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O MODELO DA AUTONOMIA DIANTE DA RELACAO MEDICO-PACIENTE: A
QUESTAO DA CRIANCA INTERSEXUAL

THE DOCTOR-PATIENT AUTONOMY MODEL: DEALING WITH THE
INTERSEX CHILD

Andréa Santana L eone De Souza
Roxana Cardoso Brasileiro Bor ges

Resumo

O presente artigo visa a analisar a aplicacdo do modelo da autonomia na relagcdo médico-
paciente na perspectiva dos responsaveis de criancas em situacdo de intersexo. Para tanto, o
Direito precisa apoiar-se na bioética para acompanhar as discussdes de cunho existéncias que
perpassam esta tematica, para a garantia da dignidade da crianca intersexual. Adotou-se

metodologia de natureza qualitativa: revisdo de literatura e entrevistas semiestruturadas. A

partir das discussdes da bioética principiologica, 0 modelo da beneficéncia deu lugar ao

modelo da autonomia. Apesar desta evolucdo tedrica, a partir da andlise das entrevistas

realizadas com os familiares de criangas em situacdo de intersexo, constatou-se a prevaléncia
da autoridade médica diante da necessidade de definicdo do sexo de criacdo da crianca em
situacéo de intersexo, que se justifica pelo histérico paternalismo narelacdo médico-paciente
diante do conhecimento técnico cientifico.

Palavras-chave: Intersexualidade, Bioética, Autonomia, Beneficéncia

Abstract/Resumen/Résumé

This article aims to analyze the application of the doctor-patient autonomy model from the
perspective of parents/guardians of intersex children. The Law needs to be based on bioethics
to keep up with the existential discussions on this topic, to guarantee the dignity of the
intersex child. A qualitative methodology was used: a literature review and semi-structured
interviews. Discussions of bioethics principles led to a change from the beneficence model to
the autonomy model. Despite this theoretical evolution, analysis of the interviews of relatives
of intersex children showed the power of the doctor regarding the need to define the sex of
the intersex child, which is explained by the history of paternalism in the doctor-patient
relationship when dealing with technical scientific knowledge.

Keywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Intersexuality, Bioethics, Autonomy, Beneficence
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1 Introducdo

O presente artigo visaa analisar a aplicagdo do modelo da autonomia na relacao
médico-paciente na perspectiva dos responsaveis de criancas em situacdo de intersexo.

No ambito das ciéncias sociais aplicadas, o tema “crianga com intersexo” ainda nao
tem sido discutido amplamente. O interesse em tratar do tema surgiu a partir da constatagéo,
depois de aprofundado levantamento de artigos, de que os trabalhos publicados abordam a
tematica a partir de perspectivas diversas das que privilegiam a aplicacdo do modelo da
autonomia na relacdo meédico paciente na perspectiva da crianca intersexual.

A partir desta constatagdo emergiu o seguinte problema de pesquisa: 0 modelo da
autonomia vem sendo aplicado na relacdo médico-paciente na perspectiva dos responsaveis de
criancas em situacdo de intersexo?

Para isso, adotou-se um método com abordagem de natureza qualitativa de forma a
buscar o fortalecimento da compreenséo sobre a tematica eleita (MYNAIO, 2006). Optou-se
por diversos procedimentos, tais como revisdo de literatura, levantamento de bases legislaA
tivas e entrevistas semiestruturadas.

A revisdo de literatura foi feita com base em artigos, livros, periodicos sobre a
tematica crianga, intersexo, Anomalia do Desenvolvimento Sexual (ADS), Desordens do
Desenvolvimento Sexual (DDS) e bioética.

Procedeu-se a realizacdo de entrevistas semiestruturadas’ que, como menciona
Trivifios (1987), parte de alguns questionamentos basicos que interessam a pesquisa, dos
quais podem surgir outras interrogativas a medida que sdo recebidas as respostas dos
entrevistados, aos responsaveis de criancas e/ou adolescentes intersexuais.

Assim, foram selecionados e entrevistados cinco responsaveis de criancas intersexuais,
sob o seguinte critério: responsaveis que tinham filhos/tutelados que realizaram a cirurgia de
definicdo do sexo antes dos 12 anos completos, cadastrados no Ambulatorio de Genética do
Hospital Universitario Professor Edgar Santos (HUPES). Essa unidade ambulatorial é da
esfera publica e é a responsavel pelo atendimento das criangas com intersexo no Estado da
Bahia.

Os responsaveis tiveram 0s seus nomes suprimidos e substituidos por pseudénimos no

intuito de preservar suas identidades e manter o sigilo dos mesmos. Todas as entrevistas

! Estas entrevistas fazem parte do projeto de pesquisa “Direitos da personalidade e autonomia privada: a questio
da crianga com intersexo” avaliado e aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos (CAAE n°: 40341115.6.0000.0049).
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foram devidamente gravadas e transcritas e os dados foram analisados mediante a
identificacdo de categorias analiticas, a partir do estudo da bioética principioldgica.

2 A Bioética Principioldgica: o surgimento do modelo da autonomia

Diante da complexidade dos fatos sociais, cada vez mais, tem sido objeto de discusséo
pela ciéncia questbes de cunho moral. No entanto, o que se percebe é que as diversas areas do
conhecimento, dentre elas, medicina e direito, ainda apresentam um olhar técnico para as
discussdes subjetivas, limitando o avanco da sociedade. Neste sentido, a bioética tem se
destacado nas discussGes de cunho subjetivo, acompanhando os avancos sociais (CELA-
CONDE,1999, p. 59; LUNA, 2008; PUYOL, 2012).

Diversos sdo 0os modelos tedricos que alicercam os diferentes entendimentos sobre a
bioética; dentre eles, destaca-se o principialismo, que “trata-se de um modelo dedutivista,
individualista e linear, que, em vista de um conflito moral, decide o problema a partir de
principios éticos previamente definidos” (ARAUJO, 2004, p. 49).

A escola principialista foi criada pelos professores da Universidade de Georgetown,
em Washington, vinculados ao Instituto Kennedy de ética. Esta escola foi pensada com o
objetivo de garantir a comunidade cientifica respaldo teoérico para a resolugdo de questbes de
natureza ética, que pudessem ser questionada no futuro (AGUIAR, 2013).

