Informativo ABRAIY

(para responsaveis/pais/mées de bebés Intersexos)

E menina ou menino?

Esta duvida ja vinha desde que fez os primeiros exames de ultrassom e, agora, olhando
a genitalia do bebé vemos que ela ¢ diferente daquilo que esperavamos. E compreensivel que
0s pais se sintam como se isso s6 acontecesse com eles. A primeira informacéo que vocé deve

receber e saber é a de que vocé (pai, mée ou responsavel) ndo esta sozinho.

No estado de S&o Paulo, temos mais de 93 familias no ano de 2017 que receberam essa
mesma noticia. Estes dados sdo o0s que entram como notificagdo, mas ainda temos
subnotificacOes e casos ndo relatados em todo Brasil. Sempre que a equipe da sala de parto ndo
puder identificar pelo exame fisico da genitalia do bebe, se ele é um bebe do sexo designado
como masculino ou feminino, a equipe estara diante de um bebe Intersexo de dmbito visivel,

pois h& outros casos ndo aparentes.

E importante que vocés sejam recebidos e saibam como percorrer o caminho em busca
de ajuda dentro do sistema de salide com apoio de outras mamades, papais e outros responsaveis
ligados a comunidade Intersexo.

Alguns pontos abaixo, podem nos ajudar a compreender melhor este caminho:

Etapa 1 — Avaliacdo
Avaliacdo da genitélia pela equipe médica, apesar de ndo publicizado, neste
momento as primeiras especificidades podem ser explicadas pela equipe médica e

COm Nosso grupo de apoio;

Etapa 2 — Primeiro Documento
Preenchimento da Declaracdo de Nascido Vivo (DNV) de bebé antes da alta
hospitalar, isso assegurara que a documentacao seja providenciada e a garantia do

atendimento pelo Sistema Unico de Satde - SUS;
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Etapa 3 — Acolhimento
Acolhimento, triagem e assisténcia por equipe multidisciplinar em servico de
referéncia, isto € uma equipe multidisciplinar ¢ aquela composta por varios
especialistas, dentre eles vocés terdo acesso a endocrinologista, cirurgido pediatrico
ou urologista pediatrico, geneticista, assistente social, psicélogo, profissionais de

enfermagem, dentre outros.

Etapa 4 — Exames diagnosticos
S&o exames realizados para identificar o quadro geral da condicao biofisioldgica
de seu bebé. Estes exames podem apresentar desde os motivos pelos quais seu bebé
apresenta uma condicdo Intersexo, podendo ser visivel, como uma variacdo no
desenvolvimento da sua genitalia ou de outra ordem (cromossémica, gonadal etc).
Importante lembrar que temos a genitalia interna e externa, composta por 6rgaos
sexuais que carregam informac6es preciosas sobre aquilo que compreendemos
como sexo. Esta ordem nem sempre é binaria! Por vezes a condicdo Intersexo expoe
as limitac6es que ainda existem quanto as informacdes que circulam na sociedade.
Essas informacdes serdo importantes para saber se h& alguma doenca associada a
genitalia observada como “diferente” ou ndo. Caso tenha sido detectado no EXAME
DO PEZINHO alguma doenca ou condi¢do, os médicos indicardo melhor
tratamento. 1sso ndo € incomum e € preciso atencdo para que juntos possamos

discutir suas davidas e, assim, promover a saude de sua crianca.

Etapa 5 — Tratamento
Algumas condic¢BGes Intersexo exigem tratamento especifico, avaliacdes por
especialistas que podem compreender desde uma reposicdo hormonal, uso de
hormonio do crescimento (GH) ou outro elemento até intervencdes cirargicas (por
exemplo de coracédo, dos rins, do anus, da bexiga) que poder&o ser indicadas em
fases distintas ao longo da vida. Cada forma de Intersexo, também conhecida pelos
medicos por Diferencas do Desenvolvimento do Sexo ou DDS, terd um plano
terapéutico unico e desenvolvido para seu bebé. Faca suas perguntas a equipe de
atendimento e sinta-se parte integrante desse time sabendo que enquanto se
informa também estard sendo formada para levar informacgfes a tantas outras

pessoas em condicgdes similares.



