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RESUMO

A intersexualidade é uma expressdo biolégica de corpos que se apresenta diversa da logica
biomédica, historicamente chancelada, que separa o corpo como sendo feminino e masculino.
Seu tipo mais comum é a Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC), que se expressa com
ambiguidade genitalia. A Resolucdo 1664/2003 e o Consenso de Chicago de 2006
determinam que a intersexualidade é o resultado de uma anomalia do desenvolvimento sexual,
entendida como caso de urgéncia medica e social, devendo ser acompanhada por equipe
multidisciplinar com a participagdo dos pais e responsaveis e, sempre que possivel, da pessoa
intersex, para a designacao sexual. O Consenso ainda determina que pacientes com HAC, 46,
XX sejam designados para o sexo feminino. Assim, a presente tese visa analisar e discutir o
protagonismo das pessoas intersex diante de um protocolo biomédico de designacédo sexual. O
método de abordagem selecionado é de natureza qualitativa, cujos procedimentos sdo 0s
seguintes: revisdo de literatura; revisdo legislativa; e entrevista semiestruturada. Adotou-se
para a escolha dos entrevistados o uso da técnica de casos criticos, sendo que, dentre os
indicados pelos profissionais do ambulatério de genética, foram escolhidos dois casos: um
cuja identidade de género se alinha ao sexo que foi designado ao nascimento; e 0 outro cuja
identidade de género ndo se alinha ao sexo designado ao nascimento. Percebe-se que esses
protocolos mantém uma logica binaria/ heteronormativa que nao privilegia a participacdo do
paciente; essa participacdo é mais discutida quando o paciente € menor de idade. Para o
ordenamento juridico, seriam absolutamente incapazes 0s menores de 16 anos, e
relativamente incapazes os individuos com idade entre 16 e 18 anos. Destaque-se que 0
Caodigo Civil foi pensado por uma base patrimonialista, desprivilegiando as discussdes de
cunho existencial. Neste contexto, emerge a importancia da bioética que avancou na discussdo
sobre a garantia de direitos existenciais, flexibilizando a discussdo sobre a capacidade das
criancas e adolescentes, trazendo conceitos como capacidade bioética e a teoria do menor
maduro. A bioética da protecdo emerge como corrente necessaria para garantir o
empoderamento dos individuos particularmente vulneraveis como o caso da crianca intersex,
evitando danos irreversiveis, ao se comprometer com o apoio para 0 desenvolvimento e
maturidade destas pessoas. Resultados: da analise das entrevistas, emergem categorias
comuns nas falas, quais sejam: a cirurgia como elemento obrigatério; a participacdo na
tomada de decisdo; o preconceito vivenciado socialmente; o siléncio como estratégia para
lidar com a situagdo; e a ndo identificacdo como intersexo. Na analise do entrevistado A,
ainda, emergiram: direito ao nome como direito fundamental; e a objetificacdo do paciente em
nome da beneficéncia. Conclusdes: o protocolo biomedico de designacédo sexual ndo garante o
protagonismo da pessoa intersex no momento que entende pela importancia da cirurgia como
melhor estratégia para a ‘“normalizagdo” dos corpos. Para viabilizar o protagonismo dessa
pessoa, é necessario postergar a realizagdo da cirurgia nos casos que ndo séo indispensaveis
para a saude da crianga, considerando que é um ato irreversivel, porém, adiavel. Quanto a
capacidade bioética, considera-se 12 anos de idade o marco para iniciar a construcdo da
decisdo, sendo possivel decidir ndo realizar a cirurgia.

PALAVRAS-CHAVE: Bioética da Protecdo. Direitos da Crianca. Protagonismo. Autonomia.
Intersexo.



ABSTRACT

Intersexuality is a biological expression of bodies that is different from the historically sealed
biomedical logic that separates the body as female and male. Its most common type is
Congenital Adrenal Hyperplasia (CAH), which is expressed with genital ambiguity.
Resolution 1664/2003 and the Chicago Consensus of 2006 states that intersexuality is the
result of an anomaly of sexual development, understood as a case of medical and social
urgency, and should be accompanied by a multidisciplinary team with the participation of
parents and guardians and, whenever possible, from the intersex person, to the sexual
designation. The Consensus further states that patients with CAH, 46, XX are assigned to
females. Thus, the present thesis aims to analyze and discuss the protagonism of intersex
people before a biomedical protocol of sexual designation. The selected approach method is
qualitative in nature, whose procedures are as follows: literature review; legislative review;
and semi-structured interview. The interviewees were chosen to use the technique of critical
cases, and from those indicated by the professionals of the genetics ambulatory, two cases
were chosen: one whose gender identity is aligned with the sex that was assigned at birth;
and the other whose gender identity does not align with the sex assigned at birth. These
protocols maintain a binary / heteronormative logic that does not ask for the patient
participation; This participation is more discussed when the patient is a minor. For the legal
system, those under 16 would be absolutely incapable, and relatively incapable individuals
aged between 16 and 18 years old. It is noteworthy that the Civil Code was conceived by a
patrimonialist basis, disprivileging the existential discussions. In this context, emerges the
importance of bioethics that has advanced in the discussion about the guarantee of existential
rights, making the discussion about the capacity of children and adolescents to be more
flexible, bringing concepts such as bioethical capacity and the theory of the mature of the
minor. The bioethics of protection emerges as a necessary chain to ensure the empowerment
of particularly vulnerable individuals such as the intersex child, avoiding irreversible damage
by committing to support the development and maturity of these people. Results: from the
analysis of the interviews, common categories emerge in the speeches, which are: surgery as a
mandatory element; participation in decision making; the prejudice experienced socially;
silence as a strategy to deal with the situation; and non-identification as intersex. In the
analysis of interviewee A, the following emerged: right to name as a fundamental right; and
the objectification of the patient in the name of beneficence. Conclusions: The biomedical
protocol of sexual designation does not guarantee the protagonism of the intersex person at
the moment that understands the importance of surgery as a better strategy for the
“normalization” of the bodies. To make the protagonism of this person possible, it is
necessary to postpone the surgery in cases that are not indispensable to the child's health,
considering that it is an irreversible but feasible act. As for bioethical capacity, 12 years old is
considered the milestone to start the construction of the decision, being possible to decide not
to perform the surgery.

KEYWORDS: Bioethics of Protection. Children's rights. Protagonism.  Autonomy.
Intersex



RESUME

L’intersexualité est une expression biologique des corps qui differe de la logique biomédicale,
historiqguement marquée, qui sépare le corps en tant que féminin et masculin. Son type le plus
commun est I’hyperplasie surrénalienne congénitale (HCS), qui s’exprime avec une ambiguité
génitale. La résolution 1664/2003 et le consensus de Chicago de 2006 précisent que
I’intersexualité résulte d’une anomalie du développement sexuel, entendue comme un cas
d’urgence médicale et sociale, et qu’elle doit étre accompagnée par une équipe
multidisciplinaire avec la participation des parents et des responsables et, autant que possible,
de la personne intersexe, pour la désignation sexuelle. Le consensus indique en outre que les
patients avec HCS, 46, XX sont désignés pour le sexe féminin. Ainsi, la présente thése vise a
analyser et a discuter du protagonisme des personnes intersexes face a un protocole
biomédical de désignation sexuelle. La méthode d’approche retenue est de nature qualitative.
Ses procédures sont les suivantes : revue de la littérature ; révision législative ; entretien semi-
structuré. Pour choisir les personnes interviewées nous avons utilisé la technique des cas
critiques. Parmi celles indiquées par les professionnels de la clinique externe de génétique,
deux cas ont été choisis: I’un dont I’identité de genre est alignée sur le sexe attribué a la
naissance ; et I’autre dont I’identité de genre n’est pas alignée sur le sexe attribué a la
naissance. Il apparait que ces protocoles maintiennent une logique binaire / hétéronormative
qui ne favorise pas la participation du patient ; cette participation est plus sujette a discussion
lorsque le patient est mineur. Pour le systeme juridique, les moins de 16 ans seraient
absolument incapables et relativement incapables les individus &gés de 16 a 18 ans. 1l est a
noter que le Code civil a été concu sur une base patrimonialiste, défavorisant les discussions
existentielles. C’est dans ce contexte qu’émerge 1’importance de la bioéthique qui a progressé
dans la discussion sur la garantie des droits existentiels, en assouplissant la discussion sur la
capacité des enfants et des adolescents et en apportant des concepts tels que la capacité
bioéthique et la théorie du mineur mature. La bioéthique de la protection apparait comme un
courant nécessaire pour assurer I’autonomisation des personnes particulierement vulnérables
telles que I’enfant intersexe, en évitant des dommages irréversibles et en s’engageant a
soutenir le développement et la maturité de ces personnes. Résultats : a partir de I’analyse des
entretiens, des catégories communes apparaissent dans les propos, a savoir : la chirurgie en
tant qu’élément obligatoire ; la participation a la prise de décision; le préjudice subi
socialement ; le silence en tant que stratégie pour faire face a la situation; et la non-
identification comme intersexe. Dans I’analyse de la personne interrogée A, ressort : le droit
au nom en tant que droit fondamental ; I’objectivation du patient au nom de la bienfaisance.
Conclusions : le protocole biomédical de désignation sexuelle ne garantit pas le protagonisme
de la personne intersexe au moment ou il reconnait I’importance de la chirurgie en tant que
meilleure stratégie pour la « normalisation » des corps. Pour rendre possible le protagonisme
de cette personne, il est nécessaire de différer I’intervention chirurgicale dans les cas qui ne
sont pas indispensables a la santé de I’enfant, sachant qu’il s’agit d’un acte irréversible mais
reportable. En ce qui concerne la capacité bioethique, I’age de 12 ans est considéré comme le
jalon pour commencer la construction de la décision, sachant qu’il est possible de décider de
ne pas effectuer la chirurgie.

MOTS-CLES : Bioéthique de la protection. Droits des enfants. Protagonisme. Autonomie.
Intersexe.
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1 INTRODUCAO

A autora deste estudo iniciou a pesquisa sobre pessoas intersex em 2011, ainda na
Graduacdo de Direito na Universidade Catolica do Salvador, quando foi bolsista do
PIBIC/CNPq, integrante do Grupo de Pesquisa Direitos Humanos, Direito & Saude e Familia,
sob orientacdo da Professora Doutora Isabel Maria Sampaio de Oliveira Lima. Nessa
oportunidade, atuou como voluntaria no ambulatério de genérica do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos (HUPES), responsavel pelo atendimento das pessoas intersex do
Estado da Bahia. Esse ambulatério funciona de “portas abertas” as quintas-feiras, das 8h as
12h, com equipe interdisciplinar composta por endocrinologista, pediatra, geneticista,
cirurgido e psicologa, somado ao apoio juridico e do servico social.

O trabalho como voluntéria de apoio juridico contribuiu para atuar na pesquisa sobre
“A protecdo da Crianga com Intersexo e Direitos Humanos” coordenado pela supracitada
professora. A autora seguiu como voluntaria do ambulatorio, participando, ainda hoje, no
Projeto de Extensdo “Nucleo de praticas interdisciplinares para pessoas com corporeidade
intersex” (UFBA), atuando nas demandas judicias para retificagdo do registro civil, bem como
para viabilizar a certiddo de nascimento sem indicacdo do sexo bioldgico, primeiro entrave
juridico vivenciado pela pessoa intersex. Cabe mencionar que o referido projeto também atua
na viabilizacdo administrativa ou judicial do recebimento de medicacdo para a populacdo de
baixa renda.

O contato semanal com as familias e com a equipe interdisciplinar foi tdo relevante
para a autora que o problema de pesquisa da dissertacdo de Mestrado surgiu na pratica do
ambulatorio, no testemunho da espera de uma familia pelo nascimento de uma menina.
Quando a crianga nasceu, os medicos informaram que diante da ambiguidade genitélia ndo era
possivel definir o sexo biologico e que, por isso, seria necessario a realizagdo de exames.
Depois dos exames, os médicos entenderam que a crianca deveria ser designada para o sexo
masculino. Ao explicar a situacdo para a familia e esclarecer que a mesma precisaria decidir
sobre a questdo, a familia entendeu pela designacéo para o sexo biolégico feminino, que ja era
0 sexo aguardado.

Diante da situacdo que estava sendo vivenciada, os médicos questionaram para a
autora como seria possivel resolver aquele impasse, pois acreditavam que ndo seria 0 melhor
para a crianga. Naquele momento surgiu o problema de pesquisa da dissertacdo: Qual o limite

do poder familiar diante da autonomia da crianga?
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Na dissertacdo, a autora entrevistou familias de criangas intersex que realizaram a
cirurgia para definicdo do sexo bioldgico®, procurando entender se as familias sabiam que
nem toda cirurgia era obrigatoria, e se elas consideravam importante a participacao da crianca
no processo de decisao.

Ao se confirmar a hipétese inicial, as familias ndo sabiam que a cirurgia era optativa
em muitos casos, bem como ndo entendiam ser possivel a participa¢do da crianga naquele
processo decisorio. Na dissertacdo, percebeu-se que a discussao da autonomia para o Direito
Civil ainda esta muito vinculada a questdo do Direito Patrimonial, atrelada a realizacdo de
negdcio juridico, e ainda h& pouca discussdo verticalizada sobre autonomia para a realizagdo
de direitos existenciais. Assim, emergiu a necessidade de buscar na bioética o respaldo tedrico
sobre a autonomia existencial.

Do contato com o referencial da bioética, surgiu o problema de pesquisa para o
doutorado: de que forma é garantido o protagonismo das pessoas intersex diante de um
protocolo biomédico de designacdo sexual? E, no intuito de buscar respostas a essa questao,
delineou-se o seguinte objetivo geral: analisar e discutir o protagonismo das pessoas intersex
diante de um protocolo biomédico de designacao sexual.

Nesse sentido, fundamental é compreender que a intersexualidade constitui-se em uma
condicdo de nascenca em que 0s Orgdos sexuais e/ou reprodutivos ndo correspondem as
corporeidades esperadas socialmente para o sexo masculino ou feminino?. Dentre as possiveis
expressdes de intersexualidade, a mais comum é a denominada pela medicina de Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC), que se apresenta na forma de ambiguidade genital, que é o foco
deste trabalho.

Essa condicéo - HAC - ocorre em 1 (um) individuo em cada 4.500 nascimentos, sendo
fundamental para sua deteccdo precoce o cuidadoso exame dos genitais de todo recém-

nascido® #. De acordo com o relatério da UNICEF (2013) sobre a situagdo mundial da

A pesquisa “Os Direitos da Personalidade e a Autonomia Privada: a Questdo das Criancas em Situagdo de
Intersexo” foi avaliada e aprovada pelo Comité de ética em Pesquisa (CAAE n°: 40341115.6.0000.0049).

2 CANGUCU-CAMPINHO, A. K. F. A Construcéo Dialdgica da Identidade em Pessoas Intersexuais: O X e oY
da questdo. 2012. Tese (Doutorado em Saude Publica). Instituto de Salde Coletiva. Universidade Federal da
Bahia, Salvador.

3 DAMIANI, D.; GUERRA-JUNIOR, G. As novas definicdes e classificacdes dos estados intersexuais: o que 0
Consenso de Chicago contribui para o estado da arte? Arq Bras Endocrinol Metab, S&o Paulo, v. 51, n.
6, Aug., 2007.

4 VILAR, L. Endocrinologia clinica. 4 ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2009.
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crianga®, a populagdo com menos de cinco anos de idade do Brasil perfaz um total de
14.662.000 (quatorze milhdes seiscentos e sessenta e duas mil) criancas. Com base na
proporcéo acima apontada, € evidente que ha uma frequéncia consideravel a demandar maior
atencdo para esse grupo populacional, visto que o estigma em relacdo as pessoas com
intersexo € um assunto delicado. O tratamento médico pode vir a se prolongar, em algumas
circunstancias, ao longo do curso de vida, com a necessidade de realizagdo de exames, da
utilizacdo de medicamentos e, em alguns casos, de cirurgias corretivas®. Além disso, a pessoa
intersex ainda tem de enfrentar o preconceito social e cultural.

As pessoas intersex, muitas vezes, ndo sdo bem informadas sobre suas historias
médicas e cirurgicas, o que dificulta o entendimento sobre a sua situacdo, assim como ha uma
lacuna de conhecimento e estudos sobre o tema. No caso daqueles que apresentam
ambiguidade externa, o impacto € tdo grande que contribui para relatos de ideacéo suicida’.

Partindo desses pressupostos, esta pesquisa fundamenta-se no protagonismo e na
dignidade daqueles individuos no momento da cirurgia de designacdo sexual. I1sso porque,
para 0 Conselho Federal de Medicina (CFM), na Resolucdo 1664/2003, a familia e a equipe
interdisciplinar sdo os responsaveis pela “definicdo” da designagdo sexual, € a pessoa apenas
participa do processo se tiver maturidade etaria, entendendo a crianca e o adolescente
enquanto incapazes, desprivilegiando seu posicionamento sobre o seu proprio corpo®.

A referida Resolucdo ainda indica que a questdo da intersexualidade € caso de
urgéncia médica e social, que exige atendimento interdisciplinar para a realizacdo de exames,
e que, por falta de estudos a longo prazo de como ficaram as criancas que nao realizaram
cirurgia, logo ao nascer, deve ser feito a cirurgia de designagdo sexual. Destaque-se, ainda,
que o Consenso de Chicago de 2006 determina que criangcas com HAC, 46, XX, devem ser

designadas para o sexo feminino.

SDisponivel em: <http://www.unicef.org/brazil/pt/PT_SOWC2013.pdf>Acesso em: 20 nov. 2014.

® GUERRA-JUNIOR, G; MACIEL-GUERRA, A.T. O pediatra frente a uma crianga com ambiguidade genital.
J. Pediatr. (Rio J.), Porto Alegre, v. 83, n. 5, nov. 2007.

" 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. v.110, n. 3. 2002.

8 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo CFM N° 1.664/2003. Publicada no D.O.U. 13 Maio
2003, Secdo I, pg. 101. Define as normas técnicas necessarias para o tratamento de pacientes portadores de
anomalias de diferenciacéo sexual. Disponivel em: <
http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2003/1664 2003.htm> Acesso em: 19 jul. 2019.
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Assim, a hipotese do estudo é a de que o protocolo biomédico de designacdo sexual
viola o direito & autodeterminacdo da pessoa intersex, ndo garantindo o protagonismo dessa
pessoa no seu processo de construgdo identitaria.

Para resolver esse problema de pesquisa, alcancar o objetivo desejado e saber se a
hipotese se confirma ou ndo, optou-se por um método de abordagem de natureza qualitativa,
que possibilita uma andlise mais profunda das relag¢fes, dos processos e dos fendmenos que
ndo serdo reduzidos a operacionalizagdo de varidvel®. Utilizando dos seguintes
procedimentos: revisao de literatura, revisao legislativa e entrevista semiestruturada.

A primeira fase constituiu-se de uma revisdo de literatura, materializando-se no
levantamento da producdo cientifica sobre a tematica relativa as pessoas intersex e
desdobramentos sociojuridicos. A investigacdo contou com a metodologia de buscas na
plataforma CAPES, por meio da selecdo de teses, dissertacdes e artigos sobre o referido tema.

Quanto a segunda fase, essa compreendeu o levantamento normativo, cuja selecéo se
fez por meio de bases legislativas, pela disposicdo dos seguintes descritores: crianga,
intersexo, Direitos Humanos e Direitos da Personalidade.

Por fim, foram realizadas entrevistas semiestruturadas'® com pessoas intersex, maiores
de 18 anos, cadastrados no Ambulatério de Genética do Hospital Universitario Professor
Edgar Santos (HUPES), diagnosticadas com Hiperplasia Adrenal Congénita. Adotou-se para
escolha dos entrevistados 0 uso da técnica de casos criticos, sendo que, dentre 0s casos
indicados pelos profissionais do ambulatorio de genética, escolheram-se dois: um que a
identidade de género se alinha ao sexo que foi designado ao nascimento; e 0 outro que a
identidade de género néo se alinha ao sexo designado ao nascimento.

Em funcdo da pergunta que orienta esta tese, a revisdo de literatura foi feita,
sobretudo, na perspectiva da intersexualidade. Entendeu-se necessaria a contextualizacdo da
intersexualidade na sociedade contemporénea, indicando alguns conceitos e distingbes como
sexo, género, identidade de género, sexualidade, transgénero, cisgénero. A discussdo da
intersexualidade se inicia como uma questdo bioldgica, mas vai alem do binarismo, pois
demanda vislumbrar o corpo em perspectiva sociocultural. Realizado esse propdsito, seguem-
se 0s aspectos médicos sobre a tematica, bem como o aspecto legal de urgéncia imediata, a

questdo do registro civil. Por fim, considerando que o tema ainda é lacunoso e pouco

® MINAYO, M.C.S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em satide. 9. ed. Sdo Paulo: Hucitec,
2006.

100 projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos (CAAE n°: 10492919.0.0000.0049).
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suscitado no ambito das ciéncias sociais aplicadas, a se¢do é finalizada com o levantamento
do estado arte sobre o tema, realizado em bancos de dados de teses, dissertagdes e artigos da
CAPES.

Considerando que esta tese objetiva uma discussdo critica acerca do protocolo
biomédico de designacdo sexual para pessoas intersex, a terceira se¢do assenta-se no estudo
do referido protocolo. Para tanto, tera inicio com o estudo da Resolugdo 1664/2003 do
Conselho Federal de Medicina, do Consenso de Chicago de 2006, e, por fim, das criticas
feitas pela literatura ao referido Consenso, bem como a Resolucao.

A secdo quatro ocupa-se do percurso historico evolutivo da crianga enquanto sujeito
de direito, cuja analise essencial atravessa a compreensdo do direito civil no que concerne a
autonomia e a0 modo como ela é concebida pela bioética. Para além dessa perspectiva,
também serdo avaliadas as implicacGes e os limites do poder familiar.

A quinta se¢do constitui-se de um constructo tedrico cujo objeto de estudo € a bioética
latino-americana como meio de garantia do protagonismo da crianga intersex. Para tanto, sera
realizado uma aproximacdo tedrica sobre esse campo de estudo, partindo da discussao
principioldgica e dos seus fundamentos, esclarecendo sobre a utilizacdo da corrente bioética
da protecdo para a inquiricdo tematica que a tese pretende. A partir desse ponto, desdobrar-se-
& a analise acerca da bioética da protecdo; em seguida, da critica a vulnerabilidade, para,
entdo, aprofundar-se na discussdo da capacidade bioética.

Por fim, a sexta e Ultima secdo se debruca sobre a andlise das entrevistas realizadas
com duas pessoas intersex, maiores de 18 anos, que realizaram a cirurgia na infancia e que

sdo atendidas no Ambulatério de Genética do Hospital das Clinicas em Salvador.
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2 A INTERSEXUALIDADE: ENTRE DISTINCOES E ESCLARECIMENTOS

Para percorrer o estudo proposto, entendeu-se necessaria a contextualizacdo da
intersexualidade na sociedade contemporanea, indicando alguns conceitos e distingdes como
sexo, género, identidade de género, sexualidade, transgénero, cisgénero, sem qualquer
intencdo de esgotar o tema. O objetivo € de localizar a discussdo da intersexualidade, que se
inicia como uma questdo bioldgica, mas que urge por uma discussdo de género no momento
que o corpo bioldgico também é um corpo sociocultural, que requer uma atencdo que vai além
da binaridade imposta nos dias atuais.

Realizado esse propoésito, segue-se para 0s aspectos médicos sobre a tematica, bem
como a concepcao legal, a questdo do registro civil. Por fim, considerando que o tema ainda é
lacunoso e pouco suscitado no &mbito das ciéncias sociais aplicadas, esta secdo € finalizada
com o levantamento do estado arte sobre o tema, feito no banco de dados de teses,

dissertacdes e artigos da CAPES.

2.1 INTERSEXUALIDADE

Entende-se por intersexualidade “[...] a condi¢ao de nascenga em os que os Orgdos
sexuais e/ou reprodutivos ndo correspondem as corporeidades esperadas socialmente para o
sexo masculino ou feminino”*!. Em uma visdo ainda biologizante, essa condigdo constitui-se
como resultado de um desequilibrio entre os fatores que determinam o sexo*?,

O registro cronoldgico da intersexualidade pode ser delimitado em trés fases. Num
primeiro momento, temos a “Era das gonadas” (século XIX até 1950) - hermafroditismo -
caracterizada pela existéncia em um mesmo corpo das gbnadas masculinas e femininas
(hermafroditismo verdadeiro” e “Pseudo-hermafroditismo”). Posteriormente, a “Era
cirurgica” (entre 1950 e 1980) com o advento dos avangos na medicina - a exemplo da

anestesia, imprescindivel as intervencdes cirurgicas - e tecnologicos, quando acontecem as

1 CANGUGU-CAMPINHO (2012).

12 SUTTER (1993).
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primeiras cirurgias “desconstrutoras” dos corpos intersexo pela “constru¢do” de um ‘“sexo
verdadeiro”®?. E a terceira fase chamada “Era do consenso”.

O paradigma da identidade de género passou a ser defendido em outras areas de
conhecimentos para além da medicina, como na psicologia e sexologia, a exemplo de John
Money que problematizou a intersexualidade pelo viés genético, ou seja, para ele, as pessoas
ndo nasciam com uma identidade de género definida. O sexo poderia ser “alterado” até o
décimo oitavo més de vida sem maiores prejuizos para a crianca que, por nao se lembrar de
nada, seguiria “normalmente” a sua vida. Essa linha de pensamento acabou por deslocar o
género de um lugar estavel e essencial para um autdbnomo em relagdo aos cromossomos, aos
hormonios e as gonadas®.

John Money foi o primeiro médico a registrar o caso de um bebé submetido a uma
cirurgia de “(re)construgdo genital” - o caso de “David Reimer” - que aconselhou intervengao
cirlrgica a familia para “torna-lo uma menina”, apds aquele bebé ter sido submetido a um
procedimento de circuncisio®®. A decisdo ndo foi bem sucedida, e, apés uma série de cirurgias
“normalizadoras”, aos 38 anos, David cometeu suicidio.

O modelo centrado na cirurgia foi amplamente criticado, seja pela insatisfacdo das
pessoas que se submetiam as cirurgias, seja pela percepcdo da limitacdo da medicina para
“normalizar” corpos. A literatura médica passou, entdo, para a chamada “Era do consenso” na
qual a decisdo pela cirurgia é feita por equipe multidisciplinar e a passa pelo crivo dos pais*®.

Embora os aspectos sociais tenham ganhado espaco nessa discussdo, vale salientar que
as pessoas intersex ainda sdo consideradas resultados de um desenvolvimento “anormal”, o

que acaba por implicar (ou ndo) tratamentos para tornarem-se mulheres ou homens, pois “[...]

13 COLLING, L. Género e sexualidade na atualidade. Salvador: UFBA, Instituto de Humanidades, Artes e
Ciéncias; Superintendéncia de Educacdo a Distancia, 2018, pp.51.

4 MONEY, J. This week’s Citacion Classic. Current Content, n. 11, march 16, 1987.

15 MACHADO, P.S. O sexo dos anjos: representacGes e praticas em torno do gerenciamento sociomédico e
cotidiano da intersexualidade. Tese (Doutorado em Antropologia Social) - Instituto de Filosofia e Ciéncias
Humanas, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2008. Disponivel em:
<http://www.lume.ufrgs.br/bitstream/handle/10183/14947/000672652.pdf?sequence=1> Acesso em: 12 jun.
2019.