Em outras palavras, esse modelo tedrico tem como objeto definidor para a resolugédo
de problemas éticos e morais a utilizagdo de principios, 0s quais se consagram em quatro tipos
na literatura bioética, a saber: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica (ARAUJO,
2004; BORGES, 2012).

Em breves palavras, Borges (2012, p. 150) pontua que:

Segundo o principio da autonomia, a pessoa tem dominio sobre
sua propria vida e sua intimidade de deve ser respeitada. O
principio da beneficéncia determina que o profissional de saude
ou 0 pesquisador promova o bem do paciente. O principio da
ndo maleficéncia proibe o profissional de fazer o mal, de
prejudicar a saude da pessoa. O principio da justica orienta a
distribuicdo equitativa e universal dos beneficios das pesquisas
cientificas.
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A bioética principialista, corrente proposta por Beachamp e Childress (2002), analisa o
principio da autonomia a partir de trés perspectivas: o da autonomia plena; o do julgamento
substituto; e o dos melhores interesses.

O modelo da autonomia plena tem como objetivo atender a vontade do agente e as
suas expectativas, para tanto, o entendimento deste modelo é de que, ainda que no momento
da decisdo este agente ndo esteja no exercicio da sua capacidade, serd analisada a sua decisao
qguando se encontrava no exercicio da sua capacidade (AGUIAR, 2010).

Para Beauchamp e Childress (2002, p. 199), o modelo da pura autonomia “se aplica
exclusivamente a pacientes que ja foram autbnomos e que expressaram uma decisao
autdbnoma ou preferéncia relevante”. De acordo com esse modelo, faz-Se imperioso o respeito
por decisdes anteriores de agentes que ndo mais se encontram no exercicio de sua capacidade.

Diferentemente do supracitado modelo, o modelo dos melhores interesses tem como
objetivo uma escolha ponderada entre o interesse do paciente e 0s riscos, desta conduta, que
sera definida pelo médico. A ideia basilar é optar por uma conduta que possua mais beneficios
do que riscos, visando a saude deste paciente (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002)

Aindo sobre o modelo dos melhores interesses, ensina Aguiar (2010, p. 401) que “¢
decidido por outrem o que mais se adequaria aos interesses em disputa, ainda quando ndo seja
0 paciente incapaz”. Essa autora atesta que, apesar das mudangas do Cddigo de ética médica,
ao médico ainda é permitido escolher o que possui, em termos de técnica, menos riscos para a
salde do paciente, em detrimento da vontade deste.

Apesar de destacar Beauchamp e Childress (2002) que no julgamento dos melhores
interesses, ao avaliar os riscos e beneficios para a pessoa envolvida, o julgador também
devera analisar a preferéncia pessoal do agente. Esses autores ainda pontuam que este modelo
por objetivar a escolha que traga a melhor expressdo de bem estar, considera, ainda que de
forma indireta, a autonomia do agente (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

O referido modelo foi utilizado pelos responsaveis de menores e incapazes, em uma
época em que a lei entendia que os responsaveis legais agiam no melhor interesse dos
filhos/tutelado, e que o Estado ndo deveria interferir a ndo ser em circunstancias extremas.
Porém, atualmente, com a aplicagdo da autonomia e da privacidade aos incapazes e menores,
este pensamento foi mitigado. Assim sendo, tal modelo passou a ser recomendado “para
pacientes que nunca foram capazes e para pacientes anteriormente capazes cujas preferéncias
precedentes ndo podem ser determinadas de maneira confidvel” (BEAUCHAMP;

CHILDRESS, 2002, p. 206).
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Apesar dos avangos da bioética, a posi¢do que predomina entre os juristas é que, em se
tratando de criangas e adolescentes, o titular do poder familiar, responsavel pela representacdo
ou assisténcia juridica da crianca, € quem decide sobre como deve ocorrer o exercicio dos
direitos da personalidade, refletindo no modo de protecéo de sua dignidade (BORGES, 2012).

No modelo do julgamento substituto, “alguém, normalmente da familia, ¢ chamado
para decidir pelo paciente que é incapaz para fazé-lo”. Pelo prisma civilista, isso ¢
perfeitamente possivel, diante do instituto do poder familiar, positivado pelo art. 1630 do
CC/2002 (AGUIAR, 2010).

Vale-se ressaltar que, no caso da transfusdo de sangue, de pais testemunhas de Jeova,
agindo como julgadores substitutos, esses escolheriam pela religido, e diante deste quadro,
entende Aguiar (2010) que faz-se mister a utilizacdo do modelo dos melhores interesses, em
gue o médico, determinard qual sera a melhor opcdo a partir do sopesamento entre 0s
beneficios e riscos envolvidos. Esta mitigacdo do poder familiar devera ser feita mediante
prévia autorizacdo judicial, quando houver tempo hébil para tanto (AGUIAR, 2010, p. 402).

Ainda sobre o modelo do julgamento substituto, ressalte-se que, apesar de ser dado a
outrem o poder de decidir por aquele agente, este julgador ndo podera se utilizar dos seus
valores pessoais para escolher a conduta mais adequada, devera sim, utilizar os valores
pessoais daquela pessoa em nome de quem estd agindo para garantir a esta a efetivacdo da sua
autonomia (AGUIAR, 2013).

Para Beauchamp e Childress (2002, p. 196-8) “o julgamento substituto parte da
premissa de que as decisGes sobre tratamentos pertencem propriamente ao paciente incapaz
ou ndo autdbnomo, em virtude dos direitos a autonomia e a privacidade”. Esses autores ainda
salientam que o modelo do julgamento substituto deve ser rejeitado para pacientes que nunca
foram capazes, pois sua autonomia nao esta envolvida.

A autonomia € o principio basilar da bioética, seu principal objetivo é “fazer respeitar
a liberdade individual da pessoa (do paciente), por se considerar que a propria pessoa sabe o
que é melhor para si” (BORGES, 2012, p. 161). Para a citada autora, este principio imp&e aos
agentes de saude o dever de informacéao fiel e acessivel, bem como o respeito as escolhas
pessoais dos pacientes, que sdo componentes que fortalecem a construcdo da personalidade e
garantem a nocdo de dignidade da pessoa humana.

