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Resumo

Hermafroditismo, genitalia ambigua, intersexo sao termos hoje sob a designacao de
distUrbios do desenvolvimento sexual e que traduzem, em Ultima analise, uma discor-
dancia entre o sexo cariotipico, fenotipico e gonadal, resultando em uma indefinicao
ou ambiguidade da sexualidade da crianca afetada. Essas condicoes, ainda que raras,
e até pouco tempo nao muito divulgadas em funcao do estigma e da vergonha, hoje
estdo mais abertas e difundidas, mas sua abordagem ainda € controversa. Aspectos
desafiantes da abordagem e conduta para com os sujeitos afetados pelos disturbios do
desenvolvimento sexual sao a pressao da sociedade pelo conhecimento e consequen-
temente definicdo do sexo da crianca, a autonomia desse sujeito, os principios de be-
neficéncia, a tomada de decisdes “no melhor interesse da crianga” e o consentimento/
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assentimento para a abordagem terapéutica mais adequada. As controvérsias expostas
no texto convidam a uma reflexao multidisciplinar no enfoque desses casos.

Palavras-chave: Bioética. Intersexo. Ambiguidade genital. Distlrbios do desenvolvi-
mento sexual.

Abstract

Disorders of sexual development is the term now used to encompass hermaphroditism,
ambiguous genitalia and intersex, conditions in which there is a divergence between
chromossomal and phenotypic sex resulting in sexual ambiguity or indefinition for the
child affected. These rather rare conditions, although long known by geneticists and
clinicians, that have for a long time kept in secrecy due to shame and stigma, are now
more openly talked about, but their approach is still controversial. Challenging aspects
in the approach and conduction unto the subjects affected are the pressure from so-
ciety in wishing to know the baby’s sex and consequently its definition, the subject s
autonomy, the basic principles of beneficence, decision making in “the best interest of
the child” and consent/assent for the most adequate approach and treatment of these
conditions. Controversial topics are presented in the text, inviting us to a multidiscipli-
nary reflection on these cases.

Keywords: Bioethics. Intersex. Ambiguous genitalia. Disorders of sexual development.

Introducao

A genética sempre se apresentou como uma ciéncia desafiante dada
a amplitude de seu espectro na rela¢do causal, ou relacional, com deter-
minadas condi¢ées da satide humana. A cada nova investida no genoma
humano, etapas na atividade ou func¢do do gene sio identificadas e rela-
¢Oes causais sdo atribuidas a algumas doengas, antes de origem desco-
nhecida. Contudo, hd que se tomar cuidado, pois nio podemos cair no
determinismo ou reducionismo, j4 que nem tudo é responsabilidade da
genética e sdo de fundamental importancia as interagbes com o microam-
biente interno e externo ao organismo humano. Embora os distarbios do
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desenvolvimento sexual (DDS), de fato, tenham uma rela¢io importante
com a genética, ndo se pretende, com este texto, analisar em detalhes cada
disturbio. Pretende-se, sim, tecer uma abordagem bioética dessas condi-
¢Oes, ja que as implica¢des sdo de extrema importincia para as criangas
afetadas, para seus pais e para os profissionais da satide que os atendem.

Os distirbos do desenvolvimento sexual

A curiosidade pelo sexo dos filhos sempre esteve presente na men-
te dos futuros pais, e os avangos nos recursos para andlises genéticas tais
como amniocentese e cariotipagem, primeiramente, seguidos da ultrasso-
nografia permitem identificar com bastante seguranca o sexo do bebé des-
de muito precocemente na gesta¢io; assim como, as técnicas de fertilizagio
assistida, utilizando as metodologias atualmente disponiveis, permitem a
selecdo dos embribes antes da implanta¢do. A algumas familias vém utili-
zando esses recursos para escolher um bebé deste ou daquele sexo.