16 COLLING, L.; SANTOS, M.A. O corpo intersexo e a politizacdo do abjeto em XXY. Intexto, Porto Alegre,
UFRGS, v.02, n.25, dez. 2011, p. 234-250. Disponivel em:
<http://seer.ufrgs.br/index.php/intexto/article/view/23061/0> Acesso em: 25 jun. 2019, pp.238.
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a natureza e a binaridade do sexo ndo foram colocadas em xeque”’. No senso comum, a
intersexualidade é conhecida pelo termo hermafrodita, cuja origem advém do mito grego
“hermafrodito”*8. Por muito tempo, pensou-se no(a) hermafrodita como um ser monstruoso,
por abalar a ordem “natural”®®. E apenas no século XIX que essa concepgdo “desaparece,
portanto, a monstruosidade como mistura dos sexos”?°, dando espaco para o julgamento moral
das condutas, em detrimento das diferenciacdes naturais.

A partir do século XX, a intersexualidade “sai do campo moral para inserir-se nas
malformacdes; e 0s intersexuais passam a ser percebidos pela sociedade como seres
incompletos que devem recorrer, o mais cedo possivel, aos cuidados médicos”?!. Nesse
sentido, nota-se que “a intersexualidade deslizou do registro da monstruosidade para o do
individuo passivel de corre¢do”?2. Fato é que uma compreensio mais apropriada infere uma
reflexdo interdisciplinar, pois, além de ser um fato bioldgico, perpassa “pelas concepgdes

sobre o corpo, género e sexualidade”?,

2.1.1 Uma vivéncia para além da biologia

A intersexualidade é perpassada pelas concepcbes de sexo, género, sexualidade e

identidade de género, e, sem qualquer intencdo em esgotar o tema, mas considerando a

17 PINO, N.P. A teoria queer e os intersex: experiéncias invisiveis de corpos des-feitos. Cadernos Pagu,
Campinas, Unicamp, n. 28, 2007, p. 149-176. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/cpa/n28/08.pdf> Acesso
em: 18 jun. 2019, pp.170.

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

1 FOUCAULT, M. Os anormais: curso no Collége de France (1974-1975). Trd. Eduardo Brand&o. - Sdo Paulo:
Martin, Fontes. 2001. - (Colegdo Topicos), pp. 83.

20 |bid., pp.91.

2L 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, pp.1153.

22 COSTA, L. S. A invisibilidade da intersexualidade na salde publica: reflexdes a partir da insercdo do
psicologo na sadde. 2012 (Monografia). UniCEUB — Centro Universitario de Brasilia. Psicdlogo da Faculdade
de Ciéncias da Educacdo e Saude. Orientadora: Profé. Dr? Tatiana Liongo, pp. 15.

23 COSTA (2012), pp.12.
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importancia das distingbes desses termos para localizar a discussdo da intersexualidade,
passa-se a conceitua-los, brevemente.

Entende-se por sexo biologico o resultado de uma combinacdo de fatores, sendo eles:
Sexo genético - correspondente aos cromossomos; 0 sexo endocrino - que corresponde a
composicdo hormonal que exerce influéncia no organismo da pessoa®*; o sexo morfoldgico -
“que diz respeito a forma ou a aparéncia de uma pessoa na conformacgdo anatdmica de seus
Orgdos genitais, na presenca dos caracteres sexuais secundarios — mamas, pilosidade, timbre
de voz' %,

O conceito de género, por sua vez, traz uma série de implicacdes, problematizacGes e
ressignificagbes. Os géneros se constroem no ambito das relagdes sociais, diferenciando-se
através do espaco - sociedades - e do tempo - momentos histéricos -, levando em
consideracdo uma pluralidade de grupos étnicos, religiosos, raciais, de classe; ressignificando-
se e desconstruindo hierarquias?’. Trata-se de um processo continuo, progressivo e repleto de
praticas e simbologias gotejadas e reforcadas ao longo do processo de socializagdo de
género?®,

Ha de se ponderar que ‘“nos dias atuais, a importancia do género é facilmente
verificada mostrando-se como responsavel na garantia de uma existéncia valida para os
individuos™?°, destaque-se que essa atribuicdo é o primeiro momento em que se verifica a
identidade e que essa atribuicdo de género reforca o reconhecimento como humano. Nesse
sentido, género “¢ um conceito relacional baseado em uma estrutura de dominagdo simbolica
que constitui uma determinada relacdo e sendo tais relaces entendidas como de poder onde o

masculino é tomado medida para todas as coisas” *°.

24 SUTTER (1993), pp. 31.

%5 SZANIAWSKI, E. Limites e possibilidade do direito de redesignacdo do estado sexual. Estudos sobre o
transexualismo — aspectos médicos e juridicos. Revista dos Tribunais, Sdo Paulo, 1997.

% CHOERI, R.C.S. O conceito de identidade e a redesignacéo sexual. Rio de Janeiro, Renovar, 2004.

2T LOURQO, G. L. Género, sexualidade e educagdo: uma perspectiva pés-estruturalista. 16 ed. Petropolis, RJ:
Vozes, 2014, pp. 26-8.

8 MEYER, D.E. Género e educagio: teoria e politica. In: LOURO, Guacira Lopes; FELIPE, Jane; GOELLNER,
Silvana Vilodre (org.). Corpo, Género e Sexualidade: um debate contemporaneo na educagdo. 9 ed. Petrépolis,
RJ: Vozes, 2013, pp.18-9.

2 BUTLER, J. Problemas de género: feminismo e subversio da identidade. Rio de Janeiro: Civilizagdo
Brasileira, 2015.

30 BOURDIEU, P. A dominagdo masculina. 11 ed Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2012, pp.23
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Hé& de se questionar a determinacdo e o controle social exercido sobre os corpos, uma
vez que esse controle rigoroso impede a existéncia de corpos diversos, chancelando o estigma
e o sofrimento vivenciado por aquele que foge do padrio chancelado socialmente®. Destaque-
se que o conceito de biopolitica®? tem dois grandes pilares: a disciplina do corpo e a disciplina
da vida, e, dessa forma, o controle social é exercido nas mais diversas formas e nas diferentes
instancias.

No tocante a satde, mormente acerca de intervencgdes cirdrgicas de criangas intersex,
como ja mencionado, por décadas, John Money fundamentou esses procedimentos, contando
com o apoio significativo da comunidade cientifica internacional, partindo do pressuposto da
teoria da plasticidade do género que teve grande aceitacdo pela Medicina, que a tomava como
aparato para as prescricdes terapéuticas para os casos de mutilacdo genital®3. Assim, as
criancas submetidas as cirurgias eram sujeitadas a recursos terapéuticos no intuito de
despertar-se “comportamentos adequados a seu sexo, sobretudo referentes ao controle de suas
sexualidades®* .

Essa perspectiva “sobre a estrutura naturalmente dimorfica do corpo ¢ a
heterossexualidade como a pratica normal desse corpo, imposta pela sociedade, ndo [se]
previu que algumas dessas meninas intersexuais seriam lésbicas e reivindicariam o uso

alternativo de seus Orgdos”.

Militantes pertencentes a associagdes de “‘intersexos”,
denunciaram essas condutas, mitigando paulatinamente essas praticas de cirurgias em criancas

nascidas com ambiguidade genital, muito frequentes em hospitais®’.

31 FOUCAULT, M. Herculine Barbin: o diario de um hermafrodita. Rio de Janeiro: Francisco Alves, 1982.
32 FOUCAULT, M. Historia da sexualidade: a vontade de saber. 2 ed. S&o Paulo: Paz &Terra, 2015.

3 GUIMARAES-JUNIOR, A.R. Identidade cirGrgica: o melhor interesse da crianca intersexo portadora de
genitalia ambigua. Uma perspectiva bioética. 2014. Tese (doutorado). Escola Nacional de Saide Pablica Sergio
Arouca. Rio de janeiro, pp.58.

34 COLAPINTO, J. Sexo trocado, a historia real do menino criado como menina. Rio de Janeiro: Ediouro,
2001.

% Uma abordagem divergente pontua que, “ao nascer, o género do ser humano seria neutro”, havendo a
possibilidade de, no caso das criangas com ambiguidade genitalia, mais flexibilidade para assumir papéis opostos
ao do sexo biologico. DIAMOND, M. A Critical Evaluation of the Ontogeny of Human Sexual Behavior . The
Quarterly Review of Biology, v. 40, n. 2, June, 1965.

% BENTO, B. A reinvencdo do corpo. Sexualidade e género na experiéncia transexual. Rio de Janeiro:
Garmond, 2006, pp.1.

3 Ibid.
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Os chamados “principios de Yogyakarta” 3 foram desenvolvidos por um grupo de
especialistas em direitos humanos, que objetivavam a adocdo de uma forma unanime para
aplicar os direitos humanos em situacGes referentes a orientacdo sexual e a identidade de
género. Ressalte-se que, apesar de reconhecidos como soft law, esses principios ja foram
citados em duas decisdes do STF, quais sejam: ADF 132, sobre unibes homoafetivas; e ADI
4275, sobre pessoas transgénero, sendo para Vecchiatti*® possivel entender como costume
internacional acolhido pelo Brasil de cunho obrigatorio. Nesse sentido, Trindade®,
Comparato*!, Amaral-Jinior*? destacam a necessidade do ordenamento interno se adequar as
normas de Direito Internacional.

Os referidos principios compreendem a orientacdo sexual como sendo uma capacidade
do individuo de sentir atracdo emocional, afetiva ou sexual por outros individuos pertencentes
ao mesmo género, sendo denominado homossexual ou ao género oposto, sendo denominado
heterossexual. Assim, a homossexualidade ¢ entendida como “a relagdo amorosa entre duas pessoas
do mesmo sexo0”, e destaca que “uma das principais diferencas entre o transexual e 0 homossexual é
que este esta satisfeito com o seu sexo™*?, neste caso, 0 biolégico. Entende-se por “homossexual o

individuo que se sente atraido sexualmente por pessoa do mesmo sexo, mas nao tem,

psicologicamente, a intengdo ou o desejo de mudar sua autonomia para o sexo oposto”, enquanto que o
heterossexual “caracteriza-se por apresentar orientagéo sexual pelo sexo oposto ao seu”*.
Entende-se por heteronormatividade a ordem politico-social na qual os sujeitos se

organizam e organizam suas vidas de acordo com padrdo ‘supostamente coerente’ e

38 Un distinguido grupo de especialistas en derechos humanos ha redactado, desarrollado, discutido y refinado
estos Principios. Luego de reunirse en la Universidad de Gadjah Mada en Yogyakarta, Indonesia, del 6 al 9 de
noviembre de 2006, 29 reconocidas y reconocidos especialistas procedentes de 25 paises, de diversas
disciplinas y con experiencia relevante en el ambito del derecho internacional de los derechos humanos,
adoptaron en forma unanime los Principios de Yogyakarta sobre la Aplicacion de la Legislacion Internacional
de Derechos Humanos en Relacién con la Orientacion Sexual y la Identidad de Género. Disponivel
em:<http://www.yogyakartaprinciples.org/principles_sp.htm> Acesso em: 13 nov. 2014.

39 VECCHIATTI, P.R. Direito a autodeterminacdo de género das pessoas intersexo. In: DIAS, M.B. (Coord.);
BARRETO, F.C.L. (Org.). Intersexo: aspectos juridicos, internacionais, trabalhistas, registrais, médicos,
psicoldgicos, sociais, culturais. — Sdo Paulo: Thompson Reuters Brasil, 2018.

4 TRINDADE, A.A.C. A protecdo internacional dos direitos humanos e o Brasil. Brasilia: Editora
Universidade de Brasilia, 1997.

41 COMPARATO, F. K. A afirmacéo histdrica dos direitos humanos. 8 ed. Sdo Paulo; Saraiva, 2013.

2 AMARAL-JUNIOR, A. A protecdo internacional dos direitos humanos. Revista de Informacéo legislativa.
Brasilia, ano 39, n° 155, jul./set., 2002.

% VIEIRA, T.R. Nome e sexo: mudancas no Registro Civil. Sdo Paulo: Editora Revistas dos Tribunais, 2008,
pp. 156.

% CHOERI (2004), pp.89-90.
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pretensamente universal da heterossexualidade®. Dessa maneira, a “heteronormatividade ¢ a
ordem sexual do presente, fundada no modelo heterossexual, familiar e reprodutivo. Ela se
impbe por meio de violéncias simbolicas e fisicas dirigidas principalmente a quem rompe
normas de género”*®.

Muitas das discussdes sobre género estabelecem alguma relagdo com questdes
relativas a sexualidade, conceito que pode ser compreendido como sendo “uma condicéo
complexa, relacionada com a atividade e a diversidade sexual na espécie”‘w, sendo, entdo,
“componente da personalidade, tendo todos os individuos o direito de manifesta-la, em sua
integralidade, sob pena de reducdo da personalidade e, consequentemente, da sua prépria
humanidade™®. Assim, a “orienta¢do sexual” difere do conceito de “identidade de género”
por se tratar de vivéncia interna de cada individuo e de como esse sente, podendo
corresponder ou nao ao sexo bioldgico.

A esse respeito, torna-se importante salientar que as identidades - de género e sexuais -
se inter-relacionam; se, de um lado, as identidades sexuais se designam pelas formas como as
pessoas vivem sua sexualidade, com parceiros/as do mesmo sexo, do sexo oposto, de ambos
0S SEX0S OU sem parceiros/as; por outro, elas também se identificam, historica e socialmente,
como femininos e masculinos, construindo, assim, suas identidades de género. Trata-se de
identidades em constante construgdo, constituem instaveis e passiveis de transformagao®®.

Destaque-se, ainda, que dentro do conceito de identidade de género uma pessoa pode
ser transgénero quando “ndo se identifica com o género que lhe é atribuido em razdo do sexo
anatdmico constatado no momento do seu nascimento”, ou cisgénero quando se identifica
com o género que Ihe é atribuido em raz&o do sexo anatdbmico constatado no momento do seu
nascimento.

Conforme ja explicitado, a intersexualidade € uma condicdo de nascenca, que ndo deve

ser confundida com homossexualidade, que estd vinculada a orientagdo sexual, ou

4% MOREIRA, A. J. Cidadania sexual: estratégia para agdes inclusivas. Belo Horizonte: Arraes Editores, 2017.
4 MISKOLCI, R. Teoria Queer: um aprendizado pelas diferencas. Belo Horizonte: Auténtica, 2012, pp.44.

47 BRITO, P. J. A. Sexualidade como Direito de Personalidade trés planos de manifestagdo. Cad. ESM-PA,
Belém, v. 5, n. 8, p. 16-40, maio, 2012, pp.17.

4 WEEKS, J. The body and sexuality. In: Bocock, R. & Thompson, K. (Eds.). Social and Cultural Forms of
Modernity. Polity Press, 1992, pp.21.

49 LOURO (2014), pp.30-1.

5% CUNHA, L.R. ldentidade e redesignacdo de género: aspectos da personalidade, da familia e da
responsabilidade civil. 2 ed., Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2018a, pp.29.
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transexualidade que esta relacionada a identidade de género. No entanto, essa discussdo deve
ser percebida para além da questdo bioldgica que ainda se limita a ldgica binaria imposta,

podendo ser percebida como uma expresséo da diversidade.

2.1.2  Aspectos Médicos da Intersexualidade

No que diz respeito ao numero de nascimentos entre a populacdo dos individuos que
apresentam caracteres tanto masculinos quanto femininos, temos a fracdo de 1 em cada
4.500% %2, Algumas literaturas apontam que esta incidéncia pode ser t3o alta quanto 1:2.000
nascimentos®. Segundo dados da ONU®4, a ocorréncia pode chegar a 1,7% da populacéo
mundial.

Em meio ao espectro de possibilidade de exposi¢cdo de casos de intersexualidade,
embora ocorram com maior constancia casos de genitalia ambigua ou indefinida, ha situacdes
em que os individuos “nascem com 6rgaos genitais identificaveis com um Sexo, mas estes ndo
sdo representativos daquilo que é considerado ideal - clitdris grandes e pénis pequenos sao
chamados de ‘femininos masculinizados’ ou ‘masculinos feminilizados’’®°, respectivamente.
Ha ainda pessoas que “nascem com todas as caracteristicas hormonais, genéticas e sexuais;
por exemplo, uma mulher com cromossomos XX, com Utero, ovarios, mas sem vagina. Ou
NOS Casos em que as Pessoas nascem com mosaicos genéticos como XXY”°6. Destarte, como
ja mencionado, a intersexualidade é passivel de ser identificada no nascimento, na

adolescéncia ou permanecer “desapercebida até o momento em que a pessoa viva a situagao

51 DAMIANI, D.; GUERRA-JUNIOR (2007).
52 \/ILAR (2009).

5 WILCHINS, R. A girl's right to choose: Intersex children and parents challenge narrow standards of
gender. National NOW Times, v. 34, n. 2, p. 5, 2002.

> UNITED NATIONS FOR LGBT EQUALITY. FREE & EQUAL. Disponivel em: <
https://www.unfe.org/wp-content/uploads/2017/05/UNFE-Intersex.pdf> Acesso em: set. 2019.

55 PINO (2007).

% Ibid., pp.154-5.
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na qual se exige a verificagdo dos 6rgdos reprodutivos internos, como nos diagndsticos de
infertilidade®’.

Sobre a classificacdo relativa a intersexualidade, atualmente, em termos biomedicos,
ha a divisdo em quatro grandes grupos, a saber: 1. hermafrodismo verdadeiro; 2. disgenesia
gonadal mista; 3. pseudo-hermafrodismo masculino; e 4. pseudo-hermafrodismo feminino®®.
Neste ultimo grupo, a hiperplasia congénita adrenal é a causa mais comum da ambiguidade da
genitalia externa no nascimento e, por isso, sera o foco do nosso estudo®.

A HAC, segundo a literatura médica, divide-se em duas formas: a classica; e a ndo
classica ou de expressdo tardia. A forma classica divide-se em virilizante simples e perdedora
de sal®®. A forma classica de HAC é o tipo mais comum de ambiguidade genital, e a
incidéncia mundial é de 1 a cada 15 mil nascidos vivos®l. No Brasil, a incidéncia varia de 1 a
cada 7.500 nascimentos a 1 a cada 10 mil nascidos vivos, o que justifica a escolha desta
variagdo como foco central desta tese®?,

A literatura médica aponta®® que, devido a deficiéncia de aldosterona e cortisol, dois
tercos dos pacientes com a forma classica de HAC sdo perdedores de sal. Esses sdo 0s casos
de maior mortalidade quando ndo detectado precocemente, pois, quando ndo tratadas, essas
criancas desenvolvem desidratacdo grave com choque hipovolémico.

Ja a prevaléncia da HAC nio cléssica®, varia de acordo com a raga e etnia, e é a causa

mais comum do hiperandrogenismo. Essa forma, de modo habitual, manifesta-se tardiamente,

57 Ibid.
58 \/ILAR (2009).

% CASTRO, M.; ELIAS, L.L. Causas raras de pseudo-hermafroditismo feminino: quando suspeitar?. Arq Bras
Endocrinol  Metab, Sdo Paulo v. 49,n. 1, Feb. 2005 . Disponivel  em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0004-27302005000100017&Ing=en&nrm=iso>.
Acesso em: 19 jun. 2019.

80 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de atencdo a sa(ide. Departamento de Atencdo Especializada e
Temaética. Triagem neonatal: hiperplasia adrenal congénita. Brasilia: Ministério da Sadde; 2015a.

61 PANG, S.; CLARK, A.; NETO, E.C.; GIUGLIANI, R.; DEAN, H.; WINTER, J.; et al. Congenital adrenal
hyperplasia due to 21-hydroxylase deficiency: Newborn screening and its relationship to the diagnosis and
treatment of the disorder. Screening, v.2, n.2-3, p.105-39, 1993.

2 SILVEIRA, E.; DOS SANTOS, E.; BACHEGA, T.; VAN DER LINDEN NADER, I.; GROSS, J;
ELNECAVE, R. The actual incidence of congenital adrenal hyperplasia in Brazil may not be as high as inferred:
an estimate based on a public neonatal screening program in the state of Goiés. J Pediatr Endocrinol Metab.
v.21, n.5, p.455-60, 2008.

% MERKE, D.P.; BORNSTEIN, S.R. Congenital adrenal hyperplasia. Lancet (London, England). v.365, n.
9477, p.2125-36, 2005.

8 AZEVEDO, T.; MARTINS, T.; LEMOS, M.C.; RODRIGUES, F. Hiperplasia congénita da suprarrenal néo
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fim da infancia, adolescéncia, ou até na fase adulta. Em geral, ndo ocorre ambiguidade
genitalia, com sintomas tipicos com infertilidade, acne, aparecimento de pelos pubianos
precocemente.

Em 2012, foi incluido pelo Ministério da Saude o rastreio para HAC ao Programa
Nacional de Triagem Neonatal®, esta triagem foi habilitada em 2014. A Bahia foi um dos
estados habilitados para essa triagem®®, alocada na Associagdo de Pais e Amigos Excepcionais
(APAE), que também possui atendimento especializado de endocrinologia pediatrica,

possibilitando o suporte especializado imediato®’.

2.2 IMPLICACAO JURIDICA IMEDIATA DIANTE DO NASCIMENTO DA CRIANCA
INTERSEX: A QUESTAO DO REGISTRO CIVIL

Muitas sdo as implicac@es juridicas diante do nascimento da crianca intersex, desde a
necessidade de garantia do direito a salde para a realizacdo de exames, 0 acompanhamento
com equipe interdisciplinar, a utilizacdo de medicamentos, a garantia do respeito a opinido
diante de uma decisdo que afetara a sua vida, até a impossibilidade de registro civil, se ndo
for determinado o sexo bioldgico.

A Declaracdo de Nascido Vivo (DNV) é o primeiro documento oficial da crianca,
sendo utilizada como controle para a confeccdo da Certiddo de Nascimento. Desde 2011, na
DNV no campo do “sexo”, foi incluida a opgdo de “sexo ignorado” para utilizagdo no caso
de pessoas com ambiguidade na genitalia, como é possivel extrair da passagem do Manual

de Instrugdes para o preenchimento da Declaracdo de Nascidos Vivos:

classica — aspetos relevantes para a pratica clinica. Revista Portuguesa de Endocrinologia, Diabetes e
Metabolismo.v. 9, p. 59-64, 2014.

8 BRASIL. Ministério da Satde. Portaria n° 2.829, de 14 de dezembro de 2012. Inclui a Fase 1V no Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), instituido pela Portaria n® 822/GM/MS, de 6 de junho de 2001.
[Internet]. 2012 dez. 14. Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saude
legis/gm/2012/prt2829 14 12 2012.html.> Acesso em: 02 dez. 2017.

66 BRASIL. Ministério da Sadde. Portaria n° 62, de 28 de janeiro de 2014. Habilita o estado da Bahia na Fase
IV de implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal [Internet]. 2014 jan. 28. Disponivel em:
<http:// bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2014/prt0062_28 01 2014.html.> Acesso em: 02 dez. 2017.

67 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de atencdo a sa(ide. Departamento de Atencdo Especializada e
Tematica. Triagem neonatal biolégica: manual técnico. Brasilia: Ministério da Satde; 2016.
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Sexo - assinalar com um “X” a quadricula correspondente ao tipo de sexo. A
alternativa “Ignorado” s6 devera ser assinalada em casos especiais como genitalia
indefinida ou hermafroditismo (ndo esquecendo neste caso de também informar a
anomalia congénita nos campo 6 e 41)%.

A Lei n°® 12.662/2012%° que assegura validade nacional a DNV e regula sua
expedicdo reafirma no art. 4° a necessidade de conter na referida declaragdo a indicacéo do

sexo do individuo.

Art. 4° A Declaragdo de Nascido Vivo deverd conter nimero de identificacdo
nacionalmente unificado, a ser gerado exclusivamente pelo Ministério da Saude,
além dos seguintes dados:

I - nome e prenome do individuo;

Il - dia, més, ano, hora e Municipio de nascimento;

111 - sexo do individuo;

Este trabalho ndo entende que a expressdo “sexo ignorado” seja a mais adequada para
a garantia da certiddo de nascimento da crianca intersex. Considerando que esta opcdo foi
inserida na DNV para contemplar as pessoas intersex, verifica-se a falha legislativa por néo
acompanhar as discussdes trazidas pelo Ministério da Salde e perder a oportunidade de
alterar os requisitos exigidos na DNV e, por conseguinte, para a certiddo de nascimento.
Garantindo, assim, um direito fundamental minimo de cidadania as criancgas intersex.

Mesmo constando na DNV o campo ‘“sexo ignorado, por falta de mudanga
legislativa, na préatica, a garantia da Certiddo de Nascimento ainda é obstacularizada pelos
cartorios, que exigem a marcacdo de um dos sexos bioldgicos determinados socialmente,
sendo necessaria a acdo judicial para garantir a confeccdo desse documento sem indicacédo

do sexo bioldgico.

8 BRASIL. Manual de InstrucgGes para o preenchimento da Declaragdo de Nascido Vivo. Ministério da
Saulde. Secretaria de Vigilancia em Salde. Departamento de Andlise de Situacdo de Salde, Secretaria de
Vigilancia em Sadde, Departamento de Analise de Situacdo de Salde. — Brasilia: Ministério da Salde, 2011,
p.13.

8 BRASIL. Lei n° 12.662, 5 de junho de 2012. Assegura validade nacional a Declaracdo de Nascido Vivo -
DNV, regula sua expedicdo, altera a Lei n° 6.015, de 31 de dezembro de 1973, e da outras providéncias. -
Brasilia: Ministério da Salde, 2012. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-
2014/2012/Lei/LL12662.htm> Acesso em: 20 out. 2019.
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Destaque-se que, na contramédo dessa garantia, dentre as orientagOes diante do
nascimento de uma crianca intersex, alguns autores entendem pela néo liberagéo do registro
enquanto n3o houver certeza quanto ao sexo de criagio’®.

No ambulatério de genética do HUPES, essas a¢fes sdo viabilizadas, gratuitamente,
pelo setor juridico, em alguns casos, com parceria do Ministério Pablico Estadual. As acoes
sdo encaminhadas para a Vara da Infancia e da juventude para a garantia da protecdo integral
da crianca e pela necessidade de regularizacdo do registro civil da crianca e do adolescente,
conforme determina o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA). Abaixo trecho da

sentenga de um dos processos em parceria com o Ministério Publico Estadual da Bahia:

O Estatuto menoril, em seu artigo 102, § 1°, contempla como medida especifica de
protecdo, a regularizagdo do registro civil da crianga ou do adolescente. Na mesma
esteira, a Lei de Registros Publicos estipula a obrigatoriedade de registro de todo

nascimento ocorrido no Territorio Nacional (Lei n® 6015, art. 50) n

A sentenga “resolve” a necessidade de abertura do registro civil, a priori, mas aponta
a necessidade de indicar o sexo biolégico em momento oportuno, visando cumprir 0S

requisitos legais para a obtencéo do registro civil.

Portanto, considerando a amplitude do direito pleiteado em Juizo — art. 4° do ECA, a
natureza da prestacdo jurisdicional art. 5° XXXV da CF e objetivo finalistico
protecdo integral a crianga, consubstanciado no superior interesse da crianga — art. 5°
do ECA, o pedido ndo encontra-se exaurido com a abertura voluntario do
registro do nascimento, mas torna-se merecedor de atencdo a definicdo juridica
do sexo, que nos documentos apresentados existe possibilidades do quanto pedido.
[Grifo nosso].