Evidenciam Beauchamp e Childress (2002, p.138-141) que a “autonomia, portanto,
ndo ¢ um conceito univoco nem na lingua comum nem na filosofia contemporanea”. Estes

autores entendem que também pode ser uma expressdo da autonomia, a vontade do agente de
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se submeter a determinadas regras ou condutas, desde que esta escolha seja fruto de um
processo de esclarecimentos e seja uma opg¢édo do agente livre de influéncias externas.

No entendimento de Bueso (2012), a autonomia do paciente deriva do direito a
integridade fisica e moral, pontuando a importancia da garantia da autonomia do paciente,
através do acesso a informacédo das técnicas que poderdo ser utilizadas no caso, bem como os
riscos inerentes as mesmas, visando, empoderamento do paciente, e por consequéncia logica
uma escolha de procedimento consciente.

Beauchamp e Childress (2002) reforcam ainda que, no contexto médico, enfrentam-se
muitos problemas de autonomia, que se justifica diante do conhecimento técnico, da posi¢do
de autoridade profissional e, por conseguinte, da condicdo de vulnerabilidade do paciente.
Destaca Aguiar (2010) que no campo biomedico é possivel perceber a continua colocagédo do
paciente na condicao de vulneravel, diante do entendimento de que autonomia e capacidade
ndo sdo fatores associaveis.

A Constituicdo Federal de 1988 incorporou a saide como direito do cidaddo e dever
do Estado, evidencia Wanssa (2011, p. 109) que, associada a esta incorporacdo, na “VII
Conferéncia Nacional da Saude, foram estabelecidos os direitos da populacdo ndo sé ao
acesso aos diferentes niveis de assisténcia a saude, mas também a sua participacdo na
formulacao das prioridades da satde por mecanismos legais.” Nesse contexto, de afirmagao
do paciente enquanto sujeito autbnomo, participante do processo como um todo, mitigando o
modelo da beneficéncia e dando lugar ao modelo da autonomia que o Cédigo de ética Médica
foi readaptado, e também nesta perspectiva foi instituido o Cédigo de Defesa do Consumidor,
estes Codigos adotaram a importancia do esclarecimento ao paciente sobre as possiveis
condutas adotadas, para a efetivacdo da autonomia.

Este direito a autodeterminacdo questiona a tradicional atitude paternalista do médico,
que diante do conhecimento técnico-cientifico, sempre teve o papel de decidir o que seria
melhor para o paciente (WANSSA, 2011). Wanssa (2011) acentua que, para a efetivacao
deste novo formato da relacéo médico-paciente
“cabe ao médico prover a informacédo, assegurar a compreensdo e garantir a livre adesdo do
mesmo ao tratamento proposto”.

Nesta esteira, o supracitado autor diferencia o respeito a um “ser autbnomo” de um
respeito a um “agente autdonomo”, em suas palavras: “respeitar um agente auténomo ¢, no
minimo, reconhecer o direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer escolhas e agir com base

em valores e crencas pessoais”. Para este autor, ndo ¢ necessario apenas uma atitude
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respeitosa, mas uma acao respeitosa que empodere 0 paciente ao alcance da sua autonomia
(WANSSA, 2011, p. 143).

No entanto, afirmam Beauchamp e Childress (2002) que na bioética princiologica a
autonomia ndo é o Unico valor levado em consideracdo. Destacam estes autores que, ainda nos
dias atuais, é perceptivel a utilizacdo da autoridade médica em detrimento da promocéao da
autonomia do paciente, e ressaltam que, muitas vezes, o proprio paciente se coloca neste papel
de dependéncia, que se justifica pelo processo historico de submissdo ao modelo de
beneficéncia.

Destaque-se que, o consentimento informado foi planejado com o objetivo de
possibilitar o empoderamento do paciente para que este possua elementos suficientes para
decidir de forma auténoma sobre o seu préprio corpo. No entendimento de Beauchamp e
Childress (2002, p. 163) “um consentimento informado ¢ uma autorizagdo autdbnoma dada por
individuos para uma intervengdo médica ou um envolvimento numa pesquisa”. Para tanto, a
pessoa deve expressar formalmente a concordancia através de um ato de consentimento livre e
esclarecido.

Este termo de consentimento fora planejado a partir de duas perspectivas: a primeira
visa “a protecao dos pacientes e dos sujeitos de pesquisa contra danos e ao encorajamento dos
profissionais médicos para que ajam de forma responsavel nas interacdes com pacientes e
sujeitos de pesquisas”; e a segunda tem como objetivo proteger as instituigdes que “tém de
obter consentimento legalmente valido para pacientes ou sujeitos de pesquisa antes de
proceder aos procedimentos terapéuticos ou propria pesquisa’ (BEAUCHAMP e
CHILDRESS, 2002, p. 162-4).

Nesse sentido, esses autores salientam a dificuldade vivenciada pelos profissionais da
area de salde em obter um consentimento satisfatorio, que consiga expressar 0 objetivo
principal desse termo que € garantir a autonomia do paciente, a partir do esclarecimento sobre
as possiveis condutas, ao ponto destes pacientes se sentirem seguros para escolher qual o
procedimento que deseja, ou até mesmo ndo permitirem a realizagdo deste procedimento (id.).

Pode-se categorizar primariamente as principais influéncias a esse respeito, sdo elas: a
coergdo, a persuasdo e a manipulacdo. A primeira influéncia, a coergdo, se da quando séo
utilizados instrumentos, a exemplo de uma séria ameaca ou utilizacdo da forca para submeter
a pessoa a fazer aquilo que seja da vontade de outrem. A segunda, a persuaséo, ocorre quando
é colocada em pratica a estratégia do convencimento pelas razGes de mérito. Enquanto que a

terceira, a manipulagéo, deflagra-se quando o manipulador imp0e a pessoa a fazer aquilo que
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ele quer através de outros meios que ndo sejam a coercdo ou a persuasdo (BEAUCHAMP e
CHILDRESS, 2002).

