crise” vivenciada ou fantasia de “crise” em relagéao
a sua prépria pessoa; o relacionamento social mostra-se como algo assustador,
com acentuada dificuldade; a relagdo com a figura materna e/ou feminina mostra-

se fragmentada e infantilizada.

Estela

A andlise da série lesional de Piotrowski ndo indicam hipéteses de lesao cerebral
alterando o trabalho mental.

Ao analisar os significados das pranchas foi possivel levantar as seguintes hip6teses:
dificuldades ligadas a sua sexualidade; sentimento de “auséncia” afetiva da figura
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materna; sente-se ameagada pelo mundo externo, uma das justificativas que pode

contribuir na compreensao do choque afetivo.

Lidia

A analise do significado das pranchas permite-nos levantar as seguintes hipéteses:
problemas ligados a figura paterna; problemas ligados a sexualidade; dificuldades
no relacionamento com a figura materna e com sexo feminino; ameaga do mundo
externo; dificuldade em lidar com emocdes e afetos; problemas existéncias e possiveis
“crises”; relacionamento social mostra-se como algo assustador, fragmentado e de

dificil compreensao.
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8.9. Anexo 9 - Folha de localizacao Rorschach

FOLHA DE LOCALIZAGCAO RORSCHACH

NOME: DATA:
IDADE: SEXO: INSTRUGAQ:

Anexos 98



8.10. Anexo 10 - Significado das pranchas

Os significados das pranchas no teste Psicodiagnésitco de Rorschach foram obtidos

através de congresso realizado na Argentina, a saber:

Pr1 | Adaptagédo ou ndo a nova situacao, sentimentos de inseguranga, ansiedade e
frustracao.
Prll | Sentimentos de ameaga.
Prlll | Relagdes humanas/ relagdes interpessoais.
Pr 1V | Relagdo com a figura paterna/ relagdo com as figuras de autoridade.
PrV |Contato com a realidade/ o préprio ego.
Pr VI |Prancha que evoca questbes sobre a sexualidade.
Pr VIl | Relagdo com a figura materna/ relagdo com o sexo feminino.
Pr VIIl | Relagdo com o mundo externo / relacionados as emogdes e afetos.
PrIX |Problemas existenciais e crises.
Pr X | Relacionamentos sociais.
Bibliografia:

Pereira, Ana Maria Teresa Benevides. Introdugdo ao método de Rorschach. Sao Paulo,
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8.11. Anexo 11 — Declaracao de avaliacao e analise do Rorschach

DECLARACAO

Eu, Vera Lucia Gongalves Beres, psicologa, CRP 06/6714, especializada pela
Sociedade Rorschach de Sao Paulo, no Psicodiagnéstico de Rorschach, declaro que avaliei
os oito testes de Rorschach aplicados em sujeitos, pelo pesquisador Esequiel Laco Gongalves.

As informagbes que me foram fornecidas sobre os oito sujeitos restringiram-se
a: identificacdo dos sujeitos através de uma letra e um algarismo, a saber — A1, E1, H1,
L1, M1, P1, R1 e R2; sexo — todos os sujeitos eram do sexo feminino; grau de
escolaridade — variando do 12 grau incompleto, até superior completo.

Apéds a entrega dos testes, por mim avaliados, tomei conhecimento que os sujeitos
em questao, eram mulheres diagnosticadas com o cariétipo 46, XY.

As informagdes fornecidas posteriormente tinham como objetivo ndo contaminar

a amostra e fornecer a maior fidedignidade sobre os dados dos testes analisados.

Os dados das andlises dos testes ndo sofreram nenhuma alternacédo apds as
informagdes complementares, pois as analises dos mesmos foram fundamentadas, Unicas e

exclusivamente, nos conteuddos fornecidos pelos sujeitos.

A avaliagéo da personalidade através do Teste Psicodiagndstico de Rorschach é um
instrumento que permite uma visdo da dindmica e da estrutura da personalidade, desta
forma, a amostra se caracteriza por sujeitos que sdo, na sua esséncia, femininas, muito
embora estejam, no momento, encontrando dificuldades e/ou disturbios, conforme analisado

em cada um dos testes.

Vera Lucia Gongalves Beres

Sao Paulo, 26 de Dezembro de 2005.

Anexos 100