Todos nos, seres humanos, possuimos um conjunto de 23 pares cro-
mossdmicos, que nada mais sdo do que pequenos filamentos nos quais se
encontra organizada nossa informacio genética. Desses 23 pares, 22 sio
conhecidos como autossémicos e um par corresponde aos cromossomos
sexuais (XX ou XY). Quando da divisio celular, para a distribui¢io dos cro-
mossomos no momento da concep¢io, algumas vezes ocorrem desarran-
jos que fogem ao nosso controle, e que podem resultar em perda ou ganho
de um cromossomo ou de um segmento cromossémico, resultando em
uma alteragdo na “conformac¢io” da pessoa. Assim, podem ocorrer ganhos
de cromossomo Y e o ser em formacio terd um cariétipo XYY, mas pode
haver ganho de cromossomo X - XXY, XXX ou ainda perda desse cromos-
somo quando entdo a crianca serd apenas X. A gravidade dessas anomalias
é variavel, mas a infertilidade é um dado presente (PASTERNACK, 2002).

Entretanto, a mera presenca dos cromossomos sexuais pode néo
ser suficiente para a determinac¢io sexual funcional dentro dos pardme-
tros estabelecidos como masculino e feminino. As intera¢cdes com o meio
ambiente interno e, compreenda-se ai, hormonios e enzimas, vdo con-
tribuir para a diferenciacio sexual secundaria e a determinacido efetiva
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do sexo. Assim, alguns casos de distirbios do desenvolvimento sexual
podem até apresentar o conjunto cromossémico correto, mas as intera-
¢6es com os hormonios e enzimas, ou sua inexisténcia, podem desviar da
normalidade o sexo da crianc¢a. Ainda, pode haver condi¢ées de agenesia/
disgenesia gonadal, ou seja, gdnadas ausentes ou reduzidas, ambiguidade
genital, que também comprometerdo a fun¢io sexual. Uma classificacio
extensa e detalhada dos distarbios do desenvolvimento sexual abordando
as altera¢des cromossomicas, as ma-formac¢des de gonadas bem como a
acdo dos diversos hormoénios sobre as estruturas sexuais da crian¢a em
desenvolvimento, dentre outras altera¢des que resultam em DDS, e suas
consequéncias, e a melhor abordagem dessas condi¢bes, podem ser en-
contrados em Barbaro, Wedell e Nordenstrém (2011), Barthold (2011),
Hughes et al. (2006, 2007) e Rey e Grinspon (2011).

0 sujeito e a sociedade

Durante muito tempo, os individuos afetados por distirbios do de-
senvolvimento sexual ndo manifestavam sua condi¢io pelas mais diversas
razdes. Hoje, existem associa¢des bem organizadas, como a ISNA (Interse-
xed Society of North America), fundada por Cheryl Chase (MARTIN, 2002),
que proporcionam a essas pessoas aconselhamento, troca de informacgées
e ideias; e, com isso, os casos de DDS, conhecidos ha bastante tempo pelos
mais familiarizados com a genética, na atualidade recebem uma nomen-
clatura menos estigmatizante e mais abrangente. Assim, termos como her-
mafroditismo, intersexo e genitdlia ambigua, para citar alguns, hoje estdo in-
cluidos como distturbios do desenvolvimento sexual (DDS) (ALLEN, 2009).

Uma das caracteristicas dos DDSs é justamente a indefini¢do ou a
ambiguidade na definicdo do sexo, fugindo do sistema bindrio estabele-
cido, de sexo ou género masculino ou feminino. De hermafroditas, para
intersexo, para transgéneros, buscamos a identidade sexual daqueles que
ultrapassaram os limites do masculino/feminino (MARTIN, 2002).

Fausto-Sterling (1993 apud MARTIN, 2002) entdo defende a existén-
cia de cinco sexos enquanto Greenberg (1999 apud MARTIN, 2002) trabalha
género, sexo, identidade sexual e orienta¢io sexual do ponto de vista legal.
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Entretanto ha que se diferenciar o que seja efetivamente distarbio
do desenvolvimento sexual das situa¢des que resultam da preferéncia in-
dividual do sujeito por esse ou aquele sexo ou ainda dos casos de aciden-
tes durante o processo de circuncisio.