Interessante destacar o entendimento de Leandro Reinaldo (2018b) que defende “a
afirmacdo de que a legislacdo determina que seja apenas inserido 0 sexo daquele que esta
sendo registrado, ndo impondo que seja realizado nos termos da ordem binaria ordinaria, ndo
havendo, portanto, qualquer urgéncia dessa natureza”’?. Com essa interpretacdo, o autor

garante uma possibilidade de registro civil, sem que haja necessidade de judicializacdo da

79 GUERRA-JUNIOR, G.; MACIEL-GUERRA, A.T. Definic4o do sexo de criagdo. In: MACIEL- GUERA, G.;
MACIEL-GUERRA, A.T. Menino ou Menina? Os Distlrbios da diferenciacdo do sexo: volume II. 3 ed.
Curitiba: Appris, 2019, p. 113- 119.

I Regularizagdo de Registro Civil, processo n° 0381901-45.2013.805.0001.

2 CUNHA, L.R. Capitulo 10 - Direito & indenizacdo decorrente da ofensa a dignidade da pessoa humana do
intersexual — Leandro Reinaldo da Cunha. IN: DIAS, M.B.; BARRETTO, F.C.L. (Orgs.). Intersexo: aspectos
juridicos, internacionais, trabalhistas, registrais, médicos, psicoldgicos, sociais, culturais. S&o Paulo: Thompson
Reuters Brasil, 2018b.



33

questdo, j& que ndo haveria qualquer impeditivo legal. Este trabalho entende a complexidade
de incluir mais uma categoria, mas acolhe toda e qualquer interpretagcéo que deixe de lado o
requisito formal da determinacdo do sexo bioldgico para garantir a certiddo de nascimento de
todo o cidadéo.

Em sentido oposto a este entendimento, o Conselho Nacional de Justica (CNJ)
aprovou o provimento 63/201772 que objetiva assegurar a unificagdo do modelo de certiddo
de nascimento, reforca a obrigatoriedade do registro no prazo de 15 dias e determina a
necessidade de indicar o sexo biologico. Ou seja, naquele momento historico, 0 CNJ ainda
ndo tinha incorporado as discussfes sobre a garantida do direito a cidadania da pessoa
intersex.

A necessidade de um provimento que abranja a questdo das criancas intersex atende a
uma demanda da sociedade civil: no dia 21 de agosto de 2019, como parte do Férum
Nacional da Infancia e da Juventude, o CNJ inseriu coléquio a respeito do registro de
nascimento de pessoas intersex’* com a participagdo de ativistas, pesquisadores, médicos,
representantes dos cartérios e juristas. Esse evento iniciou o debate de uma possivel
normativa que unifique a garantia do registro civil das pessoas intersex.

Acompanhando as recentes discussdes e apelos a garantia os direitos fundamentais, a
Corregedoria Geral da Justica do Rio Grande do Sul elaborou em junho de 2019 o
provimento 016/2019 que determina:

Art. 101-A - Nos casos de diagnostico de Anomalias de Diferenciacdo Sexual —
ADS em recém-nascidos, o Registrador deverd lancar no registro de
nascimento o sexo como ignorado, conforme constatacdo médica lancada na
Declaracéo de Nascido Vivo — DNV.

Apesar de o referido provimento utilizar o termo ADS™, o que traz um viés mais
medicalizado, o provimento visa garantir a possibilidade de registro dessa crianca sem a
necessidade de procedimento judicial. Esse provimento dialoga com o posicionamento de

Lima e Cangucu-Campinho’ que sugerem a possibilidade do registro no campo do nome

8 CONSELHO NACIONAL DE JUSTICA. Provimento n°® 63/CNJ de 14 de novembro de 2017. Disponivel
em: <https://www.cnj.jus.br/busca-atos-adm?documento=3380> Acesso em: jun. 2019.

4 CONSELHO NACIONAL DE JUSTICA. Forum da Infancia e da Juventude discute condicdo das
pessoas intersexo. Disponivel em: <https://www.cnj.jus.br/noticias/cnj/89411-forum-da-infancia-e-da-
juventude-discute-condicao-de-pessoas-intersexo> Acesso em: 21 ago. 2019.

> Termo que n&o é adotado por este trabalho, como sera explicitado na se¢do seguinte.

76 CANGUCU-CAMINHO; LIMA (2014), pp.18.
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constar 0s nomes dos genitores. Conforme se pode observar no seu paragrafo Gnico do artigo
101-A:

Paragrafo Unico - Fica facultado que, a critério da pessoa que declarar o nascimento,
no campo destinado ao nome conste a expressdo "RN de", sequida do nome de um
ou de ambos os genitores.

O provimento ainda aponta a possibilidade de retificacdo futura diretamente no oficio
do registro de nascimento, desde que acompanhado de laudo médico que ateste o sexo da
crianga. Contudo, ndo indica em quanto tempo isso devera acontecer, assim como vincula a

retificagdo a uma necessidade meédica, descartando a discussdo de identidade de género.

Art. 101-B — Assim que definido o sexo da crianga, o registro deste e do nome
poderdo ser retificados diretamente perante o oficio do registro do nascimento,
independentemente de autorizacao judicial.

§1° - O requerimento para retificacdo mencionada neste artigo devera ser
acompanhado de laudo médico atestando o sexo da crianga, podendo ser formulado
por qualquer de seus responsaveis.

Como ndo ha qualquer indicacdo do tempo para a retificacdo, entende-se que a
interpretacdo mais adequada é aquela que ndo indicara tempo maximo para essa retificacéo,
podendo acontecer a qualquer tempo.

Sobre o tema, é possivel destacar quatro Projetos de Lei que se pautam pela
necessidade de garantir o direito fundamental & certiddo de nascimento as criangas intersex,
séo eles:

a) Projeto de Lei n. 1475/201577, apresentado pelo Deputado Carlos Bezerra (PMDB-
MT), que: "Inclui paragrafo, dispondo sobre o assento de nascimento de pessoas
intersexuais, no art. 54 da Lei n° 6.015, de 31 de Dezembro de 1973, determinando
que:

“Art. 54 (...) § 4° Salvo manifestacdo contraria do declarante, o assento do
nascimento ndo contera o sexo do registrando que apresentar caracteristicas
intersexuais.” (NR)

§ 5° O interessado cujo assento do nascimento ndo contenha informacgdo sobre o
sexo0, no primeiro ano apds ter atingido a maioridade civil, poderd, pessoalmente ou
por procurador bastante, suprir tal omisséao.

" MATO GROSSO. Assembleia Legislativa. Projeto de Lei n® 1475/2015. Deputado Carlos Bezerra (PMDB-
MT), "Inclui paréagrafo, dispondo sobre o assento de nascimento de pessoas intersexuais, no art. 54 da Lei n°
6.015, de 31 de Dezembro de 1973. Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_maostrarintegra;jsessionid=B71587DOED1DA4640914DFB2

BB60F119.proposicoesWebExterno2?codteor=1331687&filename=Tramitacao-PL+1475/2015> Acesso em:
jun. 2019.
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Na justificativa para o referido Projeto ainda destaca que:

Os pacientes portadores de anomalia de diferenciacdo sexual sdo submetidos a
procedimentos com vistas a uma definicdo do género, todavia essa investigacéo
pode levar anos ou até mesmo ndo ser alcangada. Portanto, ndo existe certeza quanto
ao fato de que eventuais condutas adotadas pela medicina serdo capazes de assegurar
uma definicdo do sexo de tais individuos. Tal fenémeno implica dificuldade na
determinacdo sexual do individuo.

Este Projeto de Lei j& aponta um prazo para a determinacdo do sexo, como hdo
determina que esse sexo precisa se adequar ao sexo binario, pode ser interpretado como
informacao, inclusive, de uma possivel “nao-binaridade”. Entende este trabalho que o prazo
de 1 ano ap6s a maioridade € razoavel. Em pesquisa, no dia 16 de setembro de 2019, no site
da Camara, esse projeto estava parado na mesa da Camara de Deputados desde 16 de maio
de 2016.

b) Projeto de Lei n. 5255/201678, apresentado pela Deputada Laura Carneiro (PMDB-

RJ), que também acrescenta § 4° ao art. 54 da Lei n°® 6.015, de 31 de dezembro de

1973, mas sugere que o0 recém nascido intersex seja registrado como sexo indefinido

ou intersexo.

................................................................................................. § 4° O sexo do recém-
nascido serd registrado como indefinido ou intersexo quando, mediante laudo
elaborado por equipe multidisciplinar, for atestado que as caracteristicas fisicas,
hormonais e genéticas ndo permitem, até 0 momento do registro, a definicdo do sexo
do registrando como masculino ou feminino.” (NR)

Este trabalho ndo concorda com o registro como “indefinido”, por trazer uma
sensacdo de necessidade de definicdo, retomando a imposicdo da binaridade que é
vivenciada na sociedade brasileira hodierna. Na pesquisa realizada no dia 16 de setembro no
site da Cémara, a ultima movimentagdo do projeto consta no dia 23 de maio de 2016 na

Coordenacéo de Comissdes Permanentes.

8 RIO DE JANEIRO. Assembleia Legislativa. Projeto de Lei n. 5255/2016, apresentado pela Deputada Laura
Carneiro (PMDB-RJ), que também acrescenta 8 4° ao art. 54 da Lei n° 6.015, de 31 de dezembro de 1973.
Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1456906&filename=Tramitacao-
PL+5255/2016> Acesso em: out. 2016.
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c) Projeto de Lei n. 5453/2016°, apresentado pela Deputada Laura Carneiro (PMDB-
RJ), "Dispoe sobre indicagdo do sexo em documento de identidade”, sugerindo o

seguinte:

Art. 1° Esta Lei inclui, nos documentos de identificacdo, a op¢do de indicacdo da
expressdo indeterminado na referéncia do sexo.

Art. 2° A referéncia do sexo, em documentos de identificagdo, sera feita com as
opcBes masculino, feminino e indeterminado.

Esse projeto segue a mesma logica do projeto 5255/2016, o qual retoma a reflexao da
sugestdo da categoria indeterminado, que reforca o estigma vivenciado em uma sociedade
binéria heteronormativa. Na pesquisa feita no site da Camara, também dia 16 de setembro de
2019, o projeto encontra-se na mesa diretora da Camara dos Deputados desde 28 de junho de
2016.

d) O projeto de Lei do Senado n° 134, de 2018, de autoria da Comissdo de Direitos

Humanos e Legislagdo Participativa, conhecido como Estatuto da Diversidade Sexual

e de Género®, com Gltima movimentagdo em 15/03/2019, encontra-se na Comisso

de Transparéncia, Governanca, Fiscalizacdo e Controle e Defesa do Consumidor

(Secretaria de Apoio a Comissdo de Transparéncia, Governanca, Fiscalizacdo e

Controle e Defesa do Consumidor), e, no que tange as pessoas intersex, determina

que:

Art. 39. E reconhecido aos transgéneros e intersexuais o direito a retificacdo do
nome e da identidade sexual, independentemente de realizacdo da cirurgia de
readequacdo sexual, apresentacdo de pericias ou laudos médicos ou psicoldgicos.

Art. 40. A alteragdo do nome e da identidade sexual pode ser requerida diretamente
junto ao Cartdrio do Registro Civil, sem a necessidade de agdo judicial ou a
representacdo por advogado, garantida a gratuidade do procedimento. § 1° A
alteracdo sera averbada no Livro de Registro Civil de Pessoas Naturais.

" RIO DE JANEIRO. Assembleia Legislativa. Projeto de Lei n. 5453/2016, apresentado pela Deputada Laura
Carneiro (PMDB-RJ), Dispde sobre indicacdo do sexo em documento de identidade. Disponivel em: <
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1463201&filename=Tramitacao-
PL+5453/2016> Acesso em: out. 2016.

8 BRASIL. Projeto de Lei do Senado n° 134, de 2018, autoria da Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo
Participativa, conhecido como Estatuto da Diversidade Sexual e de Género. Disponivel em:
<https://legis.senado.leg.br/sdleg-getter/documento?dm=7651096&ts=1567530304171&disposition=inline>
Acesso em: out. 2019.
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Esse Projeto de Lei inova ao ndo exigir apresentacdo de laudo médico ou psicolégico
para a retificacdo do nome, solapando a visdo patologizante como nos demais projetos.
Nesse sentido, a Corte Interamericana de Direitos Humanos, na opini&o consultiva 24/178,
afirma que a identidade de género ndo se prova, portanto, o tramite deve estar baseado na
mera expressao de vontade do solicitante.

Percebe-se que todos os supracitados projetos trazem a urgente necessidade de
garantir a certiddo de nascimento as pessoas intersex, questionando os requisitos atualmente
estabelecidos®®. A experiéncia do ambulatério aponta para a dificuldade vivenciada pelas
pessoas intersex diante da demora do judiciario em garantir esse direito minimo
fundamental. A retificagdo também simboliza a “garantia” na vida em sociedade, o que
reforca a importancia de ser mais célere e menos burocratica. Exemplifica-se com o caso do
entrevistado A (a ser analisado na secdo de entrevista), que ficou sem estudar porque 0 nome
ndo representava o Seu género e esperou gquase 3 anos para a sentenca®® que garantiu a
retificacdo do registro civil.

No Brasil, a discussao da indicacdo do sexo na certiddo de nascimento ainda esbarra
em duas grandes questdes: aposentadoria e alistamento militar. Em um primeiro momento, é
importante ressaltar que essas sugestdes legislativas ndo trariam qualquer impedimento para
tais temas ja que a “defini¢do” ou “retificacdo” ocorreria até os 18 anos de idade, momento
em que ocorre o alistamento militar, e que se inicia a contribuicéo previdenciaria.

Em um segundo plano, é importante questionar a necessidade da adequacao binéria e
buscar garantir direitos fundamentais minimos, sem que haja imposicdo de convencdes
sociais de género. Este trabalho reconhece que a sociedade brasileira ainda precisa
direcionar-se para uma discussao social mais vanguardista a fim de conseguir a garantia de

uma vida livre de defini¢des obrigatorias.

81 NUCLEO INTERAMERICANO DE DIREITOS HUMANOS. Opinido Consultiva (OC) n° 24 emitida pela
Corte Interamericana de Direitos Humanos (Corte IDH) em dezembro de 2017 e publicada em janeiro de 2018.
Disponivel em: < http://www.corteidh.or.cr/docs/opiniones/seriea_24 _esp.pdf> Acesso em: out. 2019.

82 Entrevista desta autora ao Jornal “O Tempo”, em 2016, questiona a exigéncia da indica¢do do sexo no registro
civil, que é resultado de uma sociedade bindria. Disponivel em;
<https://www.otempo.com.br/interessa/legislacao-brasileira-impede-registro-de-bebes-intersexuais-1.1245846>
Acesso em: out. 2019.

8 Processo n° 0515009-73.2013.8.05.0001
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2.3 DO ESTADO ATUAL DA ARTE

Considerou-se como “Estado da Arte” a perspectiva de Ronanowski e Ens® que
compreendem esse levantamento como uma importante contribuicdo do campo teorico de
uma &rea de conhecimento, ao identificar os aportes significativos, as restricbes sobre o
campo gque movem a pesquisa e suas lacunas de disseminacdo. Com base nisso, buscou-se
com este trabalho examinar as énfases e principais temas abordados nas pesquisas, as
proposicOes apresentadas pelos pesquisadores, a evolugcdo das pesquisas na area, suas
caracteristicas e foco, além de identificar as lacunas ainda existentes.

Nesta etapa de elaboracdo do estado do conhecimento, realizaram-se buscas em bases
de pesquisas (Teses, Dissertacdes e Artigos) sobre o protagonismo e a dignidade das pessoas
intersex diante de um protocolo biomédico de designacdo sexual. O objetivo foi mapear as
producdes que oferecessem um panorama do cenario atual de discussdes sobre o tema, com 0

espaco temporal dos Gltimos 10 anos (2010 a 2019).

2.3.1 Da Metodologia Utilizada para o Levantamento e Resultados

No que tange as caracteristicas metodoldgicas deste trabalho, trata-se de uma pesquisa
exploratoria e descritiva, cujo objeto de estudo é representado pelos periddicos das areas de
Ciéncias Sociais Aplicadas e de Humanidades. O levantamento ocorreu no Portal de Teses e
Dissertacdes e no Portal de Periodicos da CAPES/MEC. A escolha dessas bases de trabalhos
cientificos se deu em funcdo da acessibilidade, pela disponibilidade de informacdo online,
além da qualidade e da confiabilidade atribuida no &mbito académico. Por ser uma &rea ainda
incipiente e especifica, utilizou-se apenas o descritor intersexo; a busca na Plataforma Capes
de Teses e Dissertagdes foi delimitada pelo marco temporal da ultima década de producéo.

Dessa maneira, iniciou-se a busca basica com o descritor intersexo, emergindo 50
trabalhos, sendo 28 dissertacbes e 22 teses. Das 28 dissertacGes, foram encontradas as

seguintes grandes areas de conhecimento: 3 das ciéncias agrarias; 7 das ciéncias biologicas; 5

8 ROMANOWSKI, J. P.; ENS, R. T. As pesquisas denominadas do tipo “Estado da Arte”. Didlogos Educacionais, v. 6, n. 6, p.
37-50, 2006.
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das ciéncias da salde; 5 das ciéncias humanas; 3 das ciéncias humanas aplicadas, 1 de
engenharia; 1 de linguistica, letras e artes e 3 de multidisciplinar. Na primeira filtragem, ja
foram desconsideradas as dissertacdes das areas das ciéncias agrarias e bioldgicas, e passou-
se, entdo, a leitura de seus resumos, quando, entdo, 5 (cinco) trabalhos se mostraram
relevantes para o estudo, utilizando como critério para escolha artigos que tratavam da
questdo da pessoa intersex na perspectiva da autonomia, da bioética e da discussdo género.

Quadro 1 — Quadro-sintese das dissertacdes relevantes para o estudo.

Estudo 1

ALBAN, Carlos Eduardo de Oliveira. A Reificacdo nos Discursos e Praticas Biomédicas em intersexos: a
violacdo de direitos e a luta pela despatologizacdo. 26/02/2018 147 f. Mestrado em Direito, Instituicdo de
Ensino: Universidade do Vale do Rio dos Sinos, Sdo Leopoldo Biblioteca Depositaria: Biblioteca UNISINOS.

Obijetivos Questionar em que medida esse modus operandi dificulta o seu reconhecimento e a efetivagéo
dos seus direitos.

Estudo 2

BRANCO, Fabiane Dionello. Corpos Intersexo: Borrando Fronteiras Da Norma Binaria' 27/03/2018 142 f.
Dissertagdo Mestrado em Educagdo em Ciéncias Quimica da Vida e Salude (UFSM - FURG), Instituicdo de
Ensino: Universidade Federal do Rio Grande, Porto Alegre Biblioteca Depositéria: Sistema de Bibliotecas -
Biblioteca Digital de Teses e Dissertagoes.

Objetivos Investigar a producédo cientifica, na base de teses e dissertacbes da Capes, sobre 0s sujeitos
hermafroditas, intersexuais e Anomalias da Diferenciacdo Sexual (ADS), bem como analisar
as enunciacdes presentes nessas teses e dissertacdes acerca dos sujeitos intersexo.

Estudo 3

SOUZA, Andrea Santana Leone de. Os Direitos da Personalidade e a Autonomia Privada: A Questdo das
Criangas em Situagdo de Intersexo, 09/03/2015 141 f. Mestrado em Direito - Instituicdo de Ensino:
Universidade Federal da Bahia, Salvador Biblioteca Depositaria: Universidade Federal da Bahia.

Objetivos Analisar a observancia do direito da personalidade e do principio da autonomia privada na
perspectiva do nascimento e do desenvolvimento de criancas em situacdo de intersexo

Estudo 4

SILVA, Raquel Lima de Oliveira e. Entre a norma e a natureza. A construgdo da intersexualidade. 01/07/2010
161 f. Mestrado em Sociologia Institui¢do de Ensino: Universidade De Brasilia, Brasilia Biblioteca Depositéria:
Biblioteca Central da Universidade de Brasilia - BCE/UnB anterior a Sucupira.

Obijetivos Trabalhar com a no¢do médica construida para intersexo, destacando que a prépria construcdo
do que vem a ser intersexualidade muda de acordo com a abordagem contemplada e os
objetivos defendidos.

Estudo 5

PAULINO, Marina Cortez. Dualidade Ou Constelagdo? Intersexualidade, Feminismos e Biomedicina: Uma
Andlise Bioética, 28/08/2015 168 f. Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Salde Coletiva Instituicdo de
Ensino: Universidade Federal do Rio de Janeiro, Niterdi Biblioteca Depositaria: UFRJ.

Objetivos Investigar as concepgBes de sexo, género e sexualidade nas obras de John Money e Milton
Diamond e compreender em que medida essas concepcOes se relacionam e influenciam sua
proposta de manejo clinico da intersexualidade.

Fonte: Autoria propria.
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Das 22 teses, foram encontradas as seguintes grandes areas de conhecimento: Ciéncias
Bioldgicas 4; Ciéncias da Saude 3; Ciéncias Humanas 3; Ciéncias Sociais Aplicadas 3;
Engenharias 1; Linguistica, Letras e Artes 1; Multidisciplinar 2. Na primeira filtragem, ja
foram desconsideradas as teses das ciéncias biologicas e engenharias, e passou-se, assim, a
leitura de seus resumos, quando, entdo, 5 (cinco) trabalhos se mostraram relevantes para o
estudo por tratarem da questdo da pessoa intersex na perspectiva da autonomia, da bioética e

da discusséo de género.

Quadro 2 — Quadro sintese das teses relevantes para o estudo.

Estudo 1

CANGUCU-CAMPINHO, Ana Karina Figueira. A construcdo dialdgica de identidade em pessoas intersexuais:
0 X e 0 Y da questdo.' 01/04/2012 204 f. Doutorado em Salide Coletiva Instituicdo de Ensino: Universidade
Federal da Bahia, Salvador Biblioteca Depositaria: BUS/UFBA.

Objetivos A existéncia de uma crianca intersexual também se configura como um desafio para os
profissionais de salde, seja pela necessidade de ampliacdo do conhecimento sobre os
mecanismos que influenciam a formacdo da identidade, seja pela necessidade de discusséo
sobre as questdes eticas proprias ao atendimento a essas pessoas.

Estudo 2

QUEIROQOZ, Isabella Regina Gomes de. Percep¢do de Pais e de Profissionais de Salde Sobre Filhos/ Pacientes
Com Hiperplasia da Suprarrenal Congénita e Desordem do Desenvolvimento Sexual' 01/08/2018 258 f.
Doutorado em Medicina e Saide Humana Instituicdo de Ensino: Escola Bahiana de Medicina e Salde Publica,
Salvador Biblioteca Depositaria: Biblioteca da Escola Bahiana de Medicina e Saude Pdblica - Unidade
Académica Brotas.

Objetivos Analisar a percepgdo de pais de pacientes com HSRC D21-OH e DDS, quanto a dimensdo da
sexualidade do bebé, incluindo o campo imagindrio, no contexto da Triagem Neonatal.

Estudo 3

LIMA, Shirley Acioly Monteiro de. Intersexo e (in)visibilidade: cidadania e salide na busca do Registro Geral
de Identificacdo (RG)' 10/10/2014 103 f. Doutorado em Sadde Coletiva Instituicdo de Ensino: Universidade
Federal de Sao Paulo, Séo Paulo Biblioteca Depositaria: Biblioteca Central da Unifesp.

Objetivos Etnografar o itinerério de pessoas intersexo em busca de novo Registro Geral de Identificacdo
(RG).

Estudo 4

GUIMARAES-JUNIOR, Anibal Ribeiro. Identidade Cirtrgica: O Melhor Interesse Da crianca intersexo
portadora de genitalia ambigua. Uma perspectiva bioética™ 31/03/2014 154 f. Doutorado em SAUDE
PUBLICA Institui¢do de Ensino: Funda¢do Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro Biblioteca Depositaria: Lincoln de
Freitas Filho.

Obijetivos Investigar se as cirurgias genitais realizadas em criangas recém-nascidas diagnosticadas como
intersexo, portadoras da chamada “genitalia ambigua” — uma das “anomalias da diferenciagao
sexual” (ADS) -, atendem, de fato, a seu melhor interesse.

Estudo 5

COSTA, Anacely Guimaraes. As (Im)Possibilidades do Desenvolvimento: Enquadres da Intersexualidade no
Brasil Contemporaneo’ 30/05/2018 262 f. Doutorado em Satde Coletiva Instituicdo de Ensino: Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro Biblioteca Depositaria: CBC C UERJ.

Objetivos Discutir distintos enquadres (frames) da intersexualidade através do exame das representacdes
biomédicas, midiaticas e do ativismo intersexo no Brasil.

Fonte: Autoria propria.
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A segunda plataforma pesquisada foi o Portal de Periddico da CAPES/MEC, onde
estdo alocadas 504 bases (periddicos), como o SCiIELO e o DOAJ. Com o descritor intersexo,

155 trabalhos emergiram e, apds a leitura de seus titulos e resumos, foram selecionados 12

trabalhos.

Quadro 3 — Quadro-sintese dos artigos relevantes para o estudo.

Tema Central

Estudos

Discutem a intersexualidade na
perspectiva do género e da sexualidade
frente a construcdo  binaria e
heteronormativa, bem como pela
interferéncia desse contexto nos corpos
intersexuais.

OLIVEIRA, AV.; NORONHA, J.V. What is a "woman" after all?
And who said so?/ Afinal, o que e "mulher"? E quem foi que disse?
Direito e Praxis, v.7, n.3, p.741(36), 2016. [Periédico revisado por
pares].

MACHADO, P. Intersexuality and sexual rights in southern Brazil.
Culture, Health & Sexuality. v.11, n. 3, p.237-251, 2009.

CANGUCU-CAMPINHO, AK.; BASTOS, A.C.O; LIMA,
1.M.S.0. Discurso Biomédico e o da Construcdo Social na Pesquisa
sobre Intersexualidade. Physis: Revista de Saude Coletiva,
January, v.19, n. 4, pp.1145-1164, 20009.

HERBERTO, L. D. L.V. Terrorismo de género em part-time.
(Artigos originais/Original articles). Estudio, lIssue v.23, n.11,
p.111, 2018. [Periddico revisado por pares].

SANTOS, A.L. Para |4 do binarismo? O intersexo como desafio
epistemoldgico e politico. Revista critica de Ciéncias Sociais,
Issue 102, p. 3-20, 2013. [Periddico revisado por pares].

Em que pese ndo tratar especificamente
da intersexualidade, sdo discutidos os
desafios globais que impedem a plena
implementacdo do direito & diversidade
sexual no Brasil.

PIOVESAN, F.; SILVA, S.G. Sexual Diversity And The Global
Context: Challenges For The Full Implementation Of The Lgbti
Human Rights/ Diversidade Sexual e o Contexto Global: Desafios
A Plena Implementacao Dos Diretos Humanos LGBTI. Quaestio
luris, v.8, n.4 Sl, p.2613(38), 2015.

Sdo tracadas as dificuldades enfrentadas
por uma pessoa intersex no itinerério
terapéutico, discutindo as préaticas e
acOes efetuadas no percurso dentro do
hospital.

Remete as recomendagdes terapéuticas
atualmente propostas no Brasil diante do
diagnostico de intersexualidade em
criangas, destaca-se que cabe aos pais do
incapaz ou a seus responsaveis legais a
autorizacdo para a realizacdo de tais
procedimentos.

LIMA, S.AM, MACHADO, P.S.; PEREIRA, P.P.
G.(Des)encontros no hospital: itinerario terapéutico de uma
experiéncia intersexo. Cadernos Pagu, Issue, n. 49, 2017.

GUIMARAES, A.; BARBOZA, H.H. Designacdo sexual em
criangas intersexo: uma breve andlise dos casos de “genitalia
ambigua”. Cadernos de Saude Publica, 01, v.30, n.10, pp. 2177-
2186, out. 2014. [Periddico revisado por pares].