Essa discusséo é vivenciada pelos médicos e pelos familiares de criancas em situacéo
de intersexo, principalmente aquelas que nascem com ambiguidade genitdlia e por um
entendimento biomeédico-cultural realizam a cirurgia de definicdo de sexo bioldgico no

momento do nascimento.

3 A crianga em situacdo de intersexo

A intersexualidade constitui-se como resultado de um desequilibrio entre os fatores
que determinam o sexo (SUTTER, 1993).

Dessa forma, os individuos apresentam caracteres tanto masculinos quanto femininos.
Esse desequilibrio ocorre de 1 em cada 4.500 nascimentos, sendo fundamental para sua
deteccdo precoce o cuidadoso exame dos genitais de todo recém-nascido (DAMIANI,;
GUERRA-JUNIOR, 2007; VILAR, 2009).

Atualmente, em termos biomédicos, o intersexo é classificado em quatro grandes
grupos: 1. hermafrodismo verdadeiro; 2. disgenesia gonadal mista 3. pseudo-hermafrodismo
masculino 4. pseudo-hermafrodismo feminino (VILAR, 2009). Neste ultimo grupo, a
hiperplasia congénita adrenal é a causa mais comum da ambiguidade da genitalia externa no
nascimento (CASTRO; ELIAS, 2005). O pseudo-hermafroditismo feminino é conhecido
popularmente, e de forma equivocada, como “hermafrodita”.

A palavra hermafrodita tem origem do mito grego “hermafrodito” (CANGUCU-
CAMPINHO e LIMA, 2014). Por muito tempo pensou-se no hermafrodita como um ser
monstruoso, por abalar a ordem “natural” (FOUCAULT, 2001, p. 83). Segundo Foucault
(2001, p. 91) apenas no século XIX “desaparece, portanto, a monstruosidade como mistura
dos sexos”, dando espago para o julgamento moral das condutas, ndao levando mais em
consideracdo as diferenciacgdes naturais.

A partir do século XX a intersexualidade “sai do campo moral para inserir-se nas mas-
formagdes; os intersexuais passam a ser percebidos pela sociedade como seres incompletos
que devem recorrer, o mais cedo possivel, aos cuidados médicos” (CANGUCU-CAMPINHO,
et al, 2009, p.1153). Neste sentido Costa (2012, p.15) anota que “a intersexualidade deslizou

do registro da monstruosidade para o do individuo passivel de correcao”.
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A intersexualidade requer uma reflexdo interdisciplinar, para a sua melhor
compreensdo, pois além de ser um fato biologico, perpassa “pelas concepgdes sobre o corpo,
género e sexualidade” (COSTA, 2012, p. 12).

De acordo com o relatério da UNICEF (2013) sobre a situacdo mundial da crianca?, a
populagédo com menos de cinco anos de idade do Brasil perfaz um total de 14.662 (quatorze
milhdes seiscentos e sessenta e duas mil) criangas. Com base na proporgéo apontada por Vilar
(2009), é evidente que ha uma frequéncia consideravel a demandar maior atencdo para este
grupo populacional.

Na literatura sobre o tema, o termo “intersexo” ja ndo vem sendo mais usado, porque
traz um sentido intermedidrio ou de um terceiro sexo, 0 que nao seria adequado para 0
paciente (DAMIANI; GUERRA-JUNIOR,2007), passando a ser nomeado como Anomalia do
Desenvolvimento Sexual (ADS) ou Desordem do Desenvolvimento Sexual (DDS)
(DAMIANI; GUERRA-JUNIOR, 2007).

O presente artigo, porém, dialoga com o modelo social de deficiéncia, que reconhece o
corpo com impedimentos como uma expressdo da diversidade humana e ndo apenas como
resultado de um diagnostico biomédico de “anomalias™ (DINIZ; SANTOS, 2009). De onde se
entende que as nomenclaturas ADS ou DDS transmitiriam uma ideia de que a
intersexualidade seria resultado de “anomalias” ou “desordens”, refor¢ando o estigma sobre
as pessoas com intersexo (DAMIANI; GUERRA-JUNIOR, 2007). Optou-se pelo termo
“intersexo” em face do tensionamento entre as opgdes supra, advindas da Endocrinologia
Pediatrica.

O estigma em relagcdo as pessoas com intersexo € um assunto delicado. O tratamento
médico pode vir a se prolongar, em algumas circunstancias, durante a existéncia da pessoa,
com a necessidade de realizacdo de exames, da utilizacdo de medicamentos e, em alguns
casos, da realizacdo de cirurgias corretivas (GUERRA-JUNIOR; MACIEL-GUERRA, 2007).
A pessoa com intersexo ainda tem que enfrentar o preconceito social e cultural perante a sua
situacdo, assim como a ignorancia e invisibilidade, que ainda pairam sobre o0 assunto no meio
académico e cientifico (GUERRA-JUNIOR; MACIEL-GUERRA, 2007).

Os pacientes em situacdo de intersexo muitas vezes ndo sdo bem informados sobre
suas histérias meédicas e cirurgicas, o que dificulta o entendimento sobre a sua situagéo,
destacando Migeon et al (2002) que para 0s pacientes que apresentam ambiguidade externa o

impacto é tdo grande que contribuiu para alguns relatos de suicidios.

*Disponivel em: <http://www.unicef.org/brazil/pt/PT_SOWC2013.pdf>. Acesso em: 20 nov. 2014.
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Na revisdo legislativa, foram encontrados documentos essenciais para a protecdo da
crianga com intersexo, quais sejam: a Convencéo sobre Direitos da Crianca, a Constituigdo
Federal do Brasil (CF), o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Codigo Civil,
Resolucdo n° 1664/2003 do Conselho Federal de Medicina e a Declaracdo Universal do
Genoma Humano e dos Direitos Humanos, que juntos formam uma rede de protecdo, tanto no
que tange ao seu peculiar estado de desenvolvimento, quanto & necessidade de garantir a
efetivacdo da sua dignidade, a exigir efetivacdo. Acerca da revisdo legislativa de projetos de
lei, encontrou-se um projeto que dispde sob o direito a identidade de género e altera o artigo
58 da Lei 6.015 de 1973 (BRASIL, 2013).