Acreditamos que para um desenvolvimento saudavel e feliz de seu bebe, papais,
mamaes e responsaveis devem sentirem-se acolhidos e bem informados. A ABRAI dispGe de
parceirxs treinados para o repasse de informacdes, palestras e formagdes, mas ainda somos

poucas/poucos e precisamos de vocé!

Todo o conhecimento que vocé puder adquirir ajudara a criangca compreender 0 que esta
acontecendo e, futuramente, ajudara a contar para ela todo o cuidado e carinho que recebeu

desde o dia em que nasceu.

Ao final, informaremos locais de trocas de experiéncias com outras familias e grupos
de acolhimento e apoio, mas antes, traremos informacGes complementares em forma de

perguntas e respostas:

1- Como é o bebé Intersexo?

E um bebé igual a tantos outros bebés, que fazem gracinhas, dormem, choram, precisam
ser cuidados, precisam ser amamentados e acariciados, ou seja, como qualquer bebe, precisam
de amor. O que um bebe Intersexo apresenta de diferente em alguns casos é a sua genitalia. A
genitélia é composta de 6rgdos sexuais/reprodutivos internos e externos, que sofrem alteraces
a partir dos horménios sexuais, geralmente seguindo as informac6es dos cromossomos sexuais
(do tipo 46 XX, 46 XY, 47XXY, 47 XXX, 45 X0 entre outros ainda ndo categorizados). Estes
bebés que nascem com as caracteristicas sexuais diferentes daquelas conhecidas e tipicamente
relacionadas ao sexo masculino ou feminino. Hoje j& sabemos que de 1 a cada 4.500
nascimentos por ano sao de bebés Intersexo, o que representa cerca de 2.500 criangas de 0 a 15
anos somente no estado de Sao Paulo (IBGE, 2018), mas pode ser ainda maior esse nimero. A
Organizacdo das Nacdes Unidas compara o numero de bebés Intersexos com a populacédo de

pessoas ruivas.

2- Como fico sabendo se meu bebé é intersexo?

A medicina evoluiu muito e hoje ja podemos saber se um bebé apresenta diferencas na
formagéo da sua genitalia durante os exames do ultrassom, ou pelo exame de sexagem. No
entanto, a grande maioria dos bebes sdo identificados ao nascer, quando o0 obstetra,

neonatologista, ou enfermagem obstétrica examina a genitalia e identifica que é diferente.



3- Meu bebé Intersexo € menino ou menina?

Alguns pais falam que tem uma filha menina que € Intersexo quando a bebé tem mais
caracteristicas biologicas femininas, outros falam que tem um filho menino Intersexo quando o
bebé tem mais caracteristicas bioldgicas masculinas. Mas ha bebés que ndo tem mais
caracteristicas de um ou de outro, ou tem dos dois, entdo podemos dizer que é Intersexo.
Portanto, diante de bebés ou criancas Intersexo, a equipe multidisciplinar podera nos ajudar a
identificar e acompanhar alguns critérios para apontar a direcdo mais segura para sugerir uma
designacdo do sexo bioldgico. Esse processo muitas vezes pode ser longo, pois envolve um
conjunto de itens que devem ser levados em conta, por exemplo, o critério hormonal, genético

molecular, gonadal, social e psicolégico dessas criancas.

4- Como vou criar o meu bebé? Que roupas devo vestir? Quais brinquedos devemos

presentear?