A representacdo do intersexo é
problematizada no artigo a partir no
filme argentino XXY (2007), de Lucia
Puenzo, em que sdo enfatizadas as
relacbes sociais e afetivas que a
personagem intersex estabelece no
decorrer da trama.

ROSSINI, M.S.; BATISTA, D.C. E se ndo h4 o que escolher?- a
representacdo do intersexo no filme XXY. ECCOM, v.6, n.11,
pp.131-140, jan., 2015.

A garantia do direito a identidade da
crianga com intersexo na perspectiva do

FRASER, R.T. D.; LIMA, LLM.S.O. Intersex and the right to
identity: a discourse on the civil record of intersex children.
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http://www.scielo.br/scielo.php?frbrVersion=2&script=sci_arttext&pid=S0104-83332017000100506&lng=en&tlng=en
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http://www.scielo.br/scielo.php?frbrVersion=5&script=sci_arttext&pid=S0102-311X2014001002177&lng=en&tlng=en
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Registro Civil de Nascimento, enquanto | Journal of Human Growth and Development, v.22, n. 3, p.358-
Direito Humano. 366, jan., 2012,

O artigo tem um enfoque na logica | PELAYO BAEZA, F.J. [et al.]. Genitales ambiguos. Pediatria
biomédica da intersexualidade, | Atencion Primaria, 01, v.13, n.51, p. 419-33 sep., 2011.
descartando  discussdes de  género,
autonomia e até mesmo pode familiar.

Os critérios que mées e pais consideram | HEMESATH, T.P. Disorders of sex development: parental
fundamentais para a construcdo da | representations of gender identity construction/Anomalias da
identidade de género da crianca intersex. | diferenciacdo sexual: representacfes parentais sobre a constitui¢do
da identidade de género. Psicologia: Reflexdo & Critica, v.26, n. 3,
p.583(8), July-Sept, 2013.

Fonte: Autoria propria.

2.3.2 Consideragdes sobre os Trabalhos Selecionados

Conforme o levantamento realizado, a intersexualidade apresenta-se como um tema de
pesquisa que agrega distintas areas do conhecimento. Apesar dos avangos em pesquisas
relativas a autonomia da pessoa intersex, ainda se percebe a necessidade de ampliar esse
debate. No entanto, ao analisar esse tema atrelado a bioética, a defasagem é ainda maior. Essa
escassez demonstrou a relevancia de uma pesquisa aprofundada do tema da autonomia da
pessoa intersex na area da bioética.

Importante destacar que, quando sdo perseguidos trabalhos que tratem da autonomia,
intersexualidade e bioética, os resultados sdo desanimadores. Sdo encontrados trabalhos que
tratam sobre a discussdo de género vis-a-vis a intersexualidade, o direito ao proprio corpo,
mas distanciado do tema protagonismo e dignidade da crianca intersex na perspectiva da
bioética.

N&o foi encontrada nenhuma pesquisa que se assemelha & proposta deste trabalho. E
interessante destacar que, pesquisando o termo “intersexo” na pagina de busca do diretorio
dos grupos de pesquisa no Brasil, do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPQ)®, aparecem apenas quatro grupos que utilizam essa palavra-chave:
Direitos Humanos, Direito a Saude e Familia (UCSAL); (co)Laboratério Humano de Estudos,
Pesquisa e Extensdo Transdisciplinares em Integralidade do Cuidado em Salde e Nutricao,

Géneros e Sexualidades (LABTrans/UFRB); Nucleo de Pesquisa e Extensdo em Culturas,

8 Pesquisa realizada em 14 de julho de 2019. Disponivel em:
<http://dgp.cnpg.br/dgp/faces/consulta/consulta_parametrizada.jsf>
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Géneros e Sexualidades (NuCuS) — UFBA e Reproducgéo De Peixes - UFMG. Trés dos grupos
discutem a questdo da intersexualidade na perspectiva da discussédo de género, sendo o outro
focado na pesquisa com peixes.

Destaque-se que a intersexualidade reflete uma situacdo de nascenca em que ndo é
possivel determinar o sexo biolégico no momento do nascimento, mas que faz emergir uma
discussdo para além do sexo bioldgico; ap6s apreensdo das distingcBes entre termos
importantes para localizar a discussdo que se pretende nesta tese, bem como aspectos
fundamentais sobre o tema, passa-se a estudar o protocolo biomédico de designacdo sexual

para pessoas intersex.


http://dgp.cnpq.br/dgp/faces/consulta/consulta_parametrizada.jsf
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3 DO PROTOCOLO BIOMEDICO DE DESIGNACAO SEXUAL PARA PESSOAS
INTERSEX E SUAS IMPLICACOES

Considerando que a tese objetiva uma discusséo critica acerca do protocolo biomédico
de designacdo sexual para pessoas intersex; tema hodierno carente de esclarecimentos e
latente por protagonismo, a presente secdo assenta-se no estudo do referido protocolo. Para
tanto, terd inicio com o estudo da Resolucdo 1664/2003 do Conselho Federal de Medicina; do
Consenso de Chicago de 2006, e, por fim, as criticas feitas pela literatura ao referido

Consenso, bem como a Resolugdo.

3.1 DA RESOLUGAO 1664/2003 DO CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA

A decisdo pela (re)designacao sexual coloca uma série de caminhos e instancias pelas
quais um individuo em situacdo de intersexo deve passar, seja no campo juridico ou social,
seja na esfera biomédica. Muitas dessas questdes demandam esclarecimento e
acompanhamento tanto da ordem da saude fisica quanto da mental/psicolégica. Dessa
maneira, a Resolucdo 1664/2002, emitida pelo Conselho Federal de Medicina (CFM), que
trata do intersexo e propde, entre outras medidas, assinalar a urgéncia médica e social a
crianga acometida por essa condicdo, com tratamento em tempo habil, de forma a garantir a
Dignidade da Pessoa Humana, principio basilar dos Direitos Humanos.

A referida Resolucdo “é fruto de diversos debates havidos entre a Sociedade Brasileira
de Pediatria (SBP), de Sociedade Brasileira de Saude Mental (ABRASME), de Sociedade
Brasileira de Cirurgia Infantil, Sociedade Brasileira de Genética (SBG) e de Endocrinologia e
Metabologia”®.

Em jornal publicado em margo/maio de 2003%, a SBP informou que a Resolugéo n°
1664/02 foi preparada a partir da solicitagdo do Ministério Publico e da iniciativa da propria
SBP. Nesse informativo, a SBP destaca que a Camara Técnica - constituida para a producao

da Resolucdo sobre a tematica - baseou-se no material produzido em reunido com a

8 GUIMARAES-JUNIOR (2014), pp.85.

8Disponivel em: <http://www.sbp.com.br/img/sbp_noticias/Shp24.pdf> Acesso em: 20 nov. 2014.
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participacdo da Associagdo Brasileira de Magistrados e Promotores da Infancia e da
Juventude (ABMP).

Salienta-se que, em 2001, a promotoria de Justica Criminal de Defesa dos Direitos dos
Usuéarios dos Servicos de Saude do Ministério Publico do Distrito Federal elaborou a
Recomendacdo n° 0010091/01-8 (RMP) através da qual, dentre outros encaminhamentos,
determinava que, nos casos em que a ambiguidade ndo punha risco a vida, so seria possivel a
realizacdo da cirurgia apés a intervencdo do Ministério Publico®,

Essa Recomendacao foi objeto de impugnacdo do Conselho Regional de Medicina sob
o fundamento de que o referido documento interferia na autonomia do médico e que expunha
a risco a vida das criangas — apés 2 anos de vigéncia a RMP foi revogada. Apesar de se tratar
de uma medida radical, ndo resolve a questdo, pois sé transfere o “poder”; tal recomendacéo
sinaliza 0 movimento de preocupacédo social que questiona a logica biomédica, objetivando a
protecdo dos direitos de personalidade da crianga intersexual.

A referida resolugdo decidiu que, quando do nascimento de uma crianga intersexual,
deve ser assegurada ao paciente uma investigacdo 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 investigacdo precoce com vistas a uma definicdo adequada do
género e tratamento em tempo habil.

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

Art. 4° - Para a definicdo final e ado¢do do sexo dos pacientes com anomalias de
diferenciacdo faz-se obrigatéria 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 %,

Em seu artigo 4° ha a determinacdo de que, para a definicdo final do sexo, faz-se
obrigatdria a existéncia de uma equipe multidisciplinar, porém nédo ¢ indicada a necessidade
da participacdo da psicdloga, apenas do psiquiatra. 1sso demonstra um equivoco grave, diante
da importancia desse profissional em todo o processo desde o acolhimento da familia, o

envolvimento e a participacdo da crianca, até mesmo 0 apoio a equipe médica.

88 GUIMARAES JUNIOR (2014), pp.90.

8 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. RESOLUCAO CFM N° 1.664/2003. Publicada no D.0O.U. 13
Maio 2003, Secdo I, pg. 101. Define as normas técnicas necessarias para o tratamento de pacientes
portadores de anomalias de diferenciacéao sexual. Disponivel em: <
http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2003/1664 2003.htm> Acesso em: 19 jul. 2019.
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Porém, a Resolucéo segue indicando a necessidade de definicdo do sexo e entendendo
que esta defini¢do sera fundamentada a partir do entrelacamento dos dados apontados por essa

equipe 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 cirirgicas sdo empregadas no
sentido de tornar a genitalia da crianga ‘o mais proximo possivel do normal’, de
acordo com determinados padrdes de tamanho, forma, ‘terminagdo do trajeto
urinario’ (mais na ponta do pénis para os menin0s; mais abaixo nas meninas) e uso
(construir vaginas ‘penetraveis’ e pénis ‘que penetrem’)®. [Grifo nosso].

Atencdo para a parte em negrito que chancela essa expectativa da logica estética e
funcional do corpo, buscando encaixar o corpo intersex dentro da logica binaria imposta pela
sociedade. No que tange aos objetivos relativos a cirurgia de designacdo sexual, podem ser

elencados da seguinte forma:

Restaurar a anatomia genital funcional para permitir o intercurso penetrativo
futuro (como homem ou mulher); Facilitar a futura reproducdo (como homem ou
mulher) quando possivel; Reduzir os riscos urologicos relacionados & anatomia
geniturinaria  anormal, isto &, infeccGes do  trato  urindrio, com
potenciais consequéncias do trato urindrio superior e incontinéncia urinéria; Evite a
retencdo de liquidos ou sangue nas cavidades vaginais ou uterinas;
Evitar virilizacdo tardiana puberdade em individuos criados como meninas
ou desenvolvimento da mama em individuos criados como meninos; Reduzir o risco
de canceres gonadais; Promover o desenvolvimento de “identidades individuais” e
“sociais”; Evitar a estigmatizacdo relacionada a anatomia atipica; Para
responder ao desejo dos pais de criar uma crianca nas melhores condicbes
possiveis®. [Grifo nosso].

A légica que orienta a Resolucédo ainda reflete um discurso heteronormativo e binario,
mobilizando o argumento da necessidade da cirurgia como meio de protecdo a pessoa intersex
para evitar a estigmatizagdo diante de uma ‘“anatomia atipica”. Justifica-se ainda a néo
possibilidade de intervengdo tardia por auséncia de estudos a longo prazo “sobre as

repercussoes individuais, sociais, legais, afetivas e até mesmo sexuais de uma pessoa

% MACHADO, P.S. "Quimeras" da ciéncia: a perspectiva de profissionais da salide em casos de intersexo. Rev.
bras. Ci. Soc., Séo Paulo, V. 20, n. 59, out. 2005. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-69092005000300005&Ing=pt&nrm=iso>
Acesso em: 20 jun. 2019, pp.4-5.

% 1bid.

%2 PIERRE, D.E. [et al.]. Cirurgia em distdrbios do desenvolvimento sexual (DDS) com uma questdo de género:
Se (por que), quando e como? Jornal de Urologia Pediatrica. v. 12, Ed. 3, p. 139-149, jun. 2016.


https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/urinary-tract-infection
https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/upper-urinary-tract
https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/urine-incontinence
https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/virilization
https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/thelarche
https://www.sciencedirect.com/science/journal/14775131
https://www.sciencedirect.com/science/journal/14775131/12/3
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enquanto ndo se definiu sexualmente viveu anos sem um sexo estabelecido™®. Essa
justificativa, além de incipiente, veda qualquer possibilidade de mudanca, ja que sem deixar
de fazer essas cirurgias, ndo existirdo estudos a longo prazo sobre o que acontece socialmente
com a pessoa que nado teve seu sexo definido, além de que, ndo ter o sexo bioldgico definido,
conduta irreversivel, ndo impede de a crianca ser criada em determinado género - ainda que
ndo seja o mais adequado no plano “ideal” - poderé ser uma solugdo menos prejudicial, j& que

ndo é irreversivel. Atente-se ainda para o fato de que:

As intervengdes cirlirgicas sfo geralmente classificadas como urgentes ou eletivas. Cirurgias
urgentes sdo realizadas prontamente para evitar circunstancias com risco de vida ou
para prevenir incapacidades permanentes. No DSD, a cirurgia urgente pode ser
necessaria para criar tomadas desobstruidas para urina ou fezes. Cirurgias eletivas
incluem aquelas que abordam questdes ndo urgentes. Um subconjunto dessas
cirurgias cosméticas é projetado para melhorar a aparéncia sem alterar a fungéo®.

Ademais, as cirurgias que sdo urgentes para a garantia da saude da pessoa intersex
resultam de uma demanda necessaria, porém os procedimentos que sdo eletivos e com um
viés cosmético, devem ser (re)pensados a luz da garantia dos direitos humanos. Neste
sentido, destaca Fausto-Sterling®™ que a “urgéncia” em se remover o micropénis no momento
do nascimento de um bebé, pode-se revelar uma decisdo equivocada, uma vez que é
irreversivel; cogita-se que esse pénis, sem sofrer qualquer intervencdo médica, pode-se
desenvolver durante a puberdade, atingindo o que se considera como “tamanho normal”.

Segundo a literatura médica, quando uma proposta de designacdo sexual &
recomendada de forma precoce - antes dos 24 meses de idade -, pretende-se facilitar a
construcdo de uma identidade de género satisfatoria, resultante da percepcdo corporal da
propria crianca®®. Importante salientar que ja nos anos 1990, alguns pacientes relataram que
ndo se adaptaram e rejeitaram o0 sexo designado ao nascimento, respaldando uma conduta

terapéutica que defende o adiamento da intervengio até que o jovem sujeito possa participar®’

% Trecho da exposicdo de motivos da Resolugdo 1664/203. Disponivel em:
<http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2003/1664_2003.htm> Acesso em: out. 2019.

% GARDNER; SANDBERG (2018).

% FAUSTO-STERLING, A. Sexing the body: gender politics and the construction of sexuality. New York:
Basic Books, 2000.

% MONEY, J.; HAMPSON, J.; HAMPSON, J. An examination of some basic concepts: The evidence of human
hermaphroditism. Bulletin of Johns Hopkins Hospital, v. 97, p. 301-319, 1955.

% DIAMOND, M. Pediatric management of ambiguous and traumatized genital. The Journal of Urology,
v.162, n.3-11, p. 1021-1028, 1999.
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do processo de decisdes. Apesar desses estudos, a Resolucdo segue entendendo que seriam
situagdes “isoladas”, 0 que ndo justificaria o fato de que “a definicdo sexual s6 possa ser feita
em idades mais tardias”®.

Percebe-se que a exposicdo de justificativas a intervencdo nao dialoga com o
Paragrafo 2°, artigo 4° da Resolucgdo, que a garante a participacdo ativa do paciente sempre
que apresentar condicdes. Ja excluindo os casos de conhecimento tardio da intersexualidade,
quando a deteccdo for em bebés, apenas a familia fara parte do processo de definicdo do sexo,
como “garante” o paragrafo 3° do referido artigo, observando, ainda, a necessidade de
informacdo adequada de modo a garantir a participacdo da decisdo do tratamento proposto.

Sobre o paréagrafo 3° € interessante destacar que, em pesquisa realizada por esta
autora®, foram entrevistados familiares de pessoas intersex que, quando questionados se
sabiam que as cirurgias poderiam ser facultativas, disseram que ndo foram informados a
respeito e que ndo sabiam que existiram outras op¢Oes. Esse dado demonstra a importancia
da informacdo como elemento empoderador para a participacdo ativa na decisdo do
tratamento proposto, 0 que justifica, mais uma vez, a necessidade de discutir o tema a luz da
bioética, como seré trabalhado no capitulo cinco.

Finalizando a andlise da Resolucdo, sobressalta a importancia do artigo 6° que

determina que:

Art 6°- O tema “anomalia da diferenciagdo sexual” deve ser abordado durante
eventos meédicos, congressos, simpdsios e jornadas, visando sua ampla difusdo e
atualizagdo dos conhecimentos na area.

Este artigo chama atencdo, pois a invisibilidade do tema intersexo ndo é s6 uma
realidade social, mas também no processo de formacdo do médico, que, por ser, normalmente,
a primeira pessoa que tem contato com a familia e que transmite a informacdo da
intersexualidade, precisa ter conhecimento amplo sobre o tema, reconhecendo os aspectos
subjetivos que circundam a tematica para evitar a transmissdo da noticia de forma que reforce

o0s estigmas historicamente vinculados a intersexualidade. O primeiro contato com os médicos

% Trecho da exposicio de motivos da  Resolugio  1664/203. Disponivel em:
<http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2003/1664 2003.htm> Acesso em: out. 2019.

% SOUZA, A.S.L. Os direitos da personalidade e a autonomia privada: a questdo das criancas em situacio de
intersexo. Dissertacdo (Mestrado) — Universidade Federal da Bahia, Faculdade de Direito, 2014.
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é narrado pelas familias!®: desde a fala de que seu filho tem “um probleminha” a fala que
chancela a necessidade do segredo como Unico caminho para lidar com a situagéo.

Como dito, apesar da resolucdo chancelar a importancia da equipe multidisciplinar,
ndo assinala a presenca o profissional psicélogo. Igualmente, a garantia da informacéo da
familia para a participacdo e tomada de decisdo ndo se verifica na pratica, bem como ainda
ndo é suficiente a capacitacdo dada a equipe de salde para buscar um atendimento
integralizado que priorize o conceito de saude como bem-estar e que respeite a
individualidade do sujeito.

Assim, urge a necessidade de nova Resolucdo, assim como de politicas publicas de
divulgacdo da temética. Inclusive, pode-se destacar a defasagem da Resolucdo, que ndo
acompanha o Consenso de Chicago que foi em 2006, quanto mais a revisdo do Consenso que
ocorreu em 2016, que unificaram internacionalmente as condutas médicas diante da pessoa

intersex. Esses protocolos passardo ser analisados em tdpico seguinte.

32 DO CONSENSO DE CHICADO DE 2006 A REVISAO EM 2016: DA
NOMECLATURA AO PROCEDIMENTO

A Consensus Statement on Management of Intersex Disorders!®® ¢ de iniciativa da
Sociedade de Endocrinologia Pediatrica que reuniu cinquenta especialistas internacionais do
campo para promover uma revisao nos procedimentos adotados desde o diagndstico até as
questdes psicossociais. O consenso é dividido em trés grandes secles, quais sejam:
Nomenclatura e Defini¢des; Investigacdo e Gestdo de DSD e Resultado em DSD. Temas que
serdo analisados nesta secao.

Desde o Consenso, 0 termo intersexo ndo vem sendo mais usado, porque traz um

sentido intermediario ou de um terceiro sexo, o que ndo seria adequado para o paciente®?,

10 LIMA, LM.S.0.;CAMPINHO, AKC; GUIMARAES, J.;SOUZA, A. S. L. Intersexuality and
Discrimination: Silence as Family Violence In: Sexuality, Oppression and Human Rights.1 ed.Oxford: IDP,
2015, v.1, p. 101-113.

101 Tradugdo livre: LEE, P.A. [et al]. “Declaragio do Consenso sobre a gestdo de Distirbios da
Intersexualidade” In: Pediatrics. v.118, n. 2, p. 488-500, aug., 2006. Consensus statement on management of
intersex disorders. International Consensus Conference on Intersex. International Consensus Conference on
Intersex organized by the Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society and the European Society for Paediatric
Endocrinology.

102 DAMIANI; GUERRA-JUNIOR (2007). Op. cit.
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passando a ser nomeado como “Anomalia do Desenvolvimento Sexual” (ADS) ou “Desordem
do Desenvolvimento Sexual” (DDS)%. A literatura médica aderiu & nova proposta,
entendendo que representa uma mudanca de paradigma das propostas terapéuticas até entdo
oferecidas, isto é, seu foco agora seria 0 paciente, ndo mais o diagndstico%,

Conforme esse Consenso, as categorias que antes se chamavam: pseudo-hermafrodita
masculino, desvirilizagdo de macho XY e submasculinizagdo de XY; pseudo-hermafrodita
feminina, supervirilizacdo de uma mulher XX e masculinizacdo de uma XX; hermafroditismo
verdadeiro XX reversdo de sexo masculino ou XX reversdo de sexo XY, passaram a Se
chamar, respectivamente: 46, XY DSD; 46, XX DSD; DSD ovotesticular 46 XX DSD
testicular, 46 XY completo disgenesia gonadal. Essas propostas de nomenclatura
fundamentaram-se no argumento de que corresponderiam aos diagndsticos e seriam mais
tecnicamente precisas.

A presente tese, 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”'®. 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'%,

O termo "distarbios do desenvolvimento sexual” (DDS) foi proposto em 2006 como
nova nomenclatura para substituir termos considerados como tendo conotacdes negativas”?”.

Optou-se pelo termo “intersexo” em face do tensionamento entre as opgdes

supramencionadas, advindas da Endocrinologia Pediatrica.
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Superada, momentaneamente, a divergéncia de nomenclaturas, mais importante é
analisar a problemética referente ao contexto familiar, aos cuidados com a salde e a
precocidade com que muitos pacientes tém sido submetidos a cirurgia.

A Declaracdo de Consenso 2006 destaca em suas diretrizes a atencdo psicossocial
como requisito fundamental para promogao de uma “adaptagdo positiva”, ressaltando que
“essa experiéncia pode facilitar as decisdes da equipe sobre a atribuicdo / redesignagdo
masculina ou feminina, o tempo da cirurgia e a reposi¢do de hormonios sexuais”'%, Para
tanto, propBe-se um manejo clinico ideal composto por cinco critérios, a saber: a atribuicdo de
género antes da avaliacdo de especialista; a avaliacdo e a gestacdo de longo prazo devem
ocorrer em centro multidisciplinar especializado; todos os individuos devem receber uma
designacdo de género; a comunicacdo aberta como pacientes e familiares para garantir a
participacdo na tomada das decis@es; e, por fim, o entendimento de que as preocupacdes dos
pacientes e familiares devem ser respeitadas e tratadas em estrita confianca.

Essa posicao acaba por chancelar a légica biomédica, com o objetivo central do apoio
psicossocial, qual seja a “adaptagdo positiva” e ndo a autodeterminacdo do sujeito. Sendo,
portanto, “[...] razoavel considerar que 0S pais autorizam tais procedimentos ndo apenas
porque confiam na palavra do médico, mas porque acreditam estar atuando em prol do melhor
interesse daquela crianga”!?®. Contudo, apds a Declaragdo Universal de Direitos Humanos
(DUDH) e do entendimento do paciente como sujeito de direito, o respeito “a autonomia do

paciente tem assumido crescente importancia nos debates bioéticos atuais”*°,

Certamente, a participacdo do individuo no processo de tomada de decisdo quanto a
seu tratamento, principalmente em relagdo a cirurgia, constitui medida preventiva
dos prejuizos causados por uma redesignagdo sexual posterior ou, 0 que seria mais
grave, pela convivéncia for¢cada com um sexo designado sem estabelecimento de
identificagdo®™.

Como visto, aquela declaracdo, apesar de ressaltar a importancia da parti¢do dos pais e
pacientes no processo de decisdo e a preocupacdo com a confiabilidade e respeito, entende

pela necessidade de definicdo do género, reforcando o padrdo binério da vida em sociedade,

18| EE P.A. [etal.]. (2006).
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11 SANTOS, M.M.R.; ARAUJO, T.C.C.F. Intersexo: o desafio da construcdo da identidade de género Rev.
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bem como do conceito de normalidade. O referido Consenso indica que um ponto-chave a ser
enfatizado pelo médico aos familiares € 0 de que “a crianga com ADS tem o potencial de se
tornar um membro funcional e bem ajustado da sociedade”*?. E interessante que utilizam este
argumento para ressaltar que ter uma crianca intersex ndo € algo vergonhoso, ja que esta
crianga podera ser “ajustada” para a vida em sociedade, em total violagdo ao respeito a
diversidade.

Avanco em relacdo a Resolugdo 1664/2003, o Consenso ja indica a importancia da
psicologia como integrante da equipe multidisciplinar, adicionando, ainda, o servi¢o social,
para garantir um atendimento integralizado. Nesse sentido, ressalte-se a importancia do grupo
de suporte para a garantia da prestacao de cuidados aos pacientes e suas familias.

Inova também o Consenso ao indicar que ndo cabera um protocolo Unico ante o qual
se encaixariam as diversas circunstancias, devendo o profissional seguir os critérios basicos,
considerando as avaliagdes médicas que incluem analises hormonais, genéticas e de gbnadas
béasicas. Destaca-se uma analise, basicamente, funcional e a0 mesmo tempo estética, como
fatores para a atribuicdo de género, considerando os seguintes critérios: diagnostico, aparéncia
genital, opc¢des cirurgicas, necessidade de terapia de substituicdo ao longo da vida, opinido da
familia e, as vezes, (destacado no préprio texto do Consenso) circunstancias relacionadas as
praticas culturais.

Apesar de esses critérios ndo serem estritamente biol6gicos, percebe-se que sdo
preponderantes, inclusive porque recomendam que criancas com Hiperplasia Adrenal
Congeénita, 46, XX sejam “adequadas” ao sexo feminino'®3, justificado pela possibilidade de
bons resultados bioldgicos, sejam estéticos, sejam reprodutivos. Ainda apontam estudos que
registraram maior “conformidade” na identidade de género nesses pacientes'!*, que é o foco
de discusséo deste trabalho.

Mesmo ao indicar a insuficiéncia de dados sobre o tema e ressaltar a especificidade de
cada caso, 0 Consenso segue sugerindo que a cirurgia de “reconstrucdo” seja realizada ainda
na primeira infancia, diante dos efeitos benéficos do estrogénio no tecido e 6rgdos naquele

momento de vida.

112 Tradugao livre LEE [et al.], (2006), pp. 4.

13 HUGHES, I.A.; HOUK, C.; AHMED, S.F.; LEE, P.A. Consensus statement on management of intersex
disorders. J Pediatr Urol. v.2, n. 3, p. 148-62, 2006.

114 DESSENS, A.B.; SLIJPER, F.M.E.; DROP, S.L.S. Gender dysphoria and gender change in chromosomal
females with congenital adrenal hyperplasia. Archives of Sexual Behavior. 2005.
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Destaca 0 Consenso que o desenvolvimento da identidade de género comeca antes dos
3 anos de idade, mas que ndo é possivel estabelecer esse parametro como critério rigido,
ressaltando a importancia do cuidado com a crianca parte desse processo. Apesar de estar
longe do ideal, tal iniciativa deve ser valorizada, considerando que, tradicionalmente, a
crianga ndo tem sua opinido respeitada, como sera discutido na secdo 4 desta tese. Garante
ainda o Consenso que o acompanhamento psicologico precisa ser permanente, e o desejo de
mudar de género, quando verificado, deve ser apoiado e garantido, inclusive.