A Resolucdo 1664/2002, emitida pelo Conselho Federal de Medicina (CFM), trata do
intersexo e prop@e, entre outras medidas, que a crianga com intersexo seja considerada caso
de urgéncia médica e social, cujo tratamento deve ser buscado em tempo habil, de forma a

garantir a Dignidade da Pessoa Humana, principio basilar dos Direitos Humanos.

4 Da efetivagdo do modelo da autonomia: analise das entrevistas

Dando continuidade ao metodoldgica deste artigo, este topico tem como objetivo
analisar as entrevistas aplicadas aos responsaveis legais de criancas em situacdo de intersexo,
sob a perspectiva da efetivacdo do modelo da autonomia na relacdo médico-paciente.

Quando questionadas sobre de que forma participaram na definicdo do sexo de
criacdo, a maioria das familias indicaram que ndo fizeram parte do processo de definicéo,
destacando a importancia do conhecimento medico sobre o assunto para conduzir da melhor

forma a questao.

Aqui eles so informaram a gente: “vai ter que fazer essa cirurgia para
corrigir”. Foi uma orientagdo que agente recebeu e aceitou, porque
sabiamos que era necessario. [ENTREVISTADO P]

O médico me explicou o que era a cirurgia e que 0 sexo dela era
feminino, porque 0S exames tinham dado feminino
[ENTREVISTADO J]

N&o, eu nunca opinei ndo, porque quando fez exame, 0s médicos

sempre falavam “sua filha ¢ uma menina”. Os médicos estavam
dizendo, os exames estavam acusando. Teve um exame mesmo que
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estava demorando e eu ficava “meu Deus, porque t4& demorando
tanto?” um exame da boca, tudo estava dando menina, e eu queria

uma menina.[ENTREVISTADO 1]

Apenas uma familia indicou que fez parte do processo “levando e trazendo” a crianga

para a consulta.

Sim, porque eu “t6” trazendo ela aqui, se eu ndo trouxer ndo tem
como participar [ENTREVISTADO M]

Esse relato dos familiares dialoga com o posicionamento de Suess (2014, P. 132) que
destaca a auséncia da familia na participagdo no processo de definicdo, bem como um
crescente siléncio vivenciado entre a familia e o médico, apesar da Resolucdo 1664/2003
garantir a participacdo da familia, bem como do paciente, quando possivel.

Esta auséncia da familia no processo de definicdo do sexo de criacdo pode ser
explicada pelo histdrico paternalismo existente no cotidiano médico-paciente, justificado pelo
conhecimento sobre diagndstico, tratamento e cura (WANSSA, 2011, p. 105/106). Ressalta
Wanssa (2011, p. 105) que “a incorporacdo da racionalidade cientifica & medicina, nos fins do
século X1X, conferiu ao médico autonomia técnica para a tomada de deciséo, legitimando seu
poder de decisdo pelo dominio do conhecimento especifico”.

Ressalta Guimardes-Junior (2014, p. 12) que “é razoavel considerar que pais
autorizam tais procedimentos ndo apenas porque confiam na palavra do médico, mas porque
acreditam estar atuando em prol do melhor interesse daquela crianga”. Neste sentido,
Machado (2009, p. 35) observa que “os pais depositam total confianga nos médicos,
esperando que se cumpra a promessa desses ultimos no sentido de restituir a ‘normalidade’ de
seus filhos”

Neste sentido, destaque-se que a resolucdo n° 1664 do CFM resolveu que, diante do
nascimento de uma crianga em situacdo de intersexo, deve ser assegurado ao paciente uma
investigagdo precoce para que seja possivel em tempo habil realizar o tratamento e definir o

género, consoante arts. 2° ao 4°, in verbis:

Art. 2° - Pacientes com anomalia de diferenciacdo sexual devem ter
assegurada uma conduta de investigagdo precoce com vistas a uma
definicdo adequada do género e tratamento em tempo habil,

Art. 3° - A investigacdo nas situacOes acima citadas exige uma
estrutura minima que contemple a realizagio de exames
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complementares como dosagens hormonais, citogenéticos, imagem e
anatomopatol6gicos.

Art. 4° - Para a definicdo final e adocdo do sexo dos pacientes com
anomalias de diferenciacdo faz-se obrigatdria a existéncia de uma
equipe multidisciplinar que assegure conhecimentos nas seguintes
areas: clinica geral e/ou pediatrica, endocrinologia, endocrinologia-
pediatrica, cirurgia, genética, psiquiatria, psiquiatria infantil [...]
(BRASIL, 2014).

Esta resolucdo em seu artigo 4° determina que para a definicdo final do sexo, faz-se
obrigatéria a existéncia de uma equipe multidisciplinar. Neste sentido, aponta Machado
(2005, p. 4-5) que a definicdo do sexo é tomada a partir do entrelacamento dos dados

apontados pela equipe multidisciplinar e pela familia, destacando que:

[...] no que se refere a cirurgia, a principal preocupacdo é com o
resultado ‘estético’ ou ‘cosmético’ dos genitais construidos. As
técnicas cirlrgicas sdo empregadas no sentido de tornar a genitalia da
crianga ‘o mais proximo possivel do normal’, de acordo com
determinados padrdoes de tamanho, forma, ‘terminagdo do trajeto
urinério’ (mais na ponta do pénis para os meninos; mais abaixo nas
meninas) € uso (construir vaginas ‘penetraveis’ e pénis ‘que
penetrem’).

A referia Resolugdo propde que, por ndo existir estudos a longo prazo “sobre as
repercussdes individuais, sociais, legais, afetivas e até mesmo sexuais de uma pessoa que
enquanto ndo se definiu sexualmente viveu anos sem um sexo estabelecido” (BRASIL, 2013),
a partir de um estudo multidisciplinar € devida a cirurgia de definicdo do sexo. Neste sentido,
Silva et al. (2011, p. 81) para quem “a definicdo adequada do sexo da crianga deve ser
realizada o mais precocemente possivel pois essa identidade pode reduzir a ansiedade e a
angustia dos pais”.