Diagnostico

O diagnéstico dos DDSs é dificultado por uma série de fatores den-
tre os quais podem ser citados as diferentes metodologias empregadas pe-
los diferentes grupos, o pequeno tamanho das amostras, a inexisténcia de
grupos controle e de estudos de longo termo (FRADER, 2004; LUX, 2009).

Em funcio da importincia do quadro, o diagnédstico de DDS deve
envolver levantamento da histdria (anamnese), exame fisico e investiga-
¢Oes laboratoriais, como cariétipo, por exemplo, dentre outras, e pode ser
genético, cromossémico, endocrinoldgico, clinico e por imagem, mas a
cariotipagem é fundamental para todos os casos de DDS (ALLEN, 2009).

Reatribuicao de sexo

Os DDSs traduzem condi¢ées em que ha conflito ou discordancia
entre sexo cromossémico e gonadal, podendo diferir do padrio estabele-
cido como masculino e feminino. A reatribuicio de sexo tem a finalidade
de buscar minimizar as dificuldades decorrentes de disturbios do desen-
volvimento sexual. Sdo exemplos: a hiperplasia adrenal congénita (CAA),
que produz virilizacdo do feto feminino, em graus varidveis; a sindrome
da insensibilidade androgénica (AIS), que produz individuos 46XY com
testiculos intrabdominais ou contidos em hérnia inguinal e sem genita-
lia interna feminina; meninos 46XY gravemente nio virilizados e, por
fim, os casos de hermafroditismo verdadeiro/disgenesia gonadal mista
(RANGECROFT, 2003); Barbaro, Wedell e Nordenstréom (2011), Barthold
(2011), Hughes et al. (2006, 2007) e Rey e Grinspon (2011).

Diferentemente dos casos de DDS de etiologia genética ou cro-
mossOmica, Bradley et al. (1998) descrevem dois casos emblematicos de
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reatribuicdo de sexo em meninos, com sexo cromossdmico XY, que so-
freram ablac¢do do pénis em um acidente durante o processo de circunci-
sdo. Apos a castragdo cirirgica e a reconstrucio genital, os sujeitos foram
submetidos a terapia feminilizante. Os resultados desse processo sio
distintos. No primeiro caso, a pessoa se suicidou como resultado da nio
adaptacio ao sexo reatribuido; no segundo caso, a pessoa vivia em con-
formidade com a sua condi¢do feminina. Em ambos os casos realizou-se
cirurgia estética e procedeu-se uma modificagio das caracteristicas sexuais
secunddrias a partir da terapia de reposi¢io hormonal.

Money tratou um caso emblematico de reatribuicdo de sexo de um
menino que teve o pénis decepado no momento da circuncisio (MONEY,
1975 apud ALLEN, 2009). O nome verdadeiro, David Reimer, foi revela-
do tempos depois, em livro e entrevista de David a Colapinto (MARTIN,
2002). David Reimer suicidou-se aos 34 anos, depois de viver em conflito
com sua sexualidade (WALKER, 2004).

John Money, psicélogo estudioso da sexualidade no Hospital
John Hopkins, postulava a neutralidade sexual da crianca até os 2 anos
de idade; ainda, tinha como principio que a cirurgia feminilizante, aliada
a terapia com horménios feminilizantes e mais o envolvimento afetivo
da familia resultavam na aceitacédo final do sentido do género conforme
atribuido. Para ele, o sexo de criagdo era o determinante mais importan-
te da identidade de género de uma pessoa (MONEY, 1975 apud ALLEN,
2009).