O consenso reforca a importancia do dialogo entre a equipe médica, pais e paciente,
destaca a importancia de esclarecer os procedimentos e implicagdes, entendendo que
qualidade de vida é um conceito que abrange questfes subjetivas como namorar, apaixonar-
se, e, por isso, a preocupacdo com os dados que apontam para o fato de que, em geral,
pacientes com intersexo expressam falta de excitacdo e baixa libido. Fica destacado que o
foco deve estar no relacionamento interpessoal, e ndo apenas na funcdo sexual e atividade
sexual.

O Consenso indica a importancia do grupo de apoio para o acolhimento dos pacientes
e dos responsaveis e para melhorar a adesao ao tratamento e ainda exemplifica as praticas de
trés paises para a questdo do poder familiar na participagdo da crian¢a no processo de decisdo:
nos Estados Unidos, os pais decidem pelos filhos, pois sabem o que é melhor para eles, exceto
em situacOes em que o tratamento garantiria a vida da crianca; no Reino Unido, a idade néo é
uma barreira para o consentimento, desde que o menor demonstre capacidade suficiente para
consentir; e, na Colémbia, uma legislacdo mais avancada conta com protocolo para pais e
médicos para a intervencdo, exigindo um consentimento qualificado e persistente, que s6 é
possivel com o passar do tempo para garantir um equilibrio entre o poder familiar e a
participacdo dos filhos no processo de definicao.

O consenso néo indica qual modelo considera mais adequado, mas, considerando que
entende como um dos requisitos a indicacdo de género e os beneficios da cirurgia precoce,
entende-se que nao foi foco a preocupacao a participacdo da crianga no processo de deciséo,
ficando secundarizada para as situa¢fes em que realmente fosse possivel, como nos casos de
diagnosticos tardios.

Esse Consenso em 2016 foi revisado pela literatura médica. No intuito de revisar e
acompanhar as mudancas sociais a Sociedade Europeia de Endocrinologia Pediatrica (ESPE),
a Pediatria Endocrine Society (PES-NA), o Servigo Pediatrico Australiano Grupo Enddcrino
(APEG), o Grupo Pediatrico do Pacifico Asiatico Sociedade Enddcrina (APPES), Sociedade

Japonesa de Endocrinologia Pediatrica (JSPE), a Sociedad Latino-Americana de
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Endocrinologia Pediatrica (SLEP) e a Sociedade Chinesa de Endocrinologia Pediétrica e
Metabolismo (CSPEM) se reuniram com novos representantes, e com a presenca de apoio
juridico, para atualizacio de questdes de diagndstico e cuidados de pessoas intersex*®,

A revisao inicia esclarecendo as criticas recebidas pelo termo ADS, indicando que
muitos pacientes e grupos de apoio criticam-no, ndo se sentindo representados, entendendo
que reforcam o estigma vivenciado pela pessoa intersex. Apesar de reconhecerem os aspectos
negativos do termo, indicam como aspectos positivos: evitar a confusdo com transgénero,
disforia de género e homossexualidade, e destacam que a categorizacdo como desordem
genética facilitaria 0 acesso aos cuidados de salde e seguro.

Destaque-se que, em estudo'!®, apds a entrevista com 600 familiares acerca da

nomenclatura atual adotada pela medicina, a maioria demonstrou insatisfacdo com o termo.

A avaliacdo dos pontos de vista de quase 600 pacientes com HAC e pais indica que
a maioria estd insatisfeita com o termo DDS. Como 0 termo se tornou mais
amplamente utilizado na literatura, internet, propostas de pesquisa e centros de
atendimento ao paciente, é importante considerar o impacto dessa nhomenclatura nos
individuos e familias afetados. Nossos resultados destacam os desafios no campo do
DSD para chegar a um consenso em relagcdo a um topico sensivel e para preencher a
lacuna entre a pratica médica atual e a satisfacdo do paciente. Acredita-se que a
reconsideracdo da nomenclatura atual e do dialogo continuo entre a comunidade
médica e os pacientes acabara levando a remocédo da estigmatizagdo™*’.

O fundamento de que o termo que expresse melhor o diagndstico pode ajudar no
acesso ao equipamento de salde ndo privilegia a concretizacdo do direito a salde como
integralidade. Este trabalho apresenta discordancia com o fundamento de que intersexualidade
se confundiria com homossexualidade ou transexualidade, pois se mostra incipiente, e,
aparentemente, ndo contribui para avancar no debater sobre o tema. Como dito, este trabalho
entende que o termo intersex ainda ndo € o mais adequado, mas os termos indicados pelo
Consenso so reforcam o estigma.

O documento que revisa o0 Consenso de Chicago refor¢a a importancia dos Grupos de
Apoio, que em 2006 eram apenas uma estratégia para o cuidado da pessoa intersex. O grupo

de apoio é assumido como pilar essencial para o acolhimento dos pais e pacientes e para a

115 | EE, P. A [et al.]. Atualizagdo global sobre disttrbios do desenvolvimento sexual desde 2006: percepgdes,
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garantia da escolha e adesdo ao tratamento. Ressalta o referido documento que o grupo de
apoio'!® ¢ componente central do Plano de Acdo para a Salide Mental da OMS para 20201°,

Reconhece ainda que, dentre as barreiras identificadas, a linguagem é de extrema
importancia ao estreitamento da relacdo do grupo de apoio com a equipe de salde para que
seja possivel pensar em um modelo de atengdo mais centrado no paciente. Nesse sentido, a
preocupacdo com um tratamento que consiga acolher e respeitar direitos fundamentais
minimos, preocupados, inclusive, em revisitar as condutas a partir de experiéncias negativas
de outros pacientes. A partir dos estudos a longo prazo, pode-se verificar nestes pacientes a
insatisfacdo com a vida sexual, uma percepcdo negativa da sua imagem corporal e o
isolamento social'?,

Sendo relevante destacar que a revisdo, apesar de reforcar a importancia do estudo de
cada caso, mantém a indicacdo do Consenso em sugerir que os diagnosticos HAC 46 XX
sejam encaminhados para o sexo feminino, apenas inclui que deve ser analisado o Prader'?
(que é o fator de virilizacdo) e sugere que quando este fator for 4 e 5 as pesquisas indicam que
as pessoas criadas no sexo masculino ficam melhor “adequadas”.

Adentrando em aspectos psicossociais, a Revisdo reforca a importancia da psicologa e
da assistente social como parte integrante da equipe multidisciplinar, mas mantém a nocao de
binaridade ¢ “normaliza¢do” ao entender que estas areas sdo fundamentais para a “adaptacdo
positiva” do género designado. Contudo reconhece que ainda existem poucas pesquisas sobre
o tema e a dificuldade de estabelecer um nexo entre a conduta médica e a adaptacdo do género
diante da complexidade da situacdo. De qualquer sorte, entende que as cirurgias
normalizadoras impactam psicossocialmente o corpo intersex, destacando que pesquisas
sinalizam as maiores dificuldades vivenciadas, quais sejam: insatisfagdo com sexo binario,

medo da desvalorizagdo, impacto negativo do corpo, isolamento social, ndo direito a
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relacionamentos, preocupacfes com relagOes heterossexuais, dificuldades de comunicacdo,
dificuldades sexuais funcionais'?2,

A revisdo assume que, historicamente, as informacdes ndo eram passadas de forma
integralizada para os pais e responsaveis, 0 que dificultou a compreensao sobre a situacéo e a
participacdo ativa no processo de decisdo. Apoia a tomada de decisdo compartilhada para o
éxito do tratamento, indicando uma série de materiais que foram construidos para garantir
melhor informacdo as pessoas intersex e a seus familiares. Além disso, reconhece que 0s
fatores culturais influenciam os pais e pacientes diante das expectativas e desejos para o
tratamento. Apesar de perceber que esse raciocinio demonstra um avango e uma preocupacdo
com o paciente, este trabalho percebe que para que essa interlocucdo entre médico-paciente
aconteca de forma integralizada, ainda é preciso um longo percurso de desconstrucao historica
do modelo da beneficéncia.

Dentre os novos caminhos sugeridos pelo revisores, tem-se 0 novo modelo de
atendimento em que a abordagem passa a ser transdisciplinar, com os membros trabalhando
em conjunto, compartilhando conhecimento e habilidades para pensar no melhor caminho
para cada caso concreto. Destaca-se ainda que a revisao sugere a inclusao da bioética com
area essencial para atuar nessa equipe transdisciplinar.

No que diz respeito a questdo da cirurgia, ressalta que escolha do individuo e a
irreversibilidade dos procedimentos cirdrgicos sdo fontes de preocupacfes. Nesse aspecto,
apesar de apontarem a preocupac¢do seguem sugerindo a cirurgia de designacdo sexual seja
realizada precocemente®??,

Destaca, assim, alguns principios!?* orientadores para a equipe de salde diante da

crianga intersex, quais sejam:

(1) minimizando o risco fisico e psicossocial; (2) preservar o potencial de
fertilidade; (3) defender os direitos do individuo de participar nas decisbes que
afetardo seu agora ou mais tarde; (4) deixar opgbes para o futuro, evitando
tratamentos irreversiveis que ndo sdo medicamente necessarios até que o individuo
tenha a capacidade de consentir; (5) fornecer apoio psicossocial e PS; (6) apoiar o
desenvolvimento saudavel da identidade sexual e de género do individuo; (7) usando
uma abordagem de tomada de decisdo compartilhada que respeite os desejos e
crencgas do individuo e dos pais; (8) respeitar os relacionamentos familiares e pais-

122 EE [ etal.]. (2016), pp. 168.

12 MIRANDA, M. L.; COSTA, E. C; BUSTORFF-SILVA, J.M. Correcgdo Cirdrgica Durante a infancia. In:
MACIEL-GUERRA, A.T. Menino ou Menina? Os Distlrbios da diferenciacdo do sexo: volume I/ Andréa
Trevas Maciel- Guerra, Gil Guerra-Janior. 3 ed. Curitiba: Appris, p. 113- 119, 2019.

124 |EE [et al.]. (2016), pp. 178.
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filhos e (9) fornecer aos pacientes informacfes médicas completas adequadas a
idade, ao estagio de desenvolvimento e as habilidades cognitivas.

A propria revisdo destaca que essa preocupacao reflete um movimento mundial de
setores governamentais e de organizagdo de garantia dos direitos das pessoas intersex,
indicando que alguns paises, inclusive, ja proibiram as cirurgias que sdo irreversiveis e nao
sdo essenciais para a garantia da satde, chamando atencdo para a tendéncia nos ultimos anos
de preservar a autonomia do paciente.

A revisdo demonstra maior sensibilidade e preocupagdo com a crianga intersex, ainda
que seja reflexo de uma movimentacdo socio-politica pelos ativistas e ndo se posiciona
definitivamente sobre a questdo da cirurgia. Aponta sobre a mudanca de paradigma da relagédo
médico-paciente para o paradigma da autonomia e a necessidade da medicina de se adequar a
realidade social.

3.3 DOS PROTOCOLOS MEDICOS: UMA ANALISE CRITICA

Os cuidados acerca dessa tomada de decisdo no que se refere a cirurgia ndo sdo
poucos, e os fatores que devem ser levados em consideracdo também nédo o sdo, devendo estar
claras as possibilidades de complicacdes e implicacGes de ordem social, psicoldgica, estética,
entre outros. Destaca-se o0 fato de que organizacdes de defesa de direitos intersex e direitos
humanos condenam cirurgias precoces, a0 menos que se mostrem necessarias a garantia da
salide da criancal®.

A intersexualidade é tratada, basicamente, pela logica biomeédica, dessa maneira, ha de
se atentar para o fato de que “as praticas ainda estdo direcionadas a doenga e ndo a saude. As
diferengas orgénicas ou relativas & peculiaridade dessa experiéncia sdo quase sempre
ressaltadas como limitagdes e quase nunca como potencialidades”!?®, as condutas, na maioria
das vezes, estdo apoiadas em dimensdes como idade cronoldgica e bioldgica, desprivilegiando

questdes de cunho sociocultural*?’.

125 GARDNER, M.; SANDBERG, D.E. Navegando na Tomada de Decisdo Cirlrgica em Distirbios do
Desenvolvimento Sexual (DSD). Front Pediatr . v.6, n. 339, 2018.

126 CANGUCU-CAMPINHO [et al.], (2009), pp. 1146.

127 SANTOS, M. M. R.; ARAUJO, T. C. C. F. (2003). A clinica da intersexualidade e seus desafios para os
profissionais de saude. Psicologia: Ciéncia e Profissao, v.23, n. 3, p. 26-33, 2003.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Gardner%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30510925
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sandberg%20DE%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30510925
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sandberg%20DE%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30510925
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6252317/
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O caréter irreversivel das cirurgias trazem desconforto e ddvidas a pacientes e

familiares que acabam, muitas vezes, entendendo como preponderante 0 posicionamento

biomédico e realizando-as, pois sequer sabem que poderiam adiar a decisio*?®

n&o sdo indispensaveis para a salide!?°.

NosS Casos que

Insta esclarecer o qudo delicado é o papel da equipe de salde nesse momento, a
responsabilidade que uma decisdo como essa implica, porém, a palavra “convencimento” nao
traz uma conotacdo positiva, deixando claro que aquela decisdo ndo possui elementos
suficientes para tanto, o que evidencia a lacuna vivenciada pela equipe médica.

Na tentativa de revisitar os critérios adotados para determinacdo das condutas, foram
identificados trés principios éticos relevantes para a tomada de decisdo™° a partir de um grupo
de trabalho, quais sejam: 1- a nocdo de que o0 bem-estar da crianca e do futuro adulto deve ser
estimulado, destacando-se que a “criagdo cirurgica” da genitalia externa ndo ¢ critério
suficiente para o bem-estar; 2- Garantir o direito do paciente de participar/autodeterminar as
decisbes que os afetam, a curto e longo prazo; e 3- A importancia de apoiar e acolher os pais,
que tém o direito de representar seus filhos, para que possam lidar com a situacdo de forma a
garantir o interesse da crianca quando pequena, também pensar no futuro adulto. Com base
nesses principios, € que se objetiva o alcance de um equilibrio entre os direitos, necessidades
e interesses delineados.

Interessante destacar que esses principios sdo frutos de um projeto de pesquisa que faz
parte da Rede Alem4, financiado pelo Ministério da Educacédo e Pesquisa da Alemanha. Essa
pesquisa baseou-se nas recomendacdes do grupo de trabalho “Bioética e Intersex” da propria
Rede, que discutiu como os direitos da crianca e do futuro adulto podem ser melhor
defendidos, explorando o significado da autonomia do paciente®!.

O grupo de trabalho sobre ética identificou quatro justificativas fundamentais para a
reavaliacdo das sugestdes trazidas pela medicina para o tratamento de pessoas intersex: (1)

aumento do conhecimento sobre determinacdo e diferenciacdo sexual e a interacdo

128 Informacéo esta ja apontada na secdo 2, também verificado no ambulatorio de genética da HUPES diante das
entrevistas com os familiares, em que nenhum deles sabiam informar que a cirurgia poderia ser facultativa.

129 GUIMARAES, A.; BARBOZA, H.H. Designacio sexual em criangas intersexo: uma breve analise dos casos
de “genitalia ambigua”. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v.30, n.10, p. 2177-2186, ppp.2178, out., 2014.

130 WIESEMANN [et al.]. Ethical principles and recommendations for the medical management of differences of
sex development (DSD)/intersex in children and adolescents. Eur J Pediatr. v.6, n.169, , p. 671-9, jun., 2010.
doi: 10.1007/s00431-009-1086-.

131 1bid.
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complicada de genotipo e fendtipo; (2) a rigidez decrescente da sociedade moderna sobre a
natureza da identidade sexual e os papéis de género apdés o movimento de libertacdo das
mulheres; (3) um crescente desconforto com o paternalismo na medicina, juntamente com a
defesa dos direitos dos pacientes e das criancgas; e (4) a crescente importancia dos grupos de
apoio ao paciente na avaliacdo de intervencdes medicas.

Muitos pais deparam-se com uma situagdo que jamais poderiam ter imaginado e lidam
com um contexto repleto de incertezas que acabam deixando-os, de certa forma, atonitos.
Cabe aos profissionais de saude orienta-los no sentido de perceberem que se trata de
condigdes comuns aos seres humanos, embora pouco divulgadas. Ressalta-se, nesse sentido, a
importancia de grupos de apoio para a partilna das experiéncias entre pais e pacientes nos
ambulatorios especializados, como ja colocado pela revisio do Consenso, em 2016%,

No ambulatério de genética do HUPES acontecem rodas de conversa com familias e
pacientes onde se discute o tema intersexualidade, medos, angustias e partilha experiéncias
com a presenca da psicéloga da equipe e o apoio juridico. A partir da vivéncia nestas rodas**?,
familias se sentem fortalecidas ao perceber que ndo estdo sozinhas e que a situacdo dos filhos
é reflexo da diversidade humana.

Nesse ambulatorio, ja se tentou um grupo de apoio regular para pacientes, mas o grupo
ainda ndo conseguiu se consolidar. Acredita-se que isso ainda ndo aconteceu, pois a discusséo
da intersexualidade ainda é vinculada apenas a questdo bioldgica, o que faz com que os
pacientes e seus familiares ndo entendam como importante essa demanda.

O estigma em relacdo as pessoas com intersexo € um assunto delicado, e, ao
preconceito, somam-se a ignorancia e a invisibilidade social e cultural, que ainda pairam
também no meio académico e cientifico!®. O tratamento médico pode vir a se prolongar em
algumas circunstancias, ao longo da vida da pessoa, com a realizagdo de exames, a utilizacdo
de medicamentos e, em alguns casos, a realizacgéo de cirurgias corretivas®3.

Muitos sdo o0s pacientes nessa condicdo que, muitas vezes, ndo sdo bem informados
sobre suas historias médicas e cirargicas, o que dificulta o entendimento sobre a sua situagéo.

Mais preocupante que a desinformacdo e o preconceito é o indice de sujeitos que acabam se

132 Manual para os Pais (www.accordalliance.org/ dsdguidelines / htdocs / parentes)
133 A autora deste trabalho, como ja dito, é voluntaria no ambulatério como apoio juridico.
134 1bid.

135 GUERRA-JUNIOR, G; MACIEL-GUERRA (2007).
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suicidando em decorréncia da néo aceitacdo de sua ambiguidade externa, gerando impacto em
suas vidas de forma incomensuravel*3°,

A comunicacdo e o0 esclarecimento fornecido pelo apoio psicologico se faz
fundamental sobre a condicéo de intersexo, contribuindo para a compreensao e aceitacdo de
situacOes vinculadas; trata-se de um novo formato de clinica que exige a partilha com a
familia sobre os dados do paciente, tendo como ponto crucial o cuidado com este.

Ainda priorizando a mudanca de paradigma sobre o tratamento e acompanhamento da
pessoa intersex, destacam-se experiéncias de sucesso que ‘empoderam’ ¢ garantem aos
pacientes uma possibilidade maior de lidar com as quest6es que Ihes sdo apresentadas, a partir
da partilha com outros pacientes. Como exemplos, podem-se citar a criagdo de projetos
educativos, como a cartilha “Dignidade da Crianca em situacdo de intersexo: orientacao
para familia” ¥, primeira Cartilha brasileira voltada para as familias de criangas intersex, e,
no cenario internacional, a organizagio “DSD families, Interactyouth, Accordalliance”*®, que
disponibiliza materiais informativos/educativos voltados para pessoas intersex e seus
familiares.

Conforme ja pontuado, a comunicacdo clinica assume significativa relevancia ao
processo de entendimento sobre a intersexualidade, ajudando pais, familiares e pacientes a
lidar com essa condicéo, contribuindo para uma tomada de decisdo mais esclarecida.

Embora os fatores sociais e culturais tenham ganhado maior importancia, as questdes
relativas a estética da cirurgia e a sua funcionalidade ainda tém destaque nas discussdes
acerca desse tipo de intervencdo cirdrgica. E importante pontuar que “os medos dos pais e as
duvidas que ndo deixaram de existir mesmo apds os procedimentos denunciam a fragilidade
das intervengdes enquanto garantia de solucdo para 0s jovens intersex e para essas
familias™%.

Com base nessa perspectiva, “os pais que lembram fortes desejos de ‘normalizar’

cirurgicamente a anatomia sexual de seus filhos na infancia e na primeira infancia; eles viam a

138 MIGEON [et al.]. 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. v.110, n. 3, 2002.

137 CANGUGCU-CAMPINHO; LIMA (2014).

138 E possivel acessar os sites dessas organizacfes: www.dsdfamilies.org, www.interactyouth.org,
www.dsdgenetics.org e www.accordalliance.org

13 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: Gréfica &Ed. Florianépolis, p.15-56, 2009, pp.37.
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cirurgia genital como ‘Obvia’ e ‘necessaria’ para assegurar a adaptacdo psicossocial e
psicossexual positiva do seu filho”!4’. Ressalte-se ainda que “as expectativas dos pais em
relacdo aos beneficios da cirurgia genital parecem amplamente satisfeitas; no entanto, eles
ainda tinham preocupacdes sobre o futuro desenvolvimento fisico, social e sexual de seus
filhos” 141,

A Sociedade Europeia de Urologia Pediatrica e Sociedade de Urologia Pediatrica

resumiram seu ponto de vista em um editorial de 2014 da seguinte forma:

A genitélia geralmente desenvolvida pode afetar ndo apenas a aparéncia fisica e a
imagem corporal, mas também a funcdo do trato urinario, rins, génadas e o
desenvolvimento psicossexual do individuo. O tratamento terapéutico desses
pacientes ndo se limita, portanto, a cirurgia "cosmética", como afirmam alguns
relatos... Os objetivos médicos e cirdrgicos foram especificados como: “Evitar riscos
potenciais a salde relacionados & anatomia e funcdo alteradas dos tratos urogenitais.
Expectativas dos pais e ajudar o individuo a alcangar uma funcéo sexual satisfatdria
no futuro, consistente com sua identidade de género...242.

Percebe-se que o referido editorial, em revisdo de 2014, segue chancelando a
importancia da cirurgia de designacdo sexual, indicando como argumento a necessidade de
saude fisica, assim como de adequacdo psicossexual, ratificando a visdo binaria
heteronormativa.

No que tange a autonomia das pessoas intersexo, ha diversos estudos que trazem essa
preocupacdo do sentido de que, a posteriori, pode haver arrependimentos e problemas quanto
a aceitacdo do sexo designado pela cirurgia, o que deve ser considerado para a mudanca de
conduta nos procedimentos biomédicos'*®. Posicdo essa entendida pelo Intersex Society of
North America (ISNA)**, cuja missdo é impedir a “corregdo” da genitalia na crianga, por
entender ser uma atitude precoce. Afirma-se que a justificativa de que, para 0s pais, seria uma
situacdo mais confortavel, demonstra-se fragilizada, uma vez que a angustia, 0 sentimento

evidenciado pelos pais de criangcas com intersexo se mantém de qualquer forma. Hoje, ¢

140 CRISSMAN, H.P. [et al.]. Criancas com distirbios do desenvolvimento sexual: um estudo qualitativo da
experiéncia parental precoce. Int J Pediatr Endocrinol . v.1, n. 10, 12 out. 2011.

141 WIESEMANN [et al.]. (2010).

142 MOURIQUAND, P. [et al.]. The ESPU/SPU standpoint on the surgical management of Disorders of Sex
Development (DSD). Journal of Pediatric Urology.v.10, p. 8-10, Feb. 2014.

143 GREENBERG, J.D. Legal, ethical, and human rights considerations for physicians treating children with
atypical or ambiguous genitalia. Seminars in Perinatology. v. 41, n. 4, p. 252-255, June 2017.

144 Intersex Society of North America. Disponivel em < http://www.isna.org/> Acesso em: 8 set. 2013.
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possivel encontrar outros grupos de apoio as pessoas intersex e seus familiares, que tem como
bandeira a nocéo de autodeterminacdo do paciente, bem como a nogéo de cuidado centrado no
paciente, como, por exemplo, a Politica de Pesquisa do Grupo de Apoio AlIS-DSD#,

Gardner et al'*® aponta uma mudanca da tomada de decisdo compartilhada entre pais
equipe de salde para garantir o direito de autodeterminacdo da crian¢ca denominando de
“direito a um futuro aberto”, interpretado como um adiamento das decisdes relativas a
cirurgia gonadal ou genital eletiva até que o proprio paciente possa participar de forma
significativa na tomada de decisdo. Apesar deste entendimento trazer uma sensacao de
necessidade de “decidir” a posteriori, remetendo a uma légica binéria de género, entende este
trabalho que decidir inclui a possibilidade de ndo fazer a cirurgia, de manter o corpo da forma
que nasceu.

O Conselho de Direitos Humanos das Nacgdes Unidas, no relatorio especial sobre
Tortura e Outros Tratamentos ou Penas Cruéis, Desumanos ou Degradantes'*’ conclama os
estados a revogarem qualquer lei com tratamentos intrusivos e irreversiveis, incluindo cirurgia
de normalizacdo genital forcada, esterilizacdo involuntaria, experimentacdo antiética,
exposicdo médica, terapias de conversao, quando aplicados ou administrados sem a livre e
consentimento informado da pessoa em questdo®48.

Importante ressaltar que o Senado da Califérnia, em recente resolucdo, que baseia-se,
dentre outros fundamentos, no Relatério supra citado da ONU, reconheceu que as criangas
intersexuais devem ter a liberdade de escolher entre submeter-se a cirurgias que alterem a
vida, causando danos irreversiveis, e as vezes irreparaveis, adiando, assim a intervencédo
médica ou cirdrgica, até que a crianga possa participar da tomada de decisdes e ofereca apoio

para promover o bem-estar do paciente e da familia®.

145 Disponivel em: <http://aisdsd.org/ais-dsd-support-group-official-research-policy/> Acesso em: 23 jun. 2019.
146 GARDNER; SANDBERG (2018), pp.55.

147 MENDEZ, J.E. Conselho de Direitos Humanos das Nacdes Unidas. Relatério do Relator Especial sobre
Tortura e Outros Tratamentos ou Penas Cruéis, Desumanos ou Degradantes, 2013. Disponivel em:
<http://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/HRCouncil/RegularSession/Session22/A.HRC.22.53_Portuguese.
pdf> Acesso em: 17 out. 2018.

149 SCR Senate.  Concorrente  Resolugdo n. 110 (SCR-110). Sex  Characteristics . Disponivel
em: <https://leginfo.legislature.ca.gov/faces/bill TextClient.xhtmlI?bill_id=201720180SCR110> Acesso em: 17
out. 2018. Na integra a Resolucéo Concorrente 110 do Senado da California (SCR-110)

Resolvido pelo Senado do Estado da Califérnia, a Assembleia concordando, que o
Legislativo se opde a todas as formas de preconceito, parcialidade ou discriminacao
e afirma seu compromisso com a seguranca de todas as criancas, incluindo aquelas
nascidas com variagdes em seu sexo fisico, caracteristicas; e seja mais
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A referida resolucdo ainda destaca como fundamento a entrevista realizada pelo
Human Rights Watch'® denominada “Eu quero ser como a natureza me fez” (tradugdo nossa),

destacando que:

[...] frequentemente catastréficos, os supostos beneficios ndo sdo amplamente
comprovados, e geralmente ndo ha consideracbes de salde urgentes em
jogo. Procedimentos que poderiam ser postergados até que as criangas intersexuais
tenham idade suficiente para decidir se querem ou ndo té-las séo realizadas em bebés
que terdo que viver com as consequéncias por toda a vida.