Posicdo essa confrontada pelo Intersex Society of North America (ISNA)®, cuja
missdo ¢ impedir a “corre¢do” da genitdlia na crianga, por entender ser uma atitude precoce.
Afirmando que a justificativa de que, para os pais, seria uma situacdo mais confortavel,
demonstra-se fragilizada, uma vez que a angustia, o sentimento evidenciado pelos pais de

criangas com intersexo se mantém de qualquer forma.

® Intersex Society of North America. Disponivel em < http://www.isna.org/>. Acesso em: 8 set. 2013.
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Neste sentido, Machado (2009, P. 37) observa que “os medos dos pais e as duvidas
que ndo deixaram de existir mesmo apds os procedimentos denunciam a fragilidade das
intervencdes enquanto garantia de solugdo para os jovens intersex e para essas familias”.

Salienta Guimardes Junior (2014, p. 90) que, em 2001, a promotoria de Justica
Criminal de Defesa dos Direito dos Usudrios dos Servigos de Saude do Ministério Publico do
Distrito Federal elaborou a Recomendagdo n® 0010091/01-8 (RMP) através da qual, dentre
outros encaminhamentos, determinava que nos casos em que a ambiguidade ndo punha risco a
vida, sé seria possivel a realizacdo da cirurgia apos a intervencdo do Ministério Publico.

Esse autor informa que a Recomendacdo foi objeto de impugnagcdo do Conselho
Regional de Medicina sob o fundamento de que a referida recomendacdo interferia na
autonomia do médico e que expunha a risco a vida das criancas — apds 2 anos de vigéncia a
RMP foi revogada. Apesar de se tratar de uma medida radical, e de ndo resolver a questéo,
pois so transfere o “poder”, tal recomendacdo sinaliza o movimento de preocupacdo social
que questiona a logica biomédica, objetivando a protecdo dos direitos de personalidade da
crianca intersexual.

Nesse sentido, 0 3° Forum Internacional Intersex* apontou como demanda por fim as
praticas de normalizacdo, tais como cirurgias genitais, e outros tratamentos medicos,
garantido as pessoas intersexuais o poder para tomar as decisdes que afetam a prépria
integridade fisica, autonomia e autodeterminacéo®. Entende Guimares Janior (2014, p. 9) que
“3 luz da bioética laica®, ndo s&o justificaveis as intervencdes médico-cir(rgicas em genitélias
ambiguas de criangas diagnosticadas como intersexo quando ndo houver risco de vida”.

Para Cangucu-Campinho et al. (2009, p. 1146), a intersexualidade é tratada,
basicamente, pela 16gica biomédica e atenta para o fato de que “as praticas ainda estdo
direcionadas para a doenca e ndo para a saude. As diferencas organicas ou relativas a
peculiaridade dessa experiéncia sdo quase sempre ressaltadas como limitacGes e quase nunca
como potencialidades.”

A proposito da relevancia de refletir criticamente sobre os paradigmas que consideram
a integralidade da pessoa humana, destaca Ayres (2007) o debate sobre a concepcdo

hermenéutica de saude. Décadas antes, Canguilhem (2002) ja discutia o normal e o

* Disponivel em: <http://www.ilga-europe.org/home/news/latest/intersex_forum_2013. > O 3° Férum

Internacional Intersex ocorreu entre 29 de novembro e 1 de dezembro de 2012, em Valleta, Malta.

® Neste sentido Beh e Diamond (2005)

® O autor utiliza a expressdo bioética laica para fazer referéncia aquela bioética nio religiosa, que investiga a
partir de pilares racionais(Guimarées Junior, 2014, p. 9).
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patoldgico’, assim como as concepcdes classificatérias que limitam a propria
interdisciplinaridade ou a compreensdo mais ampla dos fenémenos.

Ressalta Cangucgu-Campinho et al. (2009, p. 1147) que em que pese a intersexualidade
ainda esta fortemente vinculada a um conceito que ndo privilegia a no¢do de promocéo a
salde integralizada, apds a abertura da tematica para outras areas do conhecimento ja foi
possivel verificar alguns avangos que, para a autora, pode ser um exemplo de paradigma para
a analise da concepcao hermenéutica de saude, “além disso, suscita a discussao de questdes
sociais relevantes: relacdo género e corpo e o processo de medicalizagdo”.

Segundo Bento (2006, p. 41), “as formulagdes sobre a pertinéncia de intervengdes nos
corpos ambiguos dos intersexos e dos transexuais terdo como matriz comum a tese da
heterossexualidade natural”. Assim, a intersexualidade desafia a normalizacdo da identidade,
demanda considerar valores culturais e as determinagcfes binarias que nos sdo impostas
(CABRAL, 2001).

Para Cabral (2001) a intersexualidade ndo é uma doenca, mas uma condicdo de ndo
conformidade fisica com os critérios culturalmente definidos de normalidade corporal. Neste
sentido, entende Cangucu-Campinho(2012) que para as ciéncias sociais, a questdo da crianca
com intersexo j& ndo é tratada como uma patologia, mas como uma diversidade de sexo e
género.

No ambito do ativismo, ja é possivel constatar um surgimento de um movimento com
0 objetivo de discutir a loégica biomédica as pessoas intersexuais, com o objetivo de abolir
protocolos e préaticas patologizantes, efetivar a garantia os direitos humanos e abrir espaco
para a diversidade corporal e de género (SUESS, 2014, p. 130). Esse autor ainda evidencia

que:

[...] ante esta situacion de limitacion de los derechos ciudadanos,
situaciones de patologizacion, discriminacién y violenca, vulneracion
del derecho a La integridad personal y falta de autonomia em el
procesos de toma de decision clinica, a 16 largo de 18s ultimas décadas
han surgido movimentos y activismos trans e intersex com um
discurso critico sobre el modelo biomédico de La transexualidade e
intersexualidad em diferentes g)artes del mundo, conuna creciente
articulacion a nivel internaciona” (SUESS, 2014, p. 132).