No entanto, ao longo dos anos, com os resultados desastrosos des-
se conceito sendo revelados e as teorias opostas apresentadas por Dia-
mond (1965), o argumento nature versus nurture (natureza vs criagio) de
Money (1975 apud ALLEN, 2009) foi caindo no esquecimento. Importan-
te ressaltar que a época, a pratica médica era essencialmente hipocratica e
nio levava em conta a autonomia do sujeito; assim, o médico decidia com
carater de urgéncia os procedimentos a serem adotados para as criancas
com DDS, e pais e crian¢as afetadas recebiam pouca ou nenhuma infor-
macio a respeito da condi¢io. Atualmente, o padrdo de atendimento con-
siste em informar aos pais, discutir as op¢des e dar a conhecer, de ma-
neira progressiva e adequada a sua idade, as criancas sobre sua condigio
(ALLEN, 2009; MIESZCZAK, 2009).
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Cariétipo, funcido gonadal, fenétipo, caracteristicas da genitalia
interna, riscos de malignidade, de disforia (insatisfa¢io) com o género
atribuido, sdo alguns dos aspectos relevantes a serem considerados quando
da reatribuicio de sexo nos casos de DDS e descritos por Allen (2009).

Abordagem bioética

Uma vez firmado o diagndstico, o préximo passo é a revelacio da
problemdtica e sua abordagem; nesse momento, é importante auxiliar a
familia a compreender corretamente a condi¢io da crianga; contar para os
bebés a sua histéria ainda na fase de recém-nascidos e fornecer respostas
honestas as criancas, mas de forma adequada a seu nivel de compreensio
(ALLEN, 2009).

Kipnis (2004), em seu artigo, diz que os médicos nido devem mentir,
pois a mentira denigre a arte da medicina e que a beneficéncia deve ser
considerada como uma aspiragdo ética distintiva e a maleficéncia como
uma traicdo culpavel desse valor e ndo uma falha em realizar. Assim como,
as delibera¢cdes do grupo multidisciplinar apoiado pelo The Hastings
Center apontam para a necessidade da revela¢io da verdade as criangas
(FRADER et al., 2004).

A multidisciplinaridade é mandatéria na abordagem do sujeito
DDS (ALLEN, 2009; FRADER, 2004; HUGHES, 2006; MAHARAJ et al.,
2005; RANGECROFT, 2003) e deve, na medida do possivel, incluir en-
docrinologista, urologista/cirurgido, psicélogo/psiquiatra, geneticista,
neonatologista e ginecologista, além de assistente social, corpo de en-
fermagem e bioeticista (BARTHOLD, 2011). Gillam (2010) apresentam
diretrizes éticas para a abordagem da crianca DDS consistentes com os
principios de Rawls, do equilibrio reflexivo. Apontam também para a mi-
nimizac¢io dos riscos, o respeito aos desejos e crencas dos pais, e a op¢io
de um futuro aberto para a crian¢a como a melhor conduta para minorar
as dificuldades enfrentadas por essas pessoas.

A atribuicdo de género e os cuidados com esses sujeitos devem
abranger equipes multidisciplinares para atender os desafios médi-
cos, cirtrgicos e psicossociais (ALLEN, 2009). Também devem levar em
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consideracio as diferencas entre as cirurgias, considerando-se as emer-
géncias médicas e as cirurgias meramente estéticas. A condi¢io DDS é
conflituosa em sua esséncia e, mais ainda, para as rela¢cdes profissionais-
-criancas-familias. Dois tipos de comportamento podem ser encontrados
nessa rela¢do pais-profissionais: a demanda informada, em que os pais
querem que os médicos “consertem” seu filho, ou a recusa informada, que
introduz aspectos complicados de negligéncia (KIPNIS, 2004).