Destaca, ainda, esta entrevista que:

Dois objetivos comuns dessas cirurgias cosméticas “normalizadoras” dos genitais
infantis sdo permitir o intercurso sexual penetrativo heterossexual e ajudar a crianca
a se adequar as normas e expectativas sexuais e de género. Por exemplo, os médicos
citam a necessidade de os meninos ficarem de pé enquanto urinam como uma razao
para conduzir a cirurgia de hipospadia. As cirurgias destinadas a tornar o corpo
compativel com rigidos estere6tipos de género antes que o individuo possa expressar
sua orientacdo sexual ou identidade de género prejudicam enormemente o direito a
liberdade de expressdo a medida que a crianca se desenvolve em um adulto com um
corpo modificado cirurgicamente para se adequar s normas sociais e ndo senso de
individual do individuo. Essas cirurgias também prejudicam muitos direitos das
criancgas intersexuais a integridade e a satide do corpo.

Nesse sentido, um caso envolvendo uma crianca com DDS ovotesticular, na qual o0s
gueixosos alegaram que houve consentimento informado inadequado para a cirurgia. Os pais
adotivos da crianca foram representados nos tribunais pelo Southern Poverty Law Center
(SPLC), uma organizacdo americana de advocacia especializada em direitos civis e litigios de

interesse publico. A organizacdo interACT - uma organizacdo sem fins lucrativos com “uma

Resolveu-se que a Assembleia Legislativa considera que as criangas intersexuais séo
parte do tecido da diversidade do nosso estado a ser celebrado em vez de uma
aberracdo a ser corrigida; e seja mais

Resolveu-se que o Legislativo reconhece que as criangas intersexuais devem ter a
liberdade de escolher entre submeter-se a cirurgias que alterem a vida, causando
danos irreversiveis - e as vezes irreparaveis; e seja mais

Resolveu-se que o Legislativo apela as partes interessadas nas profissdes da salde
para promover o bem-estar das criangas nascidas com variagdes de caracteristicas
sexuais e os adultos que elas se tornardo, através da promulgacdo de politicas e
procedimentos que assegurem cuidados individualizados e multidisciplinares que
respeitem o direito do paciente de participar das decisGes, adia a intervencdo médica
ou cirdrgica, conforme necessario, até que a crianga possa participar da tomada de
decises e ofereca apoio para promover o bem-estar do paciente e da familia; e seja
mais

150 Human Rights Watch: “I Want to be Like Nature Made Me”. Medically Unnecessary Surgeries on Intersex
Children in the US.25 jul. 2017. Disponivel em: <https://www.hrw.org/report/2017/07/25/i-want-be-nature-
made-me/medically-unnecessary-surgeries-intersex-children-us> Acesso em: 18 out. 2018.
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missdo focada em acabar com intervengdes médicas prejudiciais em criangas intersexuais’ -
juntou-se & SPLC no processo e apoiou a SCR-110.
Destaca, ainda, o Escritorio de Assuntos Publicos dos EUA!, em declaragdo no de

dia do Reconhecimento da Consciéncia Intersex, em 26 de outro de 2016, que:

Reconhecemos que as pessoas intersex enfrentam violéncia, discriminacgdo, assédio
e perseguicdo devido as suas caracteristicas sexuais. Em uma idade jovem, as
pessoas intersexualmente enfrentam rotineiramente cirurgias médicas forgadas sem
consentimento livre ou esclarecido. Essas intervencfes colocam em risco sua
integridade fisica e capacidade de viver livremente.

No Dia da Conscientizagdo do Intersexo, reafirmamos nosso forte compromisso de
promover um mundo onde todas as pessoas possam se expressar livremente e com
dignidade, independentemente das caracteristicas sexuais.

Chama-se a atencdao para que “[...] o alegado equilibrio fisico que justificaria a
realizacdo de intervencdes médico-cirdrgicas tampouco é alcancado, uma vez que a sua
manutencdo é precaria e somente se da a custa de recorrentes e artificiais intervengdes, ‘ndo
se apagando’ a ambiguidade em seus corpos.”!°2,

Destaque para a “Lei de Identidade, Expressdo de género e caracteristicas sexuais” de
Malta>® que permite que qualquer pessoa opte por ndo indicar qual o seu sexo ou identidade
de género em documentos oficiais, proibe a realizacdo de cirurgias sem o consentimento
explicito dos pais e até permite a definicdo do género da crianca para 0 momento que
considerem mais adequado.

Ainda sobre a realizagdo da cirurgia de designacdo sexual: no Chile, desde 2015, as
cirurgias de normalizacio estdo proibidas!®; na Suica, desde 2012, é recomendado que

nenhuma cirurgia significativa de determinacéo do sexo seja realizada, até que a crianca possa

1%1In  Recognition of Intersex Awareness Day, U.S. Bureau of Public Affairs. Disponivel em:
<http://www.state.gov/r/pa/prs/ps/2016/10/263578.htm> Acesso em: 1° mar. 2017.

152 GUIMARAES, A.; BARBOZA, H.H. Designacio sexual em criangas intersexo: uma breve analise dos casos
de “genitalia ambigua”. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v.30, n.10, p.2177-2186, out, 2014, pp.2181.

153 Republic of Malta. Act for the recognition and registration of the gender of a person and to regulate the
effects of such a change, as well as the recognition and protection of the sex characteristics of a person.
Disponivel em:
<http://www.ilo.org/dyn/natlex/docs/ELECTRONIC/101028/121558/F344926174/MLT101028%202016.pdf>
Acesso em: out. 2019.

154 LAVERS, M. K. Disponivel em: < https://www.washingtonblade.com/2016/01/11/chilean-officials-oppose-
normalization-surgery-for-intersex-children/> Acesso em: out.2019.


http://www.state.gov/r/pa/prs/ps/2016/10/263578.htm
https://www.washingtonblade.com/2016/01/11/chilean-officials-oppose-normalization-surgery-for-intersex-children/
https://www.washingtonblade.com/2016/01/11/chilean-officials-oppose-normalization-surgery-for-intersex-children/
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participar do processo, exceto se para garantir a satide>®; em Portugal, desde 2018, ¢ proibida
cirurgia em bebés intersex™®®.

Nesse sentido, 0 3° Férum Internacional Intersex'®” apontou como demanda por fim as
praticas de normalizacdo, tais como cirurgias genitais, e outros tratamentos médicos,
garantido as pessoas intersexuais o poder para tomar as decisbes que afetam a prépria
integridade fisica, autonomia e autodeterminacdo®®. O entendimento é de que “a luz da
bioética laica'®®, ndo sdo justificaveis as intervengbes médico-cirirgicas em genitélias
ambiguas de criangas diagnosticadas como intersexo quando ndo houver risco & vida*°,

No Brasil, o projeto de Lei do Senado n° 134, de 2018, autoria da Comissdo de
Direitos Humanos e Legislacéo Participativa, conhecido como Estatuto da Diversidade Sexual

e de Género'®! no que tange as pessoas intersex, determina que:

Art. 35. Ndo havendo razdes de saude clinica, € vedada a realizacdo de
qualquer intervencdo médico-cirdrgica de cardter irreversivel para a
determinacdo de género, em recém-nascidos e em criangas diagnosticados
como intersexuais.

Esse projeto dialoga com 0 que esta tese acredita enquanto caminho de maior garantia
a protecdo integral da crianca intersex. Em que pese a Resolugcdo 1664/2003 garantir a
participacdo da familia e do paciente, quando possivel, no processo de definicdo, o que se

1%5 Disponivel em: <https://jornalggn.com.br/politicas-sociais/a-luta-dos-intersexuais-na-suica> Acesso em: out.
2019.

1% Disponivel em: <https://www.dn.pt/portugal/interior/proibidas-cirurgias--a-bebes-que-nascem-com-os-dois-
$ex0s-9237772.html> Acesso em: out. 2019.

1570 3° Forum Internacional Intersex ocorreu entre 29 de novembro e 1 de dezembro de 2012, em Valleta,
Malta. Disponivel em: <http://www.ilga-europe.org/home/news/latest/intersex_forum_2013. >

158 BEH; DIAMOND (2005).

159 O autor utiliza a expressao bioética laica para fazer referéncia aquela bioética nao religiosa, que investiga a
partir de pilares racionais.

160 GUIMARAES JUNIOR (2014), pp. 9.

161 O projeto de Lei do Senado n°® 134, de 2018, autoria da Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo
Participativa, conhecido como Estatuto da Diversidade Sexual e de Género. Disponivel em:
<https://legis.senado.leg.br/sdleg-getter/documento?dm=7651096&ts=1567530304171&disposition=inline>
Acesso em: out. 2019.



66

percebe é a auséncia da familia na participacdo no processo de definicdo, e um crescente
siléncio vivenciado entre a familia e 0 médico®®2.

Essa auséncia no processo de definicdo da familia e do paciente pode ser explicada
pelo histérico paternalismo existente no cotidiano médico-paciente, justificado pelo
conhecimento sobre diagnéstico, tratamento e cura. “A incorpora¢cdo da racionalidade
cientifica a medicina, nos fins do século XIX, conferiu ao médico autonomia técnica para a
tomada de decisdo, legitimando seu poder de decisdo pelo dominio do conhecimento
especifico”163,

Dessa forma, “ao se considerar a irreversibilidade das atuais propostas de intervengéo
cirlrgica, parece razodvel imaginar que tal incerteza de critério diagndstico pode resultar
consequéncias fisicas e psiquicas inimaginaveis e indesejaveis para 0S sujeitos em
questdo”®, Nesse sentido, ressalta-se a necessidade de adiar a cirurgia, garantindo
informagdes adequadas a compreensao da crianca, destacando, ainda, que a cirurgia precoce
colabora para o tabu vivenciado pela familia que dificilmente conversa com a crianca sobre o
ocorrido!®®,

No tocante a contribuicdo para a desinformacdo do sujeito sobre o seu historico,
quando a cirurgia € realizada precocemente, questiona-se “como reagirdo no futuro os
individuos que permaneceram no sexo feminino, depois de saber a verdade sobre seus
historicos clinicos? Pergunta esta que traz a reflexdo para a peculiaridade do caso e o cuidado
com os caminhos que sio tomados'®. Dessa maneira, levando em conta que o Consenso de
2006 ja fora revisado, urge a revisdo da Resolucdo 1664/2003, para garantir as novas
sugestdes da revisdo de 2016 que se preocupa com a conduta ética dos profissionais ao trazer
a bioética como &rea necessaria na equipe, agora, transdisciplinar, com a énfase na

preocupacio da participacdo do paciente no processo de tomada de decisio®®’.

162 SUESS, A. Cuestionamiento de dindmicas de patologizacion y exclusion discursiva desde pespectivas trans e
intersex. Revista de Estudios Sociales. n. 49, Bogota, p. 128- 143, mai-ago., 2014, pp. 132.

163 WANSSA, M.C.D. Autonomia versus beneficéncia. Rev. Bioética(imp), 2011, v. 19, n 1, p. 105-117,
pp.105-6.

164 1bid., pp.2180.
165 SANTOS; ARAUJO (2004), pp.10.

166 REINER, W.G.; GEARHART JP. Discordant sexual identity in some genetic males with cloacal exstrophy
assigned to female sex at birth. N Engl J Med, n. 350, p.333-41, 2004.

167 GUIMARAES; BARBOZA (2014), pp.2184.
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O bem-estar fisico e psicossocial da crianca e/ou adolescente tem de ser a prioridade, e
€ 0 que devem levar em conta os profissionais envolvidos, independentemente do
entendimento ou preferéncia familiar, pois ha uma série de questbes que perpassam
unicamente pela vivéncia da pessoa intersex.

A partir da leitura desta secdo, percebe-se que a necessidade de revisitacdo da
Resolugdo 1664/2003 que sequer fora adequada a revisdo do Consenso, apesar de a
revisitacdo do Consenso conter muitos pontos de avanco na garantia da protecdo da saude da
crianca intersex. A questdo da cirurgia, mesmo quando ndo necessaria para a garantia da
salde, ainda é um ponto controverso na medicina, que justifica a necessidade pela auséncia de
estudos ou mesmo pela busca de adequacéo social, situacdes que ja foram demonstradas como
incipientes para justificar a intervencao cirargica.

Assim como ficou demonstrado que, neste momento, existe um movimento
internacional para garantir a estas crian¢as participacdo no processo de decisdes irreversiveis,
quando ndo sejam essenciais para a manutencdo da salde. Nessa perspectiva, € importante
entender o contexto histérico cultural dos direitos das criancas, matéria que sera estudada na

se¢ado que segue.

188 HOUK, C.P.; LEE, P.A. Update on disorders of sex development. Curr Opin Endocrinol Diabetes Obes.
n.19, p.28-32, 2012, pp.28.
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4 A CRIANCA INTERSEXUAL COMO SUJEITO DE DIREITOS

Esta secdo ocupa-se do percurso historico evolutivo da crianca enquanto sujeito de
direito; constituindo-se em um objeto de estudo cuja andlise essencial atravessa a
compreensdo do direito civil no que concerne a autonomia desse sujeito e a0 modo como ela é
concebida pela bioética. Para além dessa perspectiva, também serdo avaliadas as implicacGes
que essa questdo gera diante do poder familiar, que, por sua vez, terd seus limites apreciados.
Além disso, estabelece-se como ponto de abordagem o campo conceitual referente a
capacidade civil.

4.1 DO PROTAGONISMO DA CRIANCA: UM BREVE HISTORICO

A palavra “protagonismo” deriva do Grego protagonistes, onde “protos” significa
principal ou primeiro e “agonistes” significa lutador ou competidor. Protagonismo no teatro é
utilizado para designar os atores principais, aproveitando para utilizacdo do termo
protagonismo juvenil que “designa a atuacdo dos jovens como personagem principal de uma
iniciativa ou projeto”!%, Neste trabalho, a utilizagdo de “protagonismo da crianga intersex”
faz referéncia a participacdo da crianca como elemento principal no momento da designacéo
sexual, decisdo esta que impacta o seu corpo de forma irreversivel.

Antecede a compreensdo do sujeito-crianga a concep¢do de infancia, ainda que 0s
estudos acerca dessa construgdo social ndo usufruam de vastiddo tedrica dada a sua
prematuridade, porquanto trata-se de “[...] uma invengdo da modernidade, constituindo-se
numa categoria social construida recentemente na histéria da humanidade!’°. Dessa maneira,
é possivel dizer que o sentimento de infancia reside na consciéncia de particularidade infantil
no decorrer de um processo historico longo, ndo se constituindo, assim, de uma heranca

natural.

169 COSTA, A.C.G. Protagonismo Juvenil: O que é e como praticd-lo. Disponivel em:
<http://smeduquedecaxias.rj.gov.br/nead/Biblioteca/Forma%C3%A7%C3%A30%20Continuada/Artigos%20Div
ersos/costa-protagonismo.pdf> Acesso em: ago. 2019, pp. 11.

170 ARIES, P. Historia Social da Crianca e da Familia. 2. ed. v. 5. S&o Paulo: Guanabara, 1981. pp. 5.
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Vale pontuar que, em tempos e sociedades diferentes, 0s vocabulos crianga e infancia
sdo definidos de modo diverso; ainda que um individuo seja um ser biol6gico, antes mesmo
de ser concebido enquanto um ser social, a apreensdo da imaturidade da crianca e a atribuicéo
de significados constituem-se em fatos culturais. No tocante a etimologia, vindo do latim
infantia, o vocabulo infancia remete ao sujeito incapaz de produzir fala, cuja faixa etaria
estende-se aos sete anos, ou seja, trata-se da primeira infancia. Todavia, cronologicamente,
ndo se faz factivel a caracterizacdo da infancia, visto que ha um conjunto de significados
associados as mudancas pelas quais o individuo passa que ndo estdo diretamente vinculadas
ou ndo sdo estabelecidas por sua idade, mas sim pelo status e pelo papel que cada um
desempenha em cada conjuntura social*’?.

S80 muitos os tedricos que enveredam suas abordagens as necessidades do sujeito
crianca, numa perspectiva particularizada, ndo em um estado universal, de sorte que ha uma
multiplicidade e uma urgéncia na desvinculagio da infancia de uma pré-concepgdol’?; dai,
vem a delimitagdo estabelecida pela Convencdo sobre os Direitos da Crianca que diz serem
criancas “todas as pessoas menores de dezoito anos de idade”.

A Declaracdo Universal dos Direitos das Criangas foi aprovada pela Assembleia Geral
da ONU (1959), sob influéncia dos principios que regem a Declaracdo Universal de Direitos
Humanos, “constituindo esse documento um verdadeiro divisor de aguas, pois a crianca
passou a ser vista como sujeito de direitos, abandonando-se o conceito de que era objeto de
protecao”!’,

Essa declaragdo “apresenta o problema dos direitos da crianca como uma
especificacdo da solucdo dada ao problema dos Direitos™ "4, assim, “os direitos da crianca sdo

considerados como um ius singulare com relacdo a um ius commune; o destaque se da a essa

1 KHULMANN Jr., M. Infancia e educacdo infantil — uma abordagem histérica. Porto Alegre: Mediagio,
1998. pp. 16.

172 |bidem, pp.150.

Nesse sentido também BELLOONI, M. L. Infancia, Midias e educacdo: Revisitando o conceito de socializagdo.
Perspectiva. Florianépolis, v.25, n.1, , p.41-56, jan. /jun., 2007. Disponivel em: <http:// perspectiva.ufsc.br>
Acesso em: 18 jun. 2019. pp. 58.

173 ROSSATO, L. A.; LEPORE, P. E.; CUNHA, R.S. Estatuto da Crianca e do adolescente comentado artigo
por artigo. 6 ed. rev. Atual e ampl. S8o Paulo: Revista dos Tribunais, 2014. pp. 50.

174 BOBBIO, N. A era dos direitos. Trad. Carlos Nelson Coutinho. 7 reimp. Nova Ed. Rio de Janeiro: Elsevier,
2004. pp. 34.
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especificidade, através do novo documento, deriva de um processo de especificacdo do
genérico”1’®,

Independentemente da importancia dada aquele documento, a Assembleia Geral das
Nacdes Unidas notou a inevitabilidade de um documento que tivesse coercibilidade, com o
intuito de eludir o descumprimento dos compromissos pactuados pelos Estados-Partes. Nesse
contexto, a Assembleia Geral aprovou a Convengéo sobre os Direitos da Criangal’®, em 1989,
documento com “for¢a juridica obrigatéria, cujo cumprimento poderia ser exigido dos
Estados-Partes™!’" 178,

Em determinacdo da Convencdo sobre os Direitos da Crianca (CDC), as criangas
possuem direito a ajuda e a assisténcia especial em decorréncia de seu especial estado de
desenvolvimento”® % além disso, a familia deve receber a protecio e a assisténcia
necessarias para o desempenho de eficiente papel na comunidade.

Essa Convengdo promove o acolhimento da concepcao de integralidade da protecdo da
crianca, reconhecendo-a como sujeito de direitos e deveres, cuja condicdo de
desenvolvimento peculiar exige absoluta prioridade. Destarte, os Direitos Humanos, na atual
conjuntura, preconiza direitos civis e politicos ao lado de direitos econdémicos, sociais e
culturais, partindo do entendimento que esses direitos sdo interdependentes e indivisiveis!®!,

Tal convencdo garante ainda medidas adequadas para a ndo discriminacgéo e para ajuda
apropriada aos pais na educacédo de seus filhos, tendo como principios orientadores os artigos
2°, 3%, 6° e 12° elencados, respectivamente, a seguir: a ndo discriminacdo; o melhor interesse

da crianca; o direito a vida, a sobrevivéncia e ao desenvolvimento; e o respeito pelas opinides

175 1bid.

176 Vale salientar que, anteriormente a essa Convencdo, outros documentos fizeram referéncia a alguns direitos
das criangas, como a “Declaracdo Universal de Direitos do Homem, de 1948 (artigos 25 e 26), o Pacto
Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, de 1966 [artigos 10(3), 12(2) (a) e 13(2)], o Pacto
Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, de 1966 (artigos 23 e 24)”.

17 Op. cit., pp. 60.

178 DOLINGER, J. Direito Internacional Privado: A crianca no Direito Internacional. Rio de Janeiro: Renovar,
2003. pp. 85.

1% MARTINEAU, S. Rewriting resilience: A critical discourse analysis of childhood resilience and the politics
of teaching resilience to "kids at risk™. 1999. Tese (Doutorado), University of British Columbia, Vancouver,
Canada.

180 FREEEMAN, M. The moral status of children: Essays on th rights of child. Canada: Martins Nijhoff
Publishers, 1997.

181 PJOVESAN, F. Grandes Convengdes de Direitos Humanos. In: Brasil Direitos Humanos, 2008: A realidade
do pais aos 60 anos da Declaragdo Universal- Brasilia SEDH, p. 33-35, 2008.
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das criangas. Trata-se de principios essenciais a protecdo da crianga, sobretudo a com
intersexo, objeto de estudo do presente trabalho.

Faz-se importante sinalizar que a supracitada convencao estabelece como principio
orientador “o interesse maior da crianga”, significando a “obriga¢ao dos Estados de respeitar
as responsabilidades, direitos e obrigacOes dos pais de prover dire¢cdo apropriada para o
exercicio, pela crianga, dos direitos reconhecidos naquele documento, de uma forma
consistente com a evolucao das suas capacidades”*®?,

Ha que se criticar a determinagdo estatal que parte do pressuposto do que seria “o
melhor interesse da crianga™®, como se esse principio pudesse ter um valor conceitual
fechado, ainda que seja possivel pensar no valor minimo para este conceito e cita como
exemplos para esta limitacdo do poder familiar a impossibilidade de doacdo de 6rgdos de
criancas e adolescentes (art. 9° da Lei 9.439/97), a proibicdo do ato sexual (art. 224, Codigo
Penal), a educacdo obrigatéria (Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo, art. 87), ressaltando
que o sistema juridico ndo privilegia o papel que a propria crianca gostaria de exercer na
sociedade. Destague-se que o principio do melhor interesse termina sendo “uma lacuna pronta
a ser preenchida pela mentalidade que for vigente em cada época”®,

Buscando resolver esta lacuna, entende-se que o principio do melhor interesse € um
conceito construido a partir do caso concreto, mas que possui um ndcleo minimo que é a
garantida dos direitos fundamentais da criancal®, evitando assim a critica que sobre a
utilizacdo deste principio sem qualquer norte metodoldgico'®. A autora ressalta que a
presuncéo de que os pais sabem o que é melhor para os filhos € relativa.

No cenario da formagdo de um sujeito responsavel “sdo necessarias condi¢bes basicas
na familia para que se dé o livre desenvolvimento da personalidade, por meio do processo de

identificagdes”. Nesse sentido, “a personalidade desenvolve-se sobre uma base corporal e

182 DOLINGER (2003), pp. 95.

18 SECO, T.F.T. Por uma nova hermenéutica do direito da crianca e do adolescente. civilistica.com. a. 3. n. 2.
2014. Didisponivel em: <http:/civilistica.com/wp-content/uploads/2015/02/S%C3%AAco-civilistica.com-
a.3.n.2.2014.pdf> Acesso em: out. 2019. pp. 6

184 Ibid., pp. 12

18 SA M.F; OLIVEIRA, L.C. O Caso Charlie Gard: em busca da solucdo adequada. In: SA, M.F.F. [et
al.].(Org.). Direito e Medicina: autonomia e vulnerabilidade em ambiente hospitalar. Indaiatuba, SP: Editora
Foco, 2018.

186 SECO (2014).
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apoia-se nas relacbes com os cuidadores — em geral a mée e 0 pai que, por sua vez, precisam
ser minimamente cuidados pelo Estado™¥’.

Levesque®® faz uma critica & Van Bueren que apesar de indicar que as criangas podem
participar na medida de suas habilidades, ndo discute as implicacBes e 0s critérios para
conceituar capacidade em evolugdo, concentrando-se no fato do art. 12 que seria dar peso as
opinides de uma crianga a depender da idade e da maturidade. Questiona o autor que este foco
na evolucdo pode ser problematico, pois nessa logica as criancas que nao reunissem essa
capacidade seriam completamente ignoradas. Com esta mesma preocupacdo, Sagatun e
Edward?®® ressaltam a dificuldade deste pensamento, gerando uma indicagdo de que a opinido
do adolescente teria maior peso que a de uma crianca.

Destaque-se que apesar de o autor criticar a inexisténcia de critérios para conceituar
capacidade em evolucdo, ndo propde um caminho para percepcdo da maturidade e
possibilidade de autodeterminacdo. E importante pontuar que este trabalho entende que, no
que tange as criangas intersex, a cirurgia que ndo é necessaria para a garantia da salude deve
ser postergada até que 0 momento em que a pessoa entenda que estar preparada para decidir,
que ela possa ser protagonista da decisdo, considerando, inclusive, a possibilidade de nédo
definicdo do sexo dentro do padrao binério.

Nenhuma legislagdo pode declarar uma idade especifica para definir incapacidade,
justificando com o exemplo do bebé!® que “expressa” sua demanda seja por comida ou

conforto, através do choro'®. Sugere-se que cada caso concreto seja decidido por juizes®.

187 GROENINGA, G. C. O Direito a Integridade Psiquica e o Livre Desenvolvimento da personalidade. In:
PEREIRA, R. C. Familia e dignidade humana. V Congresso Brasileiro de Direito de Familia. Sdo Paulo: 10B
Thomson, 2006, p. 439-455. pp. 450.

188 | EVESQUE, RJ..R., Geraldine Van Bueren, The International Law on the Rights of the Child. Fordham
International Law Journal volume 19, Issue 2, 1995 Article 28, 1995.

189 EDWARDS, L.P.; SAGATUN, I.J. Who Speaks for the Child? HeinOnline -- 2 U. Chi. L. Sch. Roundtable,
p. 67-94, 1995. Disponivel em: < http://www.judgeleonardedwards.com/docs/3-UChiLSchRoundtable67.pdf>
Acesso em: out. 2019.

190 Sobre garantia da autonomia do bebé Sa e Oliveira apontam que sempre é um tema emblematico, pois nesta
fase da vida ainda ndo se tem elementos para a construgdo da pessoalidade, nem autobiografia prévia que possa
guiar a decisdo. SA, M.F.F.; OLIVEIRA, L.C. O Caso Charlie Gard: em busca da solugdo adequada. In: SA,
M.F.F. [et al.]. (org.) Direito e Medicina: autonomia e vulnerabilidade em ambiente hospitalar. Indaiatuba, SP:
Editora Foco, 2018, pp. 255.

191 EDWARDS; SAGATUN (1995), pp. 72
192 pesquisas mostram que a crianca é capaz de formar visdes desde a tenra idade, mesmo quando ela ndo pode

expressar verbalmente. LANSDOWN, G. “The evolving capacities of the child”, Innocenti Research Centre,
UNICEF/Save the Children, Florence, 2005.
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Apontam os autores para a diferenca de maturidade de acordo com a idade, mas ressaltam
que, nos casos das criangas mais imaturas, é necessario cuidado redobrado para garantir que a
pessoa que esteja representando-a realmente decida em conformidade com o melhor interesse.
Essa solucdo de ser decidida pelo judiciario cada caso concreto, apesar de ser o caminho
juridico viavel, segundo o ordenamento brasileiro, s6 transfere o poder dos responsaveis para
0s juizes, ndo garantindo de fato o protagonismo da crianga no momento da defini¢do sobre a
designacdo sexual.