E normal ter essa ddvida e se questionar sobre, qual a melhor forma de criar meu beb&? Como
menino, menina ou neutro? No entanto vocé devera decidir seguindo principios de respeito
(para com futuro deste bebé) e limitacdo (pois sabemos que a linguagem e a cultura estéo
sempre em transformacéo), acima de tudo vocé precisara acessar bons contetidos e se (in)formar
acerca do que acordo gque de fato seja uma boa educacdo para seu bebe. Pense que ndo ha
brinquedo de menino ou de menina, que brinquedos sdo apenas brinquedos. O ideal é tratar
como uma crianga, um ser em desenvolvimento que precisa ser exposto a diversos e variados
estimulos. Pense que mesmo que criem e vistam roupas culturalmente apresentadas como mais
préximas de um determinado género, o importante é os pais terem em mente que isso pode
mudar futuramente, que sua crianga ou adolescente possa se identificar de outra maneira. O

mais importante € o apoio de toda familia para que a crianca seja feliz.

5- Meu bebé iré se desenvolver normalmente?

Criancas Intersexo brincam e podem se desenvolver como toda crianga. Algumas podem
ter alteracbes na estatura por causa de suas caracteristicas hormonais, algumas podem nao
desenvolver a puberdade espontaneamente e necessitar de hormoénios sexuais, outras serao
inférteis ou com baixa fertilidade. Uma parte das criancas Intersexo poderdo necessitar de

outros hormonios como o corticoide, outras de medicamentos cardiacos ou renais, ou mesmo



de cirurgias especificas. Em geral a inteligéncia, a coordenacdo motora, 0s desenvolvimentos
emocionais sdo semelhantes as demais criangas. Muitas tém excelente desempenho escolar,
mas algumas tem problemas escolares limitantes, como dificuldade de concentragéo e
problemas com matematica, por exemplo, e devem ser vistas pela neuropsicologia,

fonoaudiologia e psicopedagogia caso a caso.

6- Como devo registrar meu/minha bebé Intersexo?

No Brasil temos a lei 12.662/2012 que regulamenta o preenchimento da DNV -
Declaracdo de Nascido Vivo, que é um documento que deve ser preenchido por médicos e/ou
enfermeiras nas maternidades para os pais fazerem a certiddo de nascimento no cartério. No

campo sexo deste documento tem 3 itens:
e () masculino
e () feminino,
e () ignorado.

Os bebés Intersexo devem ter o campo sexo ticado em ignorado, pois assim ndo ficam
sem registro. Assim, vocé escolhe um nome para seu bebé e a certidao sera emitida com o nome
do bebé, igual a dos outros bebés, apenas ndo constara o sexo nesse documento. Receber a DNV
do seu bebé é um direito de todas as mées, pais e bebés nascidos, garantindo acesso aos direitos
relacionados com a maternidade e a paternidade do bebé. O seu bebé também possui o direito
de ser registrado, e para isso € assegurada a expedicdo da DNV. O registro de nascimento do
seu bebé deve ser preenchido para assegurar que seu bebé tenha garantidos os direitos de saude,
educacdo, assisténcia social, justica, e também para que a made posso receber auxilio
maternidade, dentre outros. Nao aceite que neguem ou justifiguem a ndo entrega da DNV.

Sobretudo pense em um nome cujo a marcacao de género em nossa cultura seja menor.

7- Quando devo definir o sexo de meu bebé?

O sexo de seu bebé é Intersexo, o0 que por si SO ja é uma categoria de sexo bioldgico. As
pessoas adultas Intersexo nos orientam a esperar que sua crianga possa crescer e comegar a
expressar como gostaria de passar por esta definicdo. Como quer que seu corpo fique, alinhados

ou ndo as caracteristicas sexuais que irdo se desenvolver mais. Isso pode ocorrer na infancia ou



na adolescéncia durante a puberdade. Para algumas pessoas isso so ocorre na vida adulta. Mas
1SS0 ndo impede que vocé edugue como menino ou menina, ou apresente possiblidades de uma

educacéo neutra.

8- Como cuidar de meu bebé Intersexo?