Kipnis (2003) apresenta sete tipos de vulnerabilidades a que es-
tdo expostas as criangas, em um contexto de pesquisa, mas que se apli-
cam também as condi¢bes DDS. Um dos aspectos relevantes e premen-
tes nos casos de DDS é a cirurgia corretiva. Nesse tema, encontram-se
grandes conflitos e dilemas, abordados na literatura, e cuja preconizagio
foi sendo modificada na medida da mudanca de paradigmas (DAABOUL,;
FRADER, 2001) no atendimento a esses sujeitos, passando do modelo
tecno-centrado e paternalista, para o modelo centrado no paciente, bem
como do posicionamento dos sujeitos DDS com rela¢do a sua condicio
(DREGER, 1999).

Embora Daaboul e Frader (2001) se posicionem a favor de mudan-
¢as na conduta a ser adotada com os sujeitos DDS, fugindo do sistema
paternalista, também tecem considera¢des sobre os riscos de maleficios
que podem resultar da demora na realizacio das cirurgias, conforme de-
fendido por alguns sujeitos com DDS (DREGER, 1999) e propéem um
meio termo na tomada de decisdes.

Confidencialidade e vulnerabilidade

A confidencialidade se constitui como um aspecto delicado da re-
lagdo profissional da satde e seu paciente, e nio menos importante no
caso dos DDS. Além da crianca afetada pelo DDS ter o direito de saber,
conhecer e compreender sua condicdo, o apoio familiar pode minimizar
a vulnerabilidade da crianca. Se por um lado as criancas podem sentir-se
tolhidas na presenca dos pais para revelar ou discutir questdes inerentes
as suas intimidades, por outro lado, o respeito a confidencialidade e a
privacidade na relagdo médico-paciente pode contribuir para aumentar a

Rev. Pistis Prax., Teol. Pastor., Curitiba, v. 4, n. 1, p. 33-49, jan./jun. 2012



Conflitos e abordagem bioética de criancas com distlrbios do desenvolvimento sexual 41

confianca da crian¢a no profissional que a atende (HUGHES et al., 2007;
KIPNIS, 2004). No entanto a quebra de confidencialidade pode ser justi-
ficada nos casos em que ha necessidade de proteger a crianca de um dano
maior (KIPNIS, 2004).

Hughes et al. (2007) comentam, por exemplo, que os exames clini-
cos repetidos, mais a obtencdo de fotos, algumas vezes efetivamente ne-
cessérias, sdo fatores que traumatizam o sujeito DDS, contribuindo para
a vulnerabilidade. A preméncia em corrigir a condi¢ido tem justificativa
justamente na vulnerabilidade do sujeito. No entanto decisées tomadas
por outrem, ou mesmo pela crianga, se ainda ndo totalmente madura
para tal, podem gerar problemas de disforia de género (ALLEN, 2009),
dificuldades de ordem psicolégica, levando a depressio e eventualmente
ao suicidio. Por outro lado, ndo é apenas a crianca portadora de DDS que
apresenta vulnerabilidades. O profissional da saide também pode ser de-
frontado com uma vulnerabilidade e com processos judiciais mediante a
insatisfagio do sujeito DDS com o resultado da cirurgia ou do tratamento
(MARTIN, 2002).

A vulnerabilidade da crian¢a afetada por um distirbio do desen-
volvimento sexual pode, ainda, ser agravada na medida da exposi¢io ou
do isolamento da crian¢a quando ela se da conta de suas diferencas em
relacdo a seus irmaos ou a outras criancas No entanto, se aceita pela fami-
lia em sua condi¢do de DDS, podera passar pela revelacio a sociedade de
maneira tranquila, segura e sem traumas (SPRIGGS; SAVULESCU, 1998).

Frader et al. (2004) apontam diretrizes como: adiamento da cirur-
gia de alteracio de aparéncia até que a crianca possa participar da decisio;
necessidade de cuidados multidisciplinares aos pacientes e suas familias;
necessidade de estudos longitudinais rigorosos bem como a necessidade
de treinamento adicional aos profissionais da satde referente as condi-
¢6es de DDS como forma de minimizar os danos e riscos aos sujeitos DDS.