No que se refere ao art. 12 da CDC, é mais do que apenas ouvir, requer que as
opinides e expectativas sejam incluidas e consideradas nas decisdes que afetam a crianca,
ressalta-se ainda que esse artigo ndo é apenas um direito da crianga como um principio que
precisa ser respeitado®®®. Enfatiza-se que, diante da necessidade de entender a importancia
dessa oitiva ativa da crianca, o artigo 12 seja entendido como o direito da crianca a
participacdo. O termo participacdo faz referéncia ao processo de compartilhar decisbes que
afetam a vida de uma pessoa e da sua comunidade, sendo, assim, um direito fundamental da
cidadania®®,

Sobre o significado desse direito de participacdo, “existem duas defini¢des de
participacdo possiveis: participacdo no sentido de tomar parte em e participacdo no sentido de
saber que os atos de quem participa serdo tomados em conta” 1%, Quando se faz referéncia a
garantia do direito a participacdo para a crianca, faz-se referéncia a segunda acepgao, “pois s6
assim se assegura a crianca o direito de influenciar as decisfes que lhe respeitem, sé assim se
garante & crianca um papel ativo na condugio de sua vida%,

Interessante apontar que Comité de Direitos da Crianca da UNICEF!® destaca que o
art. 12 do CDC ndo imp0e limite de idade ao direito da crianca de expressar suas opinides e,
inclusive, desencoraja os Estados a introduzir limites de idade por lei, que impedissem que as

criangas participassem dos assuntos que as afetassem. Ressalta, ainda, que o termo “todos os

193 The weight of the child's view (Article 12 of the Convention on the Rights of the Child) Article in The
International Journal of Children s Rights, nov 2010. Lothar Krappmann. pp. 502

1% HART, R. Children’s participation. The theory and practice of involving Young citizens in community
development and environmental care. London: Earthscan, 1997, pp. 14

195 MARTINS, R. Responsabilidade parentais no século XXI: a tensdo entre o direito de participagdo da crianca
e a funcéo educativa dos pais. In: PEREIRA, T.S.; OLIVEIRA, G. (Coord.) Cuidado e Vulnerabilidade. S&o
Paulo: Atlas, 2009, Pp. 76-95.

19 1hid.

197 CRC (Committee on the Rights of the Child) , General Comment no. 12 (2009): Th e right of the child to be
heard (UN document CRC/C/GC/12).
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assuntos que afetam as criangas”, foi incluido no artigo 12 de propdsito, para evitar um rol
taxativo de situacGes em que as criangas teriam direito de participar das decisdes.

Ainda sobre os comentarios do referido Comité, o termo “maturidade” se refere a
capacidade de entender e avaliar as implicacfes de uma determinada situacdo, ressaltando que
0 impacto na vida da crianga deve ser levado em consideragdo. Sabendo que quanto maior o
impacto na vida da crianga, mais relevante é a avaliagdo de sua maturidade, e também mais
importante que seja esclarecida a situacdo para a criangca com transparéncia e verdade,
garantindo uma linguagem acessivel que corresponda & sua necessidade®®,

No ordenamento juridico brasileiro, os direitos humanos passaram a ocupar posicao de
supremacia com a Constituicdo Federal de 1988, que, nesse contexto, engloba como direitos
fundamentais os direitos a vida, a salde, a igualdade, a infancia. Em capitulo intitulado: “Da
Familia, da Crianga, do Adolescente, do Jovem e do Idoso”, a Carta Magna traz a inovagado
mais significativa quanto a protecdo da crianca e do adolescente, com a inclusdo do artigo
227, que lhes assegura direito & salde, a familia, a dignidade, entre outros, e impde o dever a
familia, a sociedade e ao Estado de colocar a crianca e o adolescente a salvo de qualquer
forma de negligéncia, discriminacdo, exploracdo, violéncia, crueldade e opressao.

Com o peso de trezentas mil assinaturas de eleitores e mais dois milhdes de assinaturas
de criancgas e adolescentes a a emenda popular “Crianga, Prioridade Nacional”, que ganhou
certa irreversibilidade no Congresso Nacional, o artigo 227 fortaleceu-se. Tal emenda
constituiu-se em fruto da mobilizacdo de um conjunto de institui¢fes, dentre as quais estavam
inclusas a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), a Sociedade Mineira de Pediatria, 0
Movimento Nacional dos Meninos de Rua, a UNICEF (United Nations Children’s Fund) e
mais sete ministérios da area social que aderiram a UNICEF. Sendo assim, ndo restaram
duvidas acerca dos anseios dos cidaddos por mudancas e pela remogédo do antigo Cédigo de
Menores'®.

Com a inser¢ao do artigo 227 na CF, “a crianga ¢ o jovem se transformam em
prioridades de Estado. A legislacéo pretende protegé-los da familia desestruturada e dos maus
tratos que venham a sofrer”. Nesse contexto de prote¢do aos direitos da crianca e do

adolescente e com a adogéo do Estatuto da Crianca e do Adolescente, o papel do Estado passa

198 CRC (Committee on the Rights of the Child) , General Comment no. 12 ( 2009): Th e right of the child to be
heard (UN document CRC/C/GC/12).p. 11

19 COSTA, A. C. G. Entrevista concedida ao Portal Conselhos de MG [14/10/2009]. Disponivel em:
<http://www.conselhos.mg.gov.br/informativos/7> Acesso em: 14 jun. 2019.
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a ser redimensionado, em relacdo as politicas sociais facilitando o aparecimento das
Organizages Ndo Governamentais — ONGs?%,

O Estatuto da Crianca e do adolescente (ECA)?%, Lei n. 8.069 de 13 de julho de 1990,
entrou em vigor na data de 14 de outubro de 1990, seguindo a orientacdo principiologica da
Constitui¢do Federal, abandonando o termo “menor” que se mostrava “estigmatizante”?%2, Em
comparagdo ao “Codigo de Menores” (Lei n® 6.697/79), o ECA trouxe alguns avangos, a
exemplo da protecdo de toda crianca e adolescente e do entendimento destes como sujeitos de
203 204. 0]

direito, enquanto aquela normativa os tratava como objetos de medidas judiciais

Codigo, em seu artigo 2°, previa apenas a prote¢io a menores em situacio de risco pessoal®®.

Pela primeira vez, uma construgdo do direito positivo, vinculada & infanto-
adolescéncia, rompe explicitamente com a chamada doutrina da ‘situag@o irregular’,
substituindo-a pela doutrina da ‘protecdo integral’, também denominada de
‘Doutrina das Nagdes Unidas para a protecdo dos direitos da infincia’2%,

Nesse sentido, o ECA coloca como principio fundamental a prote¢do integral a crianca
e ao adolescente, 0o que acaba por compor real emparelnamento junto as diretrizes
internacionais que vigoraram com a Convencdo sobre os Direitos da Crianca. Ficam, entéo,
garantidas condi¢fes para promoc¢do do desenvolvimento fisico, mental, moral, social e
espiritual, com dignidade e liberdade da populagdo infanto-juvenil®®’. Entre garantias,

principios e protecdes, erige-se como desafio a concretizacio e a efetividade desse estatuto?®,

200 pASSETTI, E. Criangas Carentes e Politicas PUblicas. In: DEL PRIORE, M. (Org.) Histéria das Criancas. 4
ed. S&o Paulo, Contexto, 2004, p.347-375. pp. 366.

201 BRASIL. Lei no 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e dé
outras providéncias. Diario Oficial [da] Republica Federativa do Brasil, Brasilia, DF, 16 jul. 1990. Disponivel
em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8069.htm#art266>. Acesso em: 16 jun. 2019.

22 NOGUEIRA, P. L. Estatuto da Crianca e do Adolescente comentado: Lei n. 8.069, de 13 de julho de 1990
. 3 ed. rev e ampl.. S&o Paulo: Saraiva, 1996. pp. 7.

203 RIZZINI, I. A crianca e a lei no Brasil: revisitando a histéria. Brasilia, DF: UNICEF. Rio de Janeiro: USD
Ed. Universitaria, 2000.

204 MENDEZ, E.G. Infancia: de los derechos y de La justicia. Buenos Aires: Editores del Puerto, 2004.

205 NOGUEIRA (1996). Op.cit.

206 MENDEZ, E. G. Parte I. Das necessidades aos direitos. S&o Paulo: Malheiros editores Ltda, 1994. pp. 53.
207 BRASIL (1990).

28 MENDEZ (1994). Op. cit. Nesse sentido VERONESE, J. R. P. Temas de Direito da Crianca e do
Adolescente. Sdo Paulo: Ltr, 1997. pp. 15
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Existe uma abrangéncia importante no conceito de protegéo integral, uma vez que se
refere “a vida, a saude, a liberdade, ao respeito, a dignidade, & conveniéncia familiar e
comunitaria, a educacdo, a profissionalizacdo, ao lazer e ao esporte”?®. Faz-se pontual
enfatizar que “na doutrina da protegao integral, o Direito, muito mais que dizer o que ¢ justo
(o que torna apenas retérico), define como buscar a justica quando alguém a ameaga ou
viola”. Mais que destacar, ¢ fundamental lembrar que essa busca a justi¢ca ndo se restringe ao
judiciario, como determinava o Codigo de Menores, no entanto, “estd distribuida em todo o
complexo social”?°,

Ressalte-se, ainda, que conforme o préprio Estatuto da Crianca e do Adolescente, no
artigo 16, respeitar a Criangca e 0 Adolescente significa respeitar a sua opinido e expresséo,
bem como participar da vida familiar e comunitaria, sem restricdo. Ao ratificar a Convencao
sobre os Direitos da Crianca e posteriormente ao promulgar o Estatuto da Crianca e do
Adolescente o ordenamento juridico brasileiro garantiu o respeito pela opinido e a
participacdo ativa da crianga, inclusive, nas decisdes que repercutem em seu corpo durante
toda vida. Para este trabalho o ordenamento chancelou o protagonismo da crianga, ou no caso
da crianca intersex a possibilidade de postergar decisdes irreversiveis quando nao for possivel

a garantida deste protagonismo.

4.2 DA NECESSIDADE DE FLEXIBILIZACAO DO CONCEITO DE CAPACIDADE
CIVIL

Segundo a doutrina, a todo ser humano nascente ¢ inerente a chamada “capacidade de
direito ou de gozo”, que corresponde a capacidade de incumbir-se de deveres e usufruir de
direitos. Para a assuncdo dessa capacidade “plena” necessario é conjugar a “capacidade de
direito” a “capacidade de fato e de exercicio”, que se constitui N0 exercicio por si s6 dos atos

da vida civil”?t,

29 ELIAS, R. J. Direitos Fundamentais da crianca e do adolescente. Sdo Paulo: Saraiva, 2005. pp. 2.

210 SEDA, E. A crianga e o direito alterativo: um relato sobre o cumprimento da doutrina da protecio integral &
criancga e ao adolescente no Brasil. Sdo Paulo: Adés, 1995. pp.24.

211 DINIZ, M.H. Curso de direito civil brasileiro. v. 1: Teoria Geral do Direito Civil. 27 ed. - S&o Paulo:
Saraiva, 2010. pp. 153.
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Em se tratando de incapacidade, é reforcar que o Cédigo Civil de 2002%'? (CC/02)
apontou dois tipos: o absolutamente incapaz, que se refere a proibicdo total do exercicio
destes direitos, o0 que acaba por gerar a nulidade do ato, em caso de violacdo, sendo dessa
forma, aqueles considerados absolutamente incapazes os menores de 16 anos; e 0S
relativamente incapazes, que corresponde a proibicdo parcial do exercicio desses direitos,
podendo gerar a anulacdo do ato. Compreendidos, dessa maneira, os relativamente incapazes
os individuos maiores de 16 e menores de 18 anos, 0s prodigos, os ebrios habituais e qualquer
pessoa que ndo possa exprimir sua vontade.

A compreensdo, no que remete aos menores de 16 anos, é de que, “devido a idade, ndo
atingiram o discernimento para distinguir o que podem ou lhes é conveniente ou prejudicial.
Por isso, 0s pais ou os tutores detentores do poder familiar, irdo representar os filhos menores
de 16 anos, ou assisti-los, se maiores de 16 anos e menores de 18 anos, consoante enunciado
n°® 138 da Jornada de Direito Civil do Conselho de Justica Federal, que se alinha ao
entendimento de Poder Familiar”?*3,

No que diz respeito a concepcdo de maioridade, alguns ordenamentos juridicos
divergem. No brasileiro, esse reconhecimento perpassa por areas de conhecimento varias,
como: “civil, penal, eleitoral, trabalhista, empresaria (equivalente a maioridade civil — art.
972, CC) e estatutaria (crianca e adolescente) em decorréncia do sistema civil law ao qual
pertence o ordenamento juridico brasileiro”?4,

Ademais, o ordenamento juridico deixa de considerar ‘“se, eventualmente, para
determinado individuo em particular a maturidade ontoldgica ocorra em apartado da
maioridade legalmente indicada”, ao fixar as bases limitrofes para o alcance da capacidade e,
dessa forma, “praticar pessoalmente os atos atinentes ao macrossistema privado, representado
pelo Codigo Civil ou aquele microssistema juridico especifico entre os ja referidos”?°.

Em contraponto, entende-se que “a escolha legislativa se da, certamente, em razao da
necessidade de ofertar-se aos cidadaos, sob a égide da lei, seguranga juridica de que os atos

praticados com a pessoa em idade maioral sdo plenamente validos”. Contudo, “essa seguranca

212 BRASIL. Cédigo Civil. Cadigo civil brasileiro. 2002 Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/2002/L10406.htm> Acesso em: out. 2019.

213 DINIZ (2010), pp.157.

214 AGUIAR, M. Para além da capacidade: o impacto da vulnerabilidade em matéria de autonomia em questdes
de sadde. In.: LOTUFO, R.; NANNI, G.E.; MARTINS, F.R. (Coord.). Temas Relevantes do Direito Civil
Contemporaneo: reflexdes sobre os 10 anos do Cédigo Civil. Sdo Paulo: IDP; ATLAS. 2012. pp. 87

215 1bid.
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juridica baseia-se, precipuamente, no campo do direito civil na atividade envolvendo atos e
negdcios juridicos, de forte cunho econdmico”?1°,
Ressalte-se que o rol de incapacidades foi alterado em 2015, pela Lei n° 13.146/2015,

conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia?'’

. A alteracdo se refere ao conteudo do
Cadigo Civil na tentativa de superar o estigma vivenciado pelas pessoas com deficiéncia. Este
Estatuto inova ao separar a discussdo entre direitos patrimoniais e direitos existéncias,
garantindo os direitos existenciais e determinando que nos casos de direitos patrimoniais essas
pessoas so seriam relativamente incapazes, se ndo pudessem exprimir a suas vontades.

O Estatuto da pessoa com deficiéncia oxigena uma discussdo adormecida pela
legislacdo civilista no que diz respeito a separagdo das questdes existenciais para as questdes
patrimoniais. E traz uma reflexdo positiva sobre a necessidade de reavaliar o rol de
incapacidade e garantir a flexibilizacdo deste rol quando a discusséo for atrelada as questdes
existenciais.

Nesse sentido, Aguiar destaca que no que diz respeito ao direito ao proprio corpo e
saude deveria existir “uma maioridade especifica legalmente fixada, a qual possibilite a tomar
as decisdes que bem lhe aprouver no tocante a esses bens”?'®, H4 de se atentar para a
necessidade de avaliar a utilizacdo do critério de capacidade legal para as decisdes de salde,
diante da complexidade envolvida na temaética, inclusive porque é possivel identificar
momentos em que uma pessoa legalmente capaz, ndo possui condi¢do de decidir sobre uma
situacdo de saude, por outros fatores?’®. Em alguns estados de outros paises, essa

possibilidade ja foi promulgada por Lei, como ocorre no Alabama??°

em que, a partir dos 14
anos, a pessoa assume a capacidade para tomar as decisdes médicas em seu proprio nome,
essa situacdo sera enfrentada com mais profundidade na préxima secao.

O ordenamento juridico ao utilizar o critério cronoldgico para estabelecer a

maturidade, desconsidera a construgdo doutrinaria dos direitos humanos, protecdo integral,

2181bid., pp.87.

217 ei foi promulgada, pois a ratificacdo da Convencédo sobre a pessoa com deficiéncia, que foi a primeira
Convencado ratificada e incorporada no Brasil com status de Emenda Constitucional.

218 |bid., pp.88.

29 PITHAN, L.H.; BERNARDES, F.B.; PIRES FILHO, L.A.B.S. Capacidade decisoria do paciente: aspectos
juridicos e bioéticos. In: GAUER, G.; J.C.; AVILA, G.A.; AVILA, G.N.(Orgs).Ciclo de conferéncia em
Bioética I. Rio de Janeiro: Lumen Juris, p. 121 - 132, 2005.

220 Cadigo do Alabama, Secédo 22-8-4. Disponivel em:
<http://alisondb.legislature.state.al.us/alison/codeofalabama/1975/22-8-4.htm> Acesso em: out. 2019.
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bem como melhores interesses dos adolescentes, no momento em que sdo impedidos de
exercer 0s seus direitos. Reforca a autora que o poder familiar “deixa de ser um direito
exclusivo dos pais, 0s quais 0 exerciam sem quaisquer limites, e passa a ser um direito
voltado ao bem-estar e & protecio dos filhos” 2%,

Faz-se perceptivel que, ndo obstante o ininterrupto entendimento da capacidade legal
para a efetivacdo da autonomia, imprescindivel é a flexibilizacdo desse pensamento para
tornar exequivel a protecdo integral da crianca e o respeito as suas opinides conforme o
prescrito na CDC e ratificado pelo ECA. A reducdo da maioridade civil de 21 para 18 anos,
com o codigo de 2002, refletiu a “percepcao de experiéncia comum de que os jovens vinham
atingindo mais cedo a maturidade necessaria para entender a pratica dos atos civis e, por
consequéncia, por eles se responsabilizarem.””???,

Pode-se afirmar que “o direito-dever surgido para 0s maiores de 18 anos de serem
responsaveis, pessoalmente, por todos os atos da vida civil é insuficiente quando se leva em
conta o direito a satde”. Ha de se questionar sobre o tratamento deste direito, pois a
autonomia ndo deveria estar desvinculada ao conceito de capacidade civil; “sob qual
fundamento o corpo e a saude devem ser geridos por um adulto que desses direitos
correspondentes ndo é o proprio titular?”"?2,

No tocante a integridade fisica da pessoa, ou seja, ndo se constituindo em aspecto
patrimonial, quaisquer interferéncias, especialmente as irreversiveis, ndo devem ser tratadas
da mesma “forma que os atos juridicos em geral para os quais foi construida a maioridade

CiVil 99224

E necessario superar a rigida separagdo que se traduz em uma férmula alternativa
juridica, entre minoridade e maioridade, entre incapacidade e capacidade. A
contraposicdo entre capacidade e incapacidade de exercicio e entre capacidade e
incapacidade de entender e de querer, principalmente, as relagdes patrimoniais, ndo
corresponde a realidade: as capacidades de entender, de escolher, de querer sdo
expressdes da gradual evolugdo da pessoa que, como titular de direitos
fundamentais, por defini¢do ndo-transferiveis a terceiros, deve ser colocada na
condicdo de exercé-los paralelamente a sua efetiva idoneidade, ndo se justificando a
presenca de obstaculos de direito e de fato que impedem o seu exercicio: o gradual

221 SCHIOCCHET, T. Exercicio de direitos sexuais e reprodutivos por adolescentes no Brasil: repensando os
fundamentos privatistas de capacidade civil a partir dos direitos humanos. Il ENADIR, Grupo de Trabalho 03 -
Antropologia, género, direitos sexuais e reprodutivos. Disponivel em:
<http://nadir.fflch.usp.br/sites/nadir.fflch.usp.br/files/upload/paginas/gt3%20-%20taysa.pdf> Acesso em: out.
2019, pp. 11.

222 |bid., pp.90.
223 |bid., pp.96-7.

224 |bid., pp. 97.
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processo de maturacdo do menor leva a um progressivo cumprimento a
programéatica inseparabilidade entre titularidade e exercicio nas situagdes
existenciais?®,

Podem-se destacar alguns elementos essenciais para a analise da maturidade
psicolégica do menor, sendo eles: a idade, o nivel cognitivo — onde se insere a ldgica, a razdo,
a memoria, as aptiddes —, a maturidade emocional — que depende do temperamento, das
atitudes, do estado mental, da estabilidade do humor, da impulsividade, da tolerancia —, e os
fatores socioculturais, como os valores familiares e as crengas religiosas ou culturais??®.

A participacdo das criancas, mesmo que em tenra idade, também é resultado de uma
I6gica cultural, devendo ser estimulada de maneira especifica a idade, devendo reconhecer a
capacidade evolutiva da crianca. Para tanto, € necessario uma mudanca de conduta da
sociedade diante das crianca??’s. Os autores sugerem como ideal a tomada de decisdo
compartilhada em que a crianca é empoderada para participar ativamente dos processos que
dizem respeito a ela e a sua comunidade. Este trabalho entende que a tomada de decisdo
compartilhada ainda ndo é o ideal para a garantia do protagonismo da crianca.

O Comité dos Direitos da Crianga da Unicef??® destaca que os direitos referidos na
CDC sdo aplicados as criancas desde a primeira infancia - que corresponde ao periodo do
nascimento aos 8 anos. Destacando que, apesar de serem direitos historicamente rejeitados
sob a justificativa de imaturidade, este posicionamento € inadequado, e as criangas precisam
ser respeitadas. Indica, ainda, que o artigo 5° da CDC ao fazer referéncia sobre “capacidade
em evolugdo” quis apenas garantir que as medidas de respeito as criancas devam levar em
consideracdo os processos de amadurecimento e aprendizado vivenciados por elas, para que
desta forma este respeito seja eficaz.

Mesmo sendo controversa a idade que é exigivel o consentimento da crianga,
independente do requisito formal, deve ser explicado para a crianca todos as implicagdes que

229

resultaram/resultardo dos procedimentos de intervencdo do seu corpo Estes autores
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dialogam com a necessidade de postergar algumas cirurgias irreversiveis, diante da
impossibilidade de participacdo da crianca na decisdo, j& que ela vai viver com o resultado da
decisdo.

No ordenamento brasileiro, sobressai-se a impossibilidade do exercicio dos direitos da
personalidade pela autoridade parental, apesar de que os direitos personalissimos “s6 podem
ser exercidos pelo titular, sob pena de se descaracterizarem como tal, além de ndo cumprir sua
funcio constitucional de tutela da personalidade”?*°, dai a necessidade de discutir e repensar

os limites do poder familiar.

4.3 A FAMILIA E A CRIANCA: UMA RELACAO PARA ALEM DA LEI

A partir do momento em que a crianga passa a ser compreendida como sujeito de
direitos e em decorréncia dos avancos legislativos relativos a protecdo da dignidade desse
sujeito, o poder familiar (outrora irrestrito) comecou a ser sopitado pelo principio do melhor
interesse da crianca. E é numa perspectiva democréatica que a familia comeca a perceber-se
enquanto conjunto movido pelo respeito matuo, pela autonomia da crianca e do adolescente e
pela tomada de decisdo por meio do didlogo; o que ndo significa que os pais deixaram de
exercer autoridade sobre os filhos?!.

Em analogia aos limites do poder familiar, “o principio da dignidade da pessoa
humana imp&e (em um primeiro momento) limites & atividade estatal, uma vez que impede a
violacdo, por qualquer dos poderes veiculados pelo Estado, da dignidade pessoal de qualquer
particular”?®2, E a crianca, a depender do seu desenvolvimento, possui o direito de organizar
0s seus pertences, de escolher a religido, a orientacdo sexual, decidir sobre tratamento médico

etc. 233,

230 1bid.
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Dessa maneira, ao consagrar a igualdade de todos os filhos, matéria incluida no art.
2278 6° da CF, o ECA determinou a inser¢édo do filho na relagdo familiar “como protagonista
do proprio processo educacional”. Este, por sua vez, possui autorizagdo para discutil 0S
critérios de avaliacdo educacional e pedagogica, sendo estimulado ao controle do exercicio do
patrio poder?®*. Em avenca a isso, salta em destaque a consideracio da vontade do menor
balanceando com o exercicio do poder da familia, sem resignar o dever do zelo?®. Sendo
assim, faz-se expressivo assinalar: “se o principio da autonomia familiar proporciona aos pais
a liberdade no exercicio do poder familiar, a legitimidade desse exercicio esta condicionada
ao respeito dos direitos fundamentais dos filhos"2%®.

Em conformidade as progressdes do século XX, o instituto do poder familiar, titulo
auferido pelo Cddigo Civil, transformou-se de modo substancial, “distanciando-se de sua
funcdo originaria — voltada ao exercicio de poder dos pais sobre os filhos — para constituir um
munus, em que ressaltam os deveres”?%’. Errdneo ¢ manter a denominagio “poder familiar”,
pois ndo se faz mais adequada numa perspectiva em que ndo se deve mais dar énfase no
poder. Todavia, ¢ melhor que a resistente expressdo “patrio poder”, mantida pelo Estatuto da
Crianca e do Adolescente, somente derrogada com o novo Cédigo Civil”?%8,

Ha de se pontuar que a relacdo educativa ndo se deve construir mais entre um sujeito e
um objeto, trata-se de uma correlacdo entre pessoas, na qual ndo € possivel conceber um
sujeito subjugado a outro?®®. Dessa maneira, 0 equivoco naquela nomenclatura se da,
justamente, devido a mudanca que ndo se deu somente pelo deslocamento do poder do pai
(patrio) para o poder compartilhado entre os pais; mas também pelo entendimento do filho

enquanto sujeito de direito??°. Essa compreensdo conferiu aos pais uma série de deveres, “na

234 TEPEDINO, G. Temas de direito civil. 42 edicdo rev. e atual., Rio de Janeiro, Renovar, 2008. pp. 17.

235 GONGCALVES; SILVA FILHO (2013), op. cit.

2% DELGADO, M. L. Direito da Personalidade nas Relagdes de Familia. In: PEREIRA, R.C. Familia e
dignidade humana/V Congresso Brasileiro de Direito de Familia. Sdo Paulo; IOB Thomson, p. 679-739, 2006,
pp. 726.

27 LOBO, P. L. N. Do Poder Familiar. RDF N° 67, Assunto especial- doutrina. Sdo Paulo, Ago-Set/2011. pp.
19.

238 | b,
23 PERLINGIERI (2002), pp.258.

240 SILVA, M. A. Do Patrio poder a autoridade parental. Repensando fundamentos juridicos da relacéo entre
pais e filhos. Rio de Janeiro: Renovar, 2002.
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medida em que o interesse dos pais estd condicionado ao interesse do filho, ou melhor, no
interesse de sua realizagio como pessoas em formagio”24L,

A esse respeito, as legislacOes estrangeiras distinguem-se, adotando a expressao
“autoridade parental”, entretanto, o Codigo Civil (2002) ndo promoveu grandes inovacdes
sobre essa questdo. As significativas transformacdes deflagradas no seculo XXI,
especialmente vivenciadas pelo mundo ocidental, reverberaram no contetdo ndo apenas do
poder familiar, mas também da emancipacdo da mulher casada, da compreensdo da crianga
como sujeito de direitos, da busca pela efetivacdo da dignidade da pessoa humana. Em
sintese, todos esses fatos atrelados ao tratamento legal isondmico influenciaram na reducéo do
contedo do “poder” no que remete ao poder familiar, gerando uma contrapartida de
deveres?*?,

Isso posto, o poder familiar “converteu-se em munus, concebido como encargo
legalmente atribuido a alguém, em virtude de certas circunstancias, a que se nao pode fugir. O
poder dos pais é o 6nus que a sociedade organizada a eles atribui”?*3, Esses deveres estdo
atrelados ao determinado no art. 227 da CF, ja mencionado neste capitulo que determina
como dever da familia, do Estado e da sociedade a garantia, as criancas e aos adolescentes, do
direito a vida, a alimentacdo, a salde etc.