” Na critica sobre a medicalizagdo e normalizacio dos corpos destacamos a obra de Focault (1999), A histéria da
sexualidade

® Que diante desta situagdo de limitagdo dos direitos humanos, situacdo de patologizagdo, discriminagéo e
violéncia, vulnerabilidade no direito de integridade fisica e falta de autonomia nos processos de tomada de
deciséo clinica, nas Gltimas décadas tém surgido um movimento ativista trans e intersex com um discurso critico
sobre 0 modelo biomédico da transexualidade e intersexualidade em diferentes partes do mundo com uma
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Essa autora (id., p. 134) ainda reforca que diante de uma tradicional visdo biomédica
de teorizacdo sobre os processos de género, bem como as conceituacfes de corpos que
diferem da projecdo binaria de sexo e diante de uma situacéo de intersexualidade, emerge a
necessidade do questionamento da construcéo biomédica imposta.

Nesse enfoque, a teoria entende que a intersexualidade é o simbolo da ruptura da
I6gica binaria imposta pelo conhecimento biomédico (CABRAL; BENZYR, 2005).
Pensamento ratificado por Machado (2009, p.37) para quem “os corpos intersex seguem
mostrando a faléncia da norma que estabelece que existem dois- e apenas dois- Sexos,

géneros”.

5 Consideracdes Finais

A intersexualidade é um fator biol6gico em que nédo é possivel definir o sexo biol6gico
da pessoa, por existir caracteristicas de ambos 0s sexos. O tratamento médico pode prolongar-
se por toda a existéncia da pessoa, tendo em alguns casos a necessidade da realizacdo de
cirurgias. As pessoas que nascem em situacdo de intersexo ainda precisam enfrentar o
preconceito social e cultural, bem como a invisibilidade que ainda paira sobre o assunto no
meio académico e social.

Ao analisarmos as entrevistas com os familiares, foi possivel perceber que, apesar da
evolucdo das discussdes bioéticas que mitigou o modelo da beneficéncia e deu lugar ao
modelo da autonomia, na préatica observa-se a prevaléncia da autoridade médica diante da
necessidade de definicdo do sexo de criacdo da crianca em situacdo de intersexo, que se
justifica pelo histérico paternalismo na relacdo médico-paciente diante do conhecimento
técnico cientifico.

Este estudo néo tem a finalidade de exaurir o tema, até porque se trata de um processo
evolutivo de mudanca cultural, mas acredita-se que a pesquisa cientifica é responsavel pela
inovacdo e é através dela que se pode desmistificar e repensar 0s axiomas que encontram
aceitacdo social absoluta, mas que ndo séo rediscutidos a fim de verificar seu potencial para

orientar acOes na pratica.

crescente articulacdo a nivel nacional (tradugéo nossa).
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Nesse cendrio, € preciso investir em campanhas publicas educativas, para colocar o
tema da intersexualidade na “pauta do dia”, retirando-o da invisibilidade para que, dessa
forma, através do conhecimento técnico, seja possivel empoderar 0s responsaveis para que
estes participem efetivamente do processo de definicdo do sexo de criagdo bem como, possam

ter a sensibilidade de perceber os seus filhos/tutelados como sujeito primordial deste processo.

6 Referéncias

AGUIAR, M. 2002+10. Para além da capacidade: o impacto da vulnerabilidade em matéria de
autonomia em questfes de saude. In: LOTUFO, Renan; NANNI, Giovanni Ettore;
MARTINS, Fernando Rodrigues (Coords.)..Temas Relevantes do Direito Civil
Contemporaneo: reflexdes sobre 0s 10 anos do Cadigo Civil. Sdo Paulo: IDP, ATLAS,
2012,

AGUIAR, M. Respeito a autonomia do direito civil a bioética. In: DIDIER JR. Fredie,
EHRHARDT JR, Marcos. Revisitando a teoria do fato juridico. Homenagem a Marcos
Bernardes de Mello. S&o Paulo: Saraiva, 2010.

AGUIAR, M. Modelos de Autonomia e sua (In)Compatibilidade com Sistema de Capacidade
Civil No Ordenamento Positivo Brasileiro: Reflexdes sobre a Resolugdo 1995/2012 do
Conselho Federal de Medicina. In: CONPEDI; UNICURITIBA. (Org.). Modelos de
autonomia e sua (in)compatibilidade com o sistema de capacidade civil no ordenamento
positivo brasileiro: reflexdes sobre a Resolugdo 1995/2012 do Conselho Federal de
Medicina. 1ed. Florian6polis: FUNJAB, 2013, p. 208-222.

ARAUJO, A. F. M. Fundamentos de antropologia bioética. Sio Paulo: Annablume, 2004.
AYRES, J.R.C. M. “Uma concepgdo hermenéutica de saude”. Physis, v. 17, n. 1, Rio de
Janeiro, 2007. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
73312007000100004&Ing=pt&nrm=iso>Acesso em: 28 out. 2014

BEAUCHAMP, T. L.; CHILDRESS, J. F. Principios de ética biomédica. Traducdo Luciana
Pudenzi. S&o Paulo: Loyola, 2002.

BEH, H. G.; DIAMOND, M. David Reimer's legacy: limiting parental discretion. Cardozo
Journal of Law & Gender, v. 12. 2005, p.5-30

BENTO, B. A reinvencgédo do corpo. Sexualidade e género na experiéncia transexual.
Garmond. Rio de Janeiro, 2006.

BORGES, R. C. B. Direitos de personalidade e autonomia privada. 2. ed. Séo Paulo:
Saraiva, 2007.

BORGES, R. C. B. Conexdes entre direitos de personalidade e bioética. In: GOZZO, Débora;
LIGEIRA, Wilson Ricardo (Orgs.). Bioética e direitos fundamentais. Sdo Paulo: Saraiva,

405



2012.

BUESO, L. D. La garantia de La autonomia del paciente, Revista de Bioetica y Derecho. N.
24, mayo 2012, p.33-44.

CABRAL, M. Pensar la intersexualidad, hoy Dedicado a Mario Perelstein.
In: MAFFIA,D.(Org.)“Sexualidades Migrantes, Género y Transgénero”. Editorial Feminar
ia: Buenos Aires, Argentina 2003, p. 117-126 .

CABRAL, M.; BENZUR, G. Cuando digo intersex. Un didlogo introductorio a la
intersexualidad, Cadernos Pagu, 2005, n. 24, p. 283-304.

CANGUILHEM, G. O normal e o patologico. Trad. Maria Thereza Redig de C. Barrocas e
Luiz Octavio FB Leite. 5 ed. Rio de Janeiro: Forense Universitaria, 2002.