Bradley et al. (1998), por seu lado, mostram os conflitos psicosso-
ciais vivenciados por pessoas com indefinicio da preferéncia sexual ao
mesmo tempo em que tracam um paralelo entre os dois pacientes des-
critos no estudo para aceitar a sua condi¢io; segundo os autores, foram
fatores importantes a idade com que foi realizada a cirurgia e a menor
ambivaléncia dos pais em relacio a questdo da sexualidade da crianca.
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Finalmente, Maharaj et al. (2005) tecem considera¢des ético-legais da
abordagem das crian¢as com DDS apontando para aconselhamento extenso
e continuo, consentimento informado, aderéncia a normas éticas e legais,
abordagem multidisciplinar e a ndo ado¢io de abordagem paternalistica.

Consentimento

Como em qualquer abordagem bioética envolvendo criangas e/ ou
adolescentes, o termo de consentimento é ponto de tensdo entre indivi-
duos, familias, profissionais, eticistas e ativistas na abordagem e no tra-
tamento das condi¢des de distarbios do desenvolvimento sexual, pois os
pais ou responsaveis legais firmam o consentimento “no melhor interesse
da crianca” (HUGHES, 2007).

Alguns aspectos merecem considera¢des quando se pensa no con-
sentimento. A literatura é vasta em opinibes conflitantes e em diretrizes
que buscam minimizar os conflitos e tensdes sobre essa questao.

O consentimento dos pais é exigido para menores de idade, exceto
em casos de risco de morte. Uma questdo limitrofe é quando o beneficio
é para o menor ou para uma terceira parte. Um argumento é que a cirur-
gia cosmética beneficia muito mais os pais do que as criancas nas fases
iniciais. As ramificacdes éticas do consentimento informado e o direito
dos pais de escolher ou decidir pela crian¢a sdo particularmente ambiguas
quando a doenga ou a condi¢do nio apresenta risco de vida.

Os sujeitos portadores de DDS vém questionando os profissionais
que os atendem e se perguntando se as cirurgias e o curso de tratamento
recomendado para esses individuos constituem consentimento informa-
do (DREGER, 1999; MARTIN, 2002). E Martin (2002) ainda questiona o
que constitui o consentimento informado quando os médicos tratam o
individuo DDS e sua familia. O mesmo autor comenta que consentimento
informado é um tema de preocupagio para os sujeitos DDS e afeta os pais,
a crianca DDS e as relagdes médico-pais, pais-crian¢a, médico-paciente.
O consentimento ainda é uma preocupa¢do mesmo quando o padrio re-
comendado é seguido e hd envolvimento de um psicélogo porque o curso
de tratamento decidido frequentemente inclui esconder deliberadamente
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as informac¢bes médicas da crianca. Segundo essa autora é importante
revelar, na abordagem do sujeito e sua familia, e no consentimento infor-
mado, o diagnéstico, a natureza e o propédsito do tratamento, os riscos e
os resultados, alternativas, progndstico com e sem o tratamento e confli-
tos de interesse.

Coleman (2007), em seu estudo sobre os aspectos ético-legais da
pesquisa em pediatria, cita a posi¢do do tedlogo e eticista Prof. Ramsey
(2002 apud COLEMAN, 2007), o qual considera moralmente inaceitavel
o consentimento paterno para experiéncias perigosas, ou de outra catego-
ria, que nio tenham significado diagnéstico ou terapéutico para a crian-
¢a. Coleman (2007) cita também McCormick (apud COLEMAN, 2007), o
qual postula a validade do consentimento dos pais desde que este reflita
uma presuncio razoavel do desejo da crianca.

A alternativa que muitos profissionais apontam (e as organiza¢des
de apoio aos portadores de DDS sugerem) é que a crianca/adolescente
possa participar da tomada de decisdes sobre sua vida. E entio o questio-
namento que surge refere-se a qual seria a idade apropriada para o menor
firmar assentimento ou consentimento ou o nio assentimento, até que
idade o menor é presumivelmente considerado incapaz de tomar decisdes
(KIPNIS, 2003).