Cuide dele do mesmo jeito que se cuida de todos bebés. Provavelmente precise de
acompanhamentos com especialistas por toda vida, pois com a puberdade € necessario dar mais

atencdo as questdes hormonais e, eventualmente, cirdrgicas.

9- Meu bebé deve ter acompanhamentos médicos especializados?

Sim, geralmente com endocrinologista, geneticista, urologista e ginecologista. Também
é importante um acompanhamento psicopedagdgico e psicolégico para a crianca e para a

familia.

10- Meu bebé devera fazer terapia hormonal?

Também dependera do caso. Isso deve ser avaliado pelo médico, pela familia e também

ouvindo as necessidades e desejos da crianca ou adolescente.

11- Meu bebé precisa operar a genitélia, adequar para masculina ou feminina?

Essas adequacdes devem ser evitadas em bebés e criancas por ainda nao se expressarem
como se identificam e se expressam, seja como homem ou como mulher, ou outra expresséo. E
também porque essas cirurgias de adequacao sdo irreversiveis. Apenas em casos que envolvem
risco a saude devem ser realizadas cirurgias e ndo para definicdo do sexo. Mas a avaliacdo deve
ser criteriosa e multidisciplinar, e envolver uma avaliagdo de bioética, sempre tendo em vista 0

bem-estar fisico e emocional da crianca.

12- Quando as cirurgias genitais sdo indispensaveis?



Apenas quando envolver risco a salde de bebés ou criangas Intersexo, evitando assim

procedimentos puramente estéticos.

13- Devo contar para meu filho e para outras pessoas que ele é Intersexo?

Apesar de ser uma decisdo da familia, cabe salientar que estudos indicam que manter
segredo causam danos psicologicos graves. A pessoa podera se sentir traida e ndo confiar mais
na familia, afinal quando crescer, descobrira sua condi¢do. Sendo assim, estimulamos que o
dialogo seja o quanto antes e de modo natural. Pense em como vocé contaria para sua filha ou
filho o motivo de usar roupas, por exemplo. Tem coisas que ndo demandam grandes explicacdes
guando ainda falamos de criangas pequenas e bebés, talvez iniciar com pequenas matérias ou
reportagens ja possa ajudar a toda familia a ndo tornar uma condicao natural, um elemento de
exotificacdo. O mais indicado é lidar com naturalidade e a crianca crescer sabendo que é

Intersexo, que isso € s6 uma diversidade bioldgica, que ndo a faz menos menino ou menina.

14- Como explicar para meus familiares, amigos e conhecidos que meu bebé é Intersexo?

Explique que ele tem variacBes nas caracteristicas do desenvolvimento do sexo, que é
uma questdo de diversidade bioldgica de nascimento, que ele ndo é especial por isso, ndo é
deficiente. E uma crianca que podera ser feliz como as outras se ndo houver a desinformacéo

como centro nesta familia.

15- Como a escola devera agir com minha crianga Intersexo?

A escola deve saber da condi¢éo do seu filho. Converse com a coordenadora pedagogica
e forneca informac6es importantes para a escola. Por exemplo, ensinar nas aulas de ciéncias ou
de biologia sobre a diversidade dos sexos. Muitas escolas ja ensinam nas aulas de biologia sobre
a existéncia de pessoas Intersexo de forma bem natural. Também orientar a escola ndo separar
filas de meninos e meninas, e que a crianca devera usar o banheiro pela identificagdo se for
criado como menina o banheiro feminino, se for educado como menino o banheiro masculino,

mas se ndo ha uma identificagéo binaria (masculino e feminino) pode combinar com a escola o



uso de banheiro neutro ou o de pessoas com deficiéncia (PCD). A escola ndo pode se recusar a
realizar a matricula de sua crianga por ser Intersexo. A crianca deve ser ouvida e devera ser

respeitada sempre, inclusive respeitando-se a propria identificagdo de género.

Sao Paulo — SP, 05 de novembro de 2020.
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