CANGUCU-CAMPINHO, A. K. F. A construcdo dialégica da identidade em pessoas
intersexuais: O X e 0'Y da questdo. 2012. Tese (Doutorado em Saude Publica). Instituto de
Saude Coletiva. Universidade Federal da Bahia, Salvador.

CANGUCU-CAMPINHO, AK.; LIMA, I. M. S. O. Dignidade da Crianca em situacéo de
intersexo: orientacdo para familia, Salvador, UFBA/UCSAL, 2014

CANGUCU-CAMPINHO, A. K.; BASTOS, A. C. S.B.; LIMA, I. M. S. O. O discurso
biomédico e o da construcdo social na pesquisa sobre intersexualidade. Physis, Rio de Janeiro
, V. 19, n. 4, 2009.

CASTRO, M.; ELIAS, L. L. Causas raras de pseudo-hermafroditismo feminino: quando
suspeitar? Arquivos Brasileiros de Endocrinologia e Metabologia, S&o Paulo, v. 49, n.
1, Fev. 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0004-
27302005000100017&Ing=pt&nrm=iso&tling=pt>. Acesso em: 11 fev 2015.

CELA-CONDE, C. J. Etica, diversidade e universalismo a heranca de Darwin. In:
CHANGEUX, J.P. Uma ética para quantos? Trad. Maria Dolores Prades Vianna, Waldo
Mermelstein. Bauru, SP: EDUSC, 1999.

COSTA, L. S. Ainvisibilidade da intersexualidade na saude publica: reflexdes a partir
da inser¢édo do psicologo na saude. 2012. Monografia. UniCEUB — Centro Universitario de
Brasilia. Psicologo da Faculdade de Ciéncias da Educacgdo e Saude. Orientadora: Prof?. Dr?.
Tatiana Lionco.

DAMIANI, D.; GUERRA-JUNIOR, G. As novas definicdes e classificagdes dos estados
intersexuais: o que o Consenso de Chicago contribui para o estado da arte? Arquivos
Brasileiros de Endocrinologia e Metabologia, Sdo Paulo, v. 51, n. 6, Ago. 2007. Disponivel
em: < http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0004-27302007000600018&script=sci_arttext >.
Acesso em: 11 fev 2015.

DINIZ, D.; BARBOSA, L.; SANTOS, W. R Deficiéncia, Direitos humanos e Justica. Sur,
Revista Internacional dos Direitos Humanos, Sdo Paulo, v. 6, n. 11, dez. 2009.

406



FOUCAULT , M. Os anornais : curso no Collége de France (1974-1975). Trd. Eduardo
Branddo. - Sdo Paulo: Martin, Fontes. 2001. - (Cole¢édo Tdpicos).

FOUCAULT , M. A Historia da sexualidade I: a vontade de saber. Trad. Maria Thereza da
Costa Albuquerque e J.A. Guilhon Albuquerque. 132 edicdo. Rio de Janeiro: Graal, 1999.

GUERRA-JUNIOR, Gil; MACIEL-GUERRA, Andréa T. O pediatra frente a uma crianca
com ambiguidade genital. Jornal de Pediatria, Porto Alegre, v. 83, n. 5, nov. 2007.
Disponivel em: < http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0021-
75572007000700010 >. Acesso em: 11 fev 2015.

GUIMARAES-JUNIOR, A. R. Identidade cirargica: o melhor interesse da crianca
intersexo portadora de genitalia ambigua. Uma perspectiva bioética. Tese (doutorado).
Escola Nacional de Saude Pablica Sergio Arouca. Rio de janeiro, 2014.

INTERSEX. Public Statement by the Third International Intersex Forum. Disponivel em:
<http://www.ilga-europe.org/home/news/latest/intersex_forum_2013>. Acesso em: 13 fev.
2915.

LUNA, F. Nuevas dimensiones para La bioética: antropolofia filosica y bioética. Revista de
bioética y derecho. Numero 14- septiember 2008.pg. 10-17. Disponivel em:
<HTTP://www.bioeticayderecho.ub.es> Acesso em: 3 ago. 2014.

MACHADO, P. S. No fio da navalha: reflexdes em torno da interface entre intersexualidade,
(bio)ética e direitos humanos. In: GROSSI, M. P.; HEILBORN, M. L. MACHADO, L. Z.
(Org). Antropologia e direitos humanos 4. ABA, Nova Letra: Grafica &Ed. Floriandpolis,
2009, p.15-56.

MINAYO, M.C.S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em salde. 9. ed. Sao
Paulo: Hucitec, 2006.

MIGEON, C. J.; WISNIEWSLI, A. B.; BROWN, T. R.; ROCK, J. A., MEYER-
BAHLBURG, H.F.L; MONEY, J.; BERKOVITZ, G. D. 46, XY Intersex Individuals:
Phenotypic and Etiologic Classification, Knowledge of Condition, and Satisfaction with
Knowledge in Adulthood.Pediatrics. Official Journal of the American Academy of
Pediatrics. 2002, vol.110, n° 3.

SILVA, I. N. et al. Os dilemas da definicdo sexual: como proceder com a crianga nascida com
graves alteracdes genitais? Bioética, 2011, v. 19, n° 1, p. 77-93.

SUESS, A. Cuestionamiento de dindmicas de patologizacion y exclusion discursiva desde
pespectivas trans e intersex, Revista de Estudios Sociales, N. 49, Bogota, mayo-agosto de
2014 p. 128- 143.

SUTTER, M. J. Determinacéo e mudanca de sexo: aspectos médicos-legais. S&o Paulo:
Revista dos Tribunais, 1993.

407


http://www.ilga-europe.org/home/news/latest/intersex_forum_2013

TRIVINOS, A. N. S. Introducéo & pesquisa em ciéncias sociais: a pesquisa qualitativa em
educacédo. S&o Paulo: Atlas, 1987.

VILAR, L. Endocrinologia clinica. 4.ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan e editores
associados Claudio Elias Kater et al, 2009.

WANSSA, M. C. D. Autonomia versus beneficéncia, Bioética, 2011, v. 19, n° 1, p. 105-117.

408