Para Kipnis (2003), a regra dos 7 anos tem limita¢es, pois, nesta
idade, o menor ainda é presumivelmente considerado incapaz de tomar
decisdes e essa presuncdo nio pode ser superada; apés os 7 anos, a capa-
cidade de tomar decisdo pode ser avaliada no contexto da conversa edu-
cativa; dos 7 aos 14 anos, a incapacidade presumida pode ser relevada
em determinadas situa¢des, dependendo da capacidade da crianca em en-
tender o problema médico e as alternativas e sua capacidade de deliberar
sobre o tema; para crian¢as com mais de 14 anos, existe uma capacidade
presumida de tomar decisées. Todavia, cada caso é um caso, e o profissio-
nal da satde deve avaliar a capacidade de decisdo do menor de 14 anos e
a incapacidade de tomar decisdes de um sujeito maior de 14 anos, pois a
capacidade decisdria nio estd apenas relacionada com a idade ou com o
status legal (KIPNIS, 2003).

Ja em Levy, Larcher e Kurz (2003), encontra-se que o consentimen-
to ou assentimento é uma exigéncia para todos os aspectos dos cuidados
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médicos, para medidas preventivas, diagndsticas ou terapéuticas e para a

pesquisa. Segundo esses autores, as criancas podem, efetivamente, recu-
sar o tratamento ou procedimentos que nio sejam necessarios para salvar
suas vidas ou prevenir danos graves. Comentam ainda a Convencio das

Na¢oes Unidas dos Direitos da Crianga, a qual assegura mecanismos para

que a crian¢a, com menos de 18 anos seja ouvida, por consideri-la como

pessoa, ainda que menor de idade.

Wieseman et al. (2010), ao abordarem a questido da autonomia
do sujeito DDS apontam para a moratdria a cirurgia precoce (a menos
que haja emergéncia médica) e estabelecem trés principios éticos impor-
tantes da abordagem do sujeito DDS, centrados no bem estar da crianga
e do futuro adulto, na defesa dos direitos da crianca e no respeito a fa-
milia e as rela¢des entre pais e filhos. Para esses autores, a crian¢a deve
participar ativamente das decisées sobre sua condi¢do, pois consideram
que elas sdo aptas e inclusive tém direito a veto. No entanto, também
mostram claramente as incongruéncias de se estabelecerem idades limi-
tes para o assentimento/consentimento da crianca face a decisdes tio
graves e irreversiveis.

Diamond (2004) também apresenta trés recomendacdes bésicas,
estabelecidas pela Associagido Americana de Pediatria, que se aplicam a
psiquiatras e pediatras. Na Conferéncia do Texas, realizada em 1999, foi
reforcada a necessidade de mais investiga¢des e estudos de longo termo
bem como a obrigatoriedade da revelacdo de sua condicdo a crianga e o
terceiro tema que ressurgiu foi o da necessidade de reconhecer o cérebro
como um 6rgio sexual (DIAMOND, 2004).

Como resultado da complexidade das condi¢ées DDS, dos conflitos
e dos dilemas apresentados pela tomada de decisées referentes a reatri-
buicio de sexo, foram propostos trés modelos de termo de consentimen-
to, descritos em Martin (2002). Apresentamos a seguir resumidamente
tais modelos: 0 Modelo Colombiano preconiza um consentimento qualifi-
cado e consistente, limitando a autoridade paterna a exigéncia e urgéncia
do procedimento, a invasibilidade e a idade e autonomia da crianca. Com
esse modelo, os pais nio podem consentir por crian¢as com mais de 5
anos, pois estas criancas sdo auténomas e ji se identificaram com o géne-
ro; o modelo ISNA, dentre outras argumentagdes, considera as cirurgias
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realizadas na infincia como mutilacdo genital do intersexo; e o modelo
Diamond postula que o consentimento deve ser uma revelacido honesta e
completa da condi¢io, para os pais e para a crian¢a, de acordo com a idade.
Esse modelo recomenda que conste do consentimento a diferenca entre
cirurgia estética e aquela necessaria para manter a satude fisica e mental,
enfatizando a funcionalidade sobre a aparéncia. Os pais devem ser infor-
mados da impossibilidade de obter o consentimento antes da puberdade;
das implica¢bes decorrentes de se esperar até 14 e também devem estar
cientes dos efeitos e repercussdes do tratamento com horménio, além de
considerar o momento em que a crianca deve ser informada da cirurgia
(MARTIN, 2002).

Diamond et al. (2006), em estudo envolvendo questiondrio aplica-
do a profissionais pediatras que atendem crian¢as com DDS, mostram as
controvérsias e dificuldades na tomada de decisio e na abordagem dos
pacientes DDS.

Kipnis (2004) comenta que o psiquiatra da infancia e da adoles-
céncia se defronta com trés aspectos delicados da abordagem dos DDS:
as responsabilidades éticas para com sujeitos de menor idade; o sujeito/
paciente menor e seus pais.

Conclusao

A identidade sexual interfere com todos os aspectos da vida em so-
ciedade que demandam tal identidade. Consequentemente, os DDSs con-
figuram condi¢cbes que geram vulnerabilidade, conflitos, e a escolha da
melhor abordagem das criancas com DDS é tarefa ardua, pois sdo muitas
as decisdes importantes de alta complexidade e irreversiveis a serem to-
madas, e que estéo relacionadas com sexo de criagio, cirurgias, reposi¢io
hormonal e aspectos psicossociais.

Confidencialidade e consentimento informado traduzem o respeito ao
sujeito e a sua autonomia e, a0 mesmo tempo, buscam salvaguardar os direi-
tos e proteger o sujeito e o profissional da satde. A decisio judicial da Colém-
bia vem desafiando a pratica de cirurgia em individuos com DDS em seu mais
alto nivel e pode refletir em implica¢ées nos direitos humanos e de criangas.
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Considerar a crianga como pessoa e ser dotado de direitos sdo deve-
res dos profissionais, pois as escolhas sdo dificeis, e outorgar a outrem a
defini¢do do sexo da crianca, sem que ela possa opinar, fere os principios
de justica, autonomia e beneficéncia. Postergar a cirurgia, até que a crian-
¢a possa participar da tomada de decisées, certamente também tem suas
implicacdes no bem-estar da crianga; no entanto s6 ela pode escolher, no
momento certo, e ainda assim, com risco de que, na vida adulta nio se
sinta feliz com a decisido tomada na infincia.

Dos paradigmas paternalistas migramos para o atendimento fo-
cado no sujeito, para a consideracio da tomada de termo de consenti-
mento/assentimento do sujeito DDS e quem sabe chegaremos ao con-
senso de que disturbios do desenvolvimento sexual sdo apenas mais uma
variabilidade genética. Profissionais de satide treinados e trabalhando a
multidisciplinaridade do atendimento aos pacientes com DDS, constitui
uma conduta mais préxima do ideal para a abordagem adequada dessas
condig¢oes.

Dada a complexidade e a delicadeza de cada situacio, e a irrever-
sibilidade do procedimento, todos os casos de DDS demandam cuidado
extremo na abordagem e no tratamento, e requerem acompanhamento
multidisciplinar e de longo termo. A minimiza¢ido dos desconfortos, ris-
cos e insatisfacdes e das vulnerabilidades somente serd alcancada com
um atendimento centrado no paciente, respeitando sua autonomia, suas
ansiedades e seus temores, analisando cada caso individualmente e com

a participa¢ido de todos — profissionais da satde, familia e do sujeito afe-
tado pelo DDS.
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