Nesse mesmo entendimento, entende-se que a autoridade parental “¢ um munus de
direito privado, um poder juridico, isto é, um feixe de poderes-deveres atribuidos pelo Estado
aos pais, para serem exercidos no interesse dos filhos”?*4. Esse interesse do menor &
identificado “também com a obtencdo de uma autonomia pessoal e de juizo e pode
concretizar-se também na possibilidade de exprimir escolhas e propostas alternativas que
possam ter relagio com os mais diversos setores”?*,

Sobre o poder familiar, 0 seu exercicio e as causas de suspensao e extin¢do, o Cédigo
Civil (2002) dedicou capitulo especifico, nos art. 1630 ao 1638. No art. 1630%*5, 0 CC

241 OBO (2011), pp.19.

242 |bid., pp.19-20.

243 |bid., pp. 21.

244 TEIXEIRA, A.C.B.; PENALVA, L.D. Autoridade parental, incapacidade e melhor interesse da crianga : uma
;egféexéo sobre o caso Ashely. Revista de informacéo legislativa, v. 45, n. 180, p. 293-304, out./dez. 2008. pp.
245 PERLIGIERI (2009), pp. 259.

246 Art, 1.630. Os filhos estdo sujeitos ao poder familiar, enquanto menores.
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preconiza que, sendo menores, estdo sujeitos os filhos ao poder familiar. Vale ressaltar que,
no art. 1634’ desse dispositivo legal, alterado pela Lei n° 13.058 de 22 de dezembro de
2014, é estabelecido o significado da expressao “guarda compartilhada”, dispondo sobre a sua
aplicacdo, determinando a consisténcia do exercicio do poder familiar

De maneira sistematica, 0 CC deve ser compreendido emparelhado ao art. 227 da CF e
ao ECA, de modo a visar ao maior interesse das criangas, tendo como limites para o exercicio
deste poder os direitos fundamentais destes menores. Dessa forma, o “exercicio desse poder-
dever ndo pode ir além, a ponto de suprimir a intimidade dos filhos, ou mesmo coagi-los
psicologicamente. Qualquer atitude nesse sentido viola o direito da personalidade™?*8,

Historicamente, a sociedade adota uma posi¢do até mesmo “mistica” de que a familia
sabe 0 que é melhor para os filhos, e este entendimento, inclusive interfere nas decisdes dos
tribunais®?®. Nesse sentido, ressalta que a Convencéo sobre os Direitos das Criancas concede
as criancas um status de pessoa independente, o que implica repensar a participacdo
historicamente chanceladas das familias e dos pais nas vidas das criangas®. O referido autor
ressalta que promulgar leis que atendam interesses das criancas significa pensar em leis que
sejam avaliadas a partir do ponto de vista da crianca, destaca ainda que existe uma lacuna
entre a teoria e a realidade, diante da necessidade de reforma social®?.

Hart?>? pontua que historicamente a criacdo autoritaria foi entendida como a criagdo

que mais possui éxito, deixando de lado a possibilidade de garantir “voz” as criangas, até

247 Art. 1.634. Compete a ambos 0s pais, qualquer que seja a sua situagdo conjugal, o pleno exercicio do poder
familiar, que consiste em, quanto aos filhos:

I - dirigir-lhes a criacdo e a educacéo;

Il - exercer a guarda unilateral ou compartilhada nos termos do art. 1.584;

111 - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para casarem;

IV - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para viajarem ao exterior;

V - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para mudarem sua residéncia permanente para outro
Municipio;

VI - nomear-lhes tutor por testamento ou documento auténtico, se 0 outro dos pais ndo lhe sobreviver, ou o
sobrevivo ndo puder exercer o poder familiar;

VII - representé-los judicial e extrajudicialmente até os 16 (dezesseis) anos, nos atos da vida civil, e assisti-los,
apos essa idade, nos atos em que forem partes, suprindo-lhes o consentimento;

VIII - reclamé-los de quem ilegalmente os detenha;

IX - exigir que Ihes prestem obediéncia, respeito e 0s servicos proprios de sua idade e condig&o.

248 DELGADO (2006), pp. 728.
249 | EVESQUE (1993), pp. 203.
250 pid., p. 240.

251 | EVESQUE (1995).

252 HART (1997), pp.7.
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mesmo porque 0s proprios responsaveis na experiéncia pessoal de criacdo ndo foram
incentivados a ter “voz”.

Um dos elementos mais controversos na literatura diz respeito ao direito das criancas a
autodeterminacéo e participacdo nas decisfes que as afetam, assim, a dificuldade de garantir
as criangas decisdes que reflitam seus proprios desejos®3, no lugar das decisdes que sdo
reflexos das vontades dos responsaveis?®*. Sobre esta questdo, vale ressaltar que, quando a
resolucdo 1664 do CFM garante a participacdo da familia e da pessoa quando possivel, ainda
€ necessario perceber o grau de subjetividade da participacdo da familia para que reflita o
melhor interesse dos menores no lugar de refletir as expectativas e desejos dos familiares.
Mesmo que o entendimento seja que quando a crianga € muito pequena a decisao de continuar
um tratamento ou ndo ¢ dos pais/responsaveis®>®, este entendimento nao significa que deve ser
feito o que é melhor para os pais, €, sim, o que atende o melhor interesse dos filhos. Neste
trabalho, acredita-se que cumprir o melhor interesse dos filhos é postergar a decisdo de
designacgéo sexual para garantir o seu protagonismo, nos casos que ndo forem essenciais para
garantia da salde da crianca.

Contrabalanceando a discussdo sobre a autodeterminacdo das criancas e adolescentes,
destaque-se que o adolescente que tem capacidade de entender comportamento de risco e
raciocinar sobre a escolha adequada, mas ainda nesses casos, 0s pais desempenham um papel
de apoiar na diminuicdo dos potenciais impactos das escolhas desses jovens?®. Ainda tem que
ser considerado o controle emocional gque estes jovens ainda nao teriam. Apesar de levar em
conta a questdo da falta do controle emocional ante a maturidade ainda inadequada, este
trabalho ndo dialoga com este entendimento, pois devolve aos responsaveis um poder que
acredita ser um obstaculo para a autodeterminacdo destes adolescentes.

Apoiado no entendimento constitucional sobre o poder familiar, imperioso é expender
de forma criteriosa a agdo desse poder, a fim de tornar-se concebivel a garantia de protegéo as

criancas e adolescentes dada a sua condicdo de vulnerabilidade. Ha de se pontuar que “a

23 BOHRNSTEDT, G.W. [et al.] Adult Perspectives on Children's Autonomy,(academic oup) - The Public
Opinion Quarterly. v. 45, n.4, 1981, p. 443-62.

24 ZAWISTOWSKI, C. A.; FRADER, D.J.E.. 2003. Ethical problems in pediatric critical care: Consent. Critical
Care Medicine 31(5 suppl):s407-s410. Nesse mesmo sentido MINOW, M. "The Role of Families in Medical
Decisions." Utah Law Review, v. 1991, n. 1, 1991, p. 1-24. HeinOnline.

25 As regras de obtencdo do consentimento para intervencdes médicas em menores O significado da gillick
competence e a possivel adogdo da figura em Portugal Catarina Maria Pedro Abreu. Dissertacdo. Universidade
Catdlica Portuguesa. 2012

26 CHERRY, M. J. Journal of Medicine and Philosophy, 40: 451-472, 2015 Re-Thinking the Role of the Family
in Medical Decision-Making
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medida que véo crescendo, faz-se menos necesséria a intervengdo parental, vez que, através
dessa mesma convivéncia e do processo educacional, vivenciam situacdes que Ihes conduzem
a paulatina aquisi¢do da maturidade”?’.

Exequivel é construir uma concepcao de autoridade parental frente as perspectivas
qualitativa - quando se faz prioritario um exercicio do poder familiar que respeite “a
formag¢ao do menor bem como as fases galgadas de construcdo da personalidade por ele”,
visando, com isso, a efetivacdo do principio da protecdo integral da crianca - e a quantitativa -
quando se compreende que “€ possivel uma reducédo gradativa da abrangéncia da autoridade
parental, em prol da realizacdo da personalidade da crianca e do adolescente”. Dessa forma,
quando estdo em jogo os interesses existenciais da crianca e do adolescente, praticavel é a
relativizacdo dos arts. 3° e 4° do CC/02, os quais versam acerca da incapacidade absoluta e
relativa, respectivamente. Ademais, esses menores nao s6 podem como devem “participar das
decisdes que definirdo o rumo de suas vidas”?8,

O ECA aborda sobre a necessidade de oitiva dos menores nos casos de guarda e visita,
como também nos casos de adoc¢do, de modo a efetivar o principio do respeito as opinides
tutelado desde o CDC. Se tomar o pensamento de forma andloga, mostra-se relevante “pensar
na valorizacdo da vontade do menor em situacOes ligadas ao biodireito, como, por exemplo,
na continuidade ou na interrup¢do de tratamentos médicos”?>°.

A doutrina ndo indica um conceito rigido e uniforme sobre o contedo do poder
familiar, até mesmo porque o exame deve ser feito ao analisar o caso concreto. Contudo,
alerta-se que “ndo obstante seja impossivel defini-lo de antemao, temos que buscar seu ndcleo
essencial, que se constitui na possibilidade de o menor exercer seus direitos fundamentais™?%.

Em que pese o codigo civil tratar como titular do poder familiar, os pais — ja que o
artigo cita os filhos —, e 0 ECA estabelecer ele que seré exercido pelo pai e pela mae “ante o
principio da interpretacdo em conformidade com a Constituicdo, a norma deve ser entendida
como abrangente de todas as entidades familiares, onde houver quem exerca 0 munus, de fato

ou de direito, na auséncia de tutela regular?°L,

257 TEIXEIRA; PENALVA (2011), pp. 296

25 TEIXEIRA; PENALVA (2011),1bid., pp. 296-7.
29 TEIXEIRA; PENALVA (2011),Ibid.

260 |bid., pp. 297.

261 | OBO (2011), pp.24.
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Vale pontuar que o CC e o Estatuto da Crianga e do Adolescente elencam causas de
suspensdo ou extin¢do do poder familiar em casos de violacdo dos deveres inerentes a esse
instituto. Nesse sentido, tanto o Ministério Publico ou quem tem legitimo interesse séo
validados para a acdo ou suspensdo do poder familiar, congruente ao ECA nos arts. 21 a 24 e
155 a 163, os quais aludem acerca do poder familiar.

No que tange ao marco etario, h&d uma disparidade de entendimento adotado pelo CC e
pelo ECA atribuida as finalidades subjacentes a esses diplomas legais, pois, enquanto o
primeiro é vocacionado a disciplina juridica de natureza patrimonial, o segundo cuida
especificamente dos direitos da crianca e do adolescente em uma perspectiva protetiva e com
carater predominantemente existencial. No tratante a frente, mostra-se inusitado a exigéncia
do consentimento do adolescente (pessoas com doze anos ou mais) para a colocacdo em
familia substituta, enquanto essas mesmas ndo poderiam praticar outros atos da vida civil sem
contar com a representacdo via assisténcia ou representacido em sentido estrito?®2. A partir
desta analogia legis a autora Monica Aguiar traz o conceito de maioridade bioética, que serad
discutido no capitulo seguinte.

Em se tratando da legislacdo vigente, pode-se afirmar que se trata de uma normativa
eminentemente paternalista, na medida que aliena aos pais ou ao tutor, aprioristicamente, a
competéncia para tomar decisdes acerca da salude do menor. Se as criancas e 0s adolescentes
forem menores de 16 anos, essa transposicdo se faz completa, e aqueles com idade entre 16 e

18 anos, a transferéncia se faz no modo parcial?®.

4.4 A CONSTITUCIONALIZACAO DO DIREITO CIVIL: O NOVO OLHAR PARA A
AUTONOMIA PRIVADA.

Por muito tempo, afirmou-se que o Cddigo Civil era a disciplina legal que regia as
relacOes privadas, e que o direito publico, por sua vez, ndo poderia interferir na esfera privada.
Neste sentido, “a crenca do individualismo como verdadeira religido®®*” marca as

codificacdes do século XIX e, portanto, 0 nosso Cadigo Civil de 1916.Tal situagdo foi pouco

%2 AGUIAR, M.; BARBOZA, A.S. Autonomia bioética de criancas e adolescentes e o processo de assentimento
livre e esclarecido. RBDA, SALVADOR, v.12, n. 02, p. 17 - 42, Mai - Ago 2017. pp. 6.

263 |hid., pp.5.

264 TEPEDINO, G. Temas de direito civil. 4% edicdo rev. e atual., Rio de Janeiro, Renovar, 2008. p. 3
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a pouco sendo modificada a partir dos anos 30, no Brasil, com a promulgacéo de uma série de
leis extravagantes que versavam sobre as relagdes privadas, mitigando o carater exclusivo do
Cadigo Civil em tratar sobre o tema.

A “vinculagdo dos particulares a direitos fundamentais como objeto da jurisprudéncia e
da dogmatica constitucionais tem origem na Republica Federal da Alemanha na década de
1950” 2%, Neste sentido, “a doutrina vem gradativamente acolhendo essa perspectiva de
aplicacdo direta e imediata dos direitos fundamentais as relacdes privadas, haja vista que ela é
derivada da propria natureza intrinseca da dignidade da pessoa humana” 2%,

A interpretagdo do Cddigo Civil sob o prisma da Constituicdo permitiu uma nova
“roupagem” de direito civil, “muitos deles defasados da realidade contemporanea e, por isso
mesmo, relegados ao esquecimento e a ineficacia, repotencializando-os, de modo a torna-los
compativeis com as demandas sociais e econdmicas da sociedade atual”?®’. Essa
repotencializacdo esté relacionada ao processo de ressignificacdo do direito no seu tempo e
lugar, isto ¢, diz respeito a natureza relativa do direito na sociedade®®®. Referindo, igualmente,
a forca do eixo Constitucional enquanto cddigo de interpretacdo de direito no novo momento
da Democracia.

A partir deste novo olhar para o direito civil, em condi¢do de sujeito de direitos, a
crianga constitui-se titular de todos os direitos humanos e fundamentais constantes na
Constituicdo a que faca parte, como também é detentora de direitos especificos relativos a sua
condicdo de pessoa em desenvolvimento e alcanca a sua autonomia de forma progressiva ao
passo que cresce psiquica e fisicamente. A autonomia privada configura-se como um dos
principios fundamentais do direito privado, no qual o poder seria atribuido aos sujeitos pelo
ordenamento juridico, e essa delimitagdo do “poder” garantiria os interesSes sociais e

asseguraria a dignidade da pessoa humana?®°.

265 STEINMETZ, W. "Principio da proporcionalidade e atos de autonomia privada restritivos de direitos
fundamentais”. In: SILVA, V. A. (org.). Interpretacdo constitucional Sdo Paulo: Malheiros, p. 11-54 , 2005,

pp. 26.

266 FACHIN, L.E. Teoria Critica do Direito Civil a luz do novo Cdédigo Civil Brasileiro. 2 ed. rev. e atual.
Rio de Janeiro: Renovar, 2003, pp. 63.

267 TEPEDINO, 2008, p. 21.

268 PpERLINGIERI, P. Perfis de Direito Civil. Trad. Maria Cristina de Cicco. 22 Ed. — Rio de Janeiro: Renovar,
2002.

269 BORGES, R.C.B. Direitos de personalidade e autonomia privada. 2.ed. rev. Sdo Paulo: Saraiva, 2007
(Col. Prof. Agostinho Alvim/coordenacdo Renan Lotufo).
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Em se tratando de um principio, a Autonomia Privada instrumentalizar-se-ia em prol
da promogéo da personalidade, designando-se como “expressdao da vontade como meio de
desenvolvimento da personalidade do declarante”?’°. E, acerca disso, enfatiza-se a dificuldade
de conceituacdo desse instrumento por abarcar questdes complexas, sobretudo no que se
refere a constitucionalizacdo do direito civil, dado que tal autonomia ndo mais se limitou a
liberdade econdmica, passando a ser observada sob o prisma da liberdade da pessoa®’*.

Relevante ¢ afirmar que “a autonomia privada ndo ¢ s6 um principio fundamental do
direito privado, mas também um principio relevante para toda a ordem juridica, por quem, em
ultima analise, ela é uma das maltiplas manifestaces do principio de autonomia da pessoa;
[..] é um poder geral de autodeterminacdo e de autovinculagdo - também ¢é
constitucionalmente protegida?’?”.

Fundamenta-se, na Constituicdo Federal Brasileira, a tutela da autonomia privada com
diferentes argumentos, resultado de um argumento de tipo indutivo cujas premissas sdo 0
direito geral da liberdade (CF, art. 5°, caput) e o principio da livre iniciativa (CF, art. 1°, IV, e
art 170, caput)®”. Pode-se afirmar que “[...] o sujeito moderno é concebido enquanto ser que
se autodetermina, que decide livremente sobre a sua vida, com vistas ao autodesenvolvimento
da personalidade, j& que este possui capacidade de dominar a si e a natureza através da
razio”?’4,

O entendimento do Direito sobre o principio da autonomia privada coloca-a como
“fonte do poder atribuido pelo ordenamento juridico ao individuo para que este possa reger,
com efeitos juridicos, suas proprias relagdes”, cujo poder € responsavel pela conferéncia a
esses sujeitos de direito a capacidade de “regular, por si mesmas, as proprias a¢des e suas
consequéncias juridicas, ou de determinar o conteudo e os efeitos de suas relagfes juridicas,

tendo o reconhecimento e podendo contar com a protegio do ordenamento juridico”?”.

20 MEIRELES, R.M.V. Autonomia Privada e Dignidade Humana. Rio de Janeiro. Renovar, 2009, pp.77.
271 pPERLIGIERI (2002).

272 STEINMETZ (2005).

213 |bid., pp. 27-8.

274 EACHIN (2005), pp. 62.

215 BORGES (2012), pp. 257.
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H& de se salientar que as limitacdes a autonomia - de ordem publica e dos bons
costumes - refletem uma logica patrimonialista anterior a no¢do de constitucionalizagdo do

Direito Civil, sobre isso destaca-se:

Liberdade para decisdes pessoais em situacdes existenciais tem seu fundamento
prioritario na Constituicdo, que colocou a pessoa no centro do ordenamento e, por
essa razdo, deve ser ela senhora de si mesma. Por isso, se configuraria ilegitima a
decisdo de um terceiro sobre aspectos atinentes a identidade que singulariza cada
pessoa humana, pois violaria 0 comando normativo do respeito a pessoa humana,
intrinseco a dignidade?™®.

A crianca e o adolescente, enquanto sujeitos titulares de direitos e deveres, na medida
de sua capacidade, processam a edificacdo de sua autonomia?’’, ou seja, o ser humano
constréi-se socialmente na perspectiva da educagdo para valores?’®. A aquisicio de autonomia
constitui-se para além do mero desenvolvimento de habilidades, representa a formacgdo de

cidaddos?’®, sujeitos éticos?®

, podendo organizar os modos de existéncia e com a
responsabilidade pelas suas ac¢des e escolhas.

E preciso dizer que “a pessoa ndo nasce plenamente autdnoma. Ela vai adquirindo,
paulatinamente, as condi¢cBes necessarias para o exercicio da autonomia, por meio de uma
relagio dialégica com ‘os outros’”?8l, Assim, faz-se imperioso privilegiar a autonomia do
“incapaz no caso concreto, independentemente de categorias de incapacidade e restrigdes de
atuacdo predefinidas”?®?, pois, dessa forma, é possivel a efetivacdo da dignidade desta crianga.

H& de se destacar que a limitacdo da autonomia da crianca apenas se justifica na
medida necessaria para prevenir o dano imediato ou para desenvolver as capacidades de

escolha racional para que o individuo possa ter uma chance razoavel de autodeterminar-se?2,

26 TEIXEIRA, A.C.B. Saude, Corpo e autonomia privada. Rio de Janeiro: Renovar, 2010, pp. 192.

217 EREEMAN (1997).

278 RODRIGUES, N. Educacéo: da formagdo humana a construgdo do sujeito ético. Educ. Soc., Campinas, V.
22,n. 76,0ct. 2001. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0101-
73302001000300013&Ing=en&nrm=iso> Acesso em: 19 Jun. 2019.

219 op. cit.

280 CARRERAS, M. R. Adaptabilidad social en nifios de cuatro y cinco afios: um estudio piloto. Cadiz:
Universidad de Cadiz, 1999.

281 TEIXEIRA (2010), pp.190.
282 RODRIGUES (2007), pp. 168.

283 FREEMAN (1997).
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Entendimento do qual a doutrina diverge, no entanto, é indiscutivel que, apesar de, ao nascer,
a crianca dependa totalmente de cuidados alheios, a ela deveréo ser garantidos seus direitos de
personalidade. O CC reforca esse entendimento garantindo que toda a pessoa seja detentora
de direitos e deveres, e que a personalidade civil da pessoa comece a partir do nascimento
com vida, garantindo, inclusive direitos ao nascituro.

Sobre essa questdo, vale pontuar que as criangas e 0s adolescentes devem ser
reconhecidas como sujeitos de direito que merecem ter a sua dignidade garantida, todavia,
salienta-se que “o direito civil € mesmo o direito das criancas e adolescentes ainda nao se
dedicaram de forma suficiente a compreensdo sobre o exercicio desses direitos por pessoas
que o ordenamento juridico considera incapazes”?®,

Essa afirmacdo se justifica, como ja explanado neste capitulo, pelo tradicional
debrucar-se do direito civil sobre as questfes patrimoniais, ndo sendo, assim, privilegiadas as
questBes existenciais; j& o campo da bioética expressa determinado avanco acerca dessa
questdo, reconhecendo “os direitos da personalidade e da dignidade da crianca e adolescente,
independentemente de seus responsaveis legais”25°,

Como é possivel perceber para a garantia do respeito a opinido da crianca seja no seu
processo de formacdo, seja diante de decisGes irreversiveis que atinjam diretamente a sua
existéncia. Faz-se necessario ir além das discussfes civilistas e alcancar as discusses
bioéticas, matéria recente que vem se preocupando com o estudo e garantia dos direitos
existenciais das pessoas diante dos dilemas éticos. Assim, o préximo capitulo terd como

objetivo discutir o papel da bioética diante do protocolo biomédico de designacéo sexual.

284 BORGES, R. C. B. Conexdes entre direito de personalidade e bioética. In: GOZZO, D.; LIGEIRA, W.R.
(Org.). Bioética e direitos fundamentais. Séo Paulo: Saraiva, 2012.

285 |bid., pp.180.
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5 BIOETICA LATINOAMERICANA E O PROTAGONISMO DA CRIANCA
INTERSEX

Esta secdo objetiva o estudo da bioética latino-americana enquanto meio de garantia
do protagonismo da crianga intersex. Sera realizada uma aproximacao teorica para justificar a
utilizacdo da corrente da bioética da protecdo cujo desdobramento concretizar-se-a pela critica

a nocdo de vulnerabilidade, para, entdo, aprofundar-se na discussao da capacidade bioética.

5.1 BIOETICA: UMA BREVE APROXIMACAO

Sdo plurais os contextos que levantam questdes relativas a ética, e 0 campo da saude
ndo se isenta dessa problematica, lancando médo da bioética que “se ocupa, sobretudo, da
resolucdo dos problemas morais colocados pelas ciéncias e técnicas, e busca uma reflexdo
cuidadosa sobre o ser humano, suas agoes e seus valores”286 287 288

Compreendida como a “ponte entre a ciéncia biologica e a ética”, a Bioética
inicialmente foi preconizada como sendo a “ciéncia da sobrevivéncia humana”?®. Com as
constantes mudancas sociais, essa ciéncia passou a ser “um instrumento concreto a mais para
contribuir no complexo processo de discussdo, aprimoramento e consolidacdo das
democracias, da cidadania, dos direitos humanos e da justica social”?%°,

Muitos estudiosos corroboraram com essa perspectiva acerca da bioética,

incrementando a ela o0 seguinte pensamento:

286 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, pp.59.

27 LUNA, F. Nuevas dimensiones para La bioética: antropolofia filosica y bioética. Revista de bioética y
derecho. n.14, p. 10-17, set. 2008. Disponivel em: <http://www.bioeticayderecho.ub.es> Acesso em: 3 ago.
2014.

288 PUYOL, A. Hay bioética mas Alla de La autonomia. Revista de Bioetica y Derecho. n.24, mai., 2012, p.45-
58.

29 POTTER, V.R. Bioethics, science of survival. Persp Biol Med. 1970, n.14, p.27-153.

20 GARRAFA, V. De uma Bioética de Principios a uma Bioética Interventiva — critica e socialmente
comprometida. Revista  Bioética.  v.13, n.l, 2005, p.125-134. Disponivel em: <
https://www.academia.edu/15061412/Da_bio%C3%A09tica_de princ%C3%ADpios_a_uma_bio%C3%A0%tica_in
terventiva> Acesso em: 20 jun. 2019, pp.126.
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Em alguns setores das ciéncias da salude, como na enfermagem e na saude publica,
ha& uma forte resisténcia, com boas razdes, ao enfoque excessivamente biolégico que
teve a assisténcia sanitaria. Por isso, preferimos falar das ciéncias da vida e da salde,
para que fique claro que favorecemos uma compreensao bio-psico-social-espiritual
da pessoa. A bioética aborda os problemas atendendo a totalidade da pessoa € a
totalidade das pessoas?®™.

Sua responsabilidade assenta-se na solugéo e na deciséo; dessa maneira, a bioética “se
ocupa, sobretudo, da resolucdo dos problemas morais colocados pelas ciéncias e técnicas e
busca uma reflexdo cuidadosa sobre o ser humano, suas agdes ¢ seus valores”?%2. A esse
respeito, algumas consideracdes podem ser tecidas frente as mudancas que este tempo tem

elencado:

Modernamente, entretanto, os problemas bioéticos consideram-se maiormente
vinculados aos direitos humanos e fundamentais, pois as diversas praticas nesta area
colocam em crise o reconhecimento e a afirmacdo do direito a vida, a dignidade, a
convivéncia etc., ou conflitam com os principios e valores inatingiveis, que se
sabem verdadeiras conquistas das sociedades modernas, fundamentalmente, dos
paises latino-americanos. Diversos sdo os modelos tedricos que alicergam o0s
diferentes entendimentos sobre a bioética; dentre eles, [...] o principialismo e a
bioética Latino-Americana®®.

Para além dos contextos que a bioética se insere, é fundamental que ela esteja em
constante atualizagdo, especialmente no que se refere aos aparatos legais®®*. Como ja
mencionado, sdo inimeras as teorias que fundamentam a variedade de compreensfes acerca
da bioética; sendo assim, é possivel enfatizar o chamado principialismo - “trata-se de um
modelo dedutivista, individualista e linear, que, em vista de um conflito moral, decide-o a
partir de principios éticos previamente definidos”?%,

O principialismo ganhou espacgo nas discussdes sobre a bioética a medida em que ia
surgindo a necessidade de se pensar a esséncia de uma solugdo para questdes de ordem

controversa. Destarte, “a chamada escola principioldgica da bioética surgiu no meio

21 FERRER, J.J.; ALVAREZ, J.C. Para fundamentar a Bioética: teorias e paradigmas tedricos na bioética
contemporanea. S&o Paulo: Loyola, 2005, pp.77.

292 CELA-CONDE (1999) pp.59; LUNA (2008); BARACHO (2004). Op. cit.

28 SERRANO, P.J.; RAMPAZZO, L. A Bioética Latino-Americana: Historicidade, Atualidade e
Operacionalizacdo do Conceito. Revista de Direito Brasileira. Sdo Paulo, SP, v. 17, n. 7, p. 261 - 274,
Mai./Ago. 2017, pp.261.

2% |bid., pp.263.

2% ARAUJO, A. F. M. Fundamentos de antropologia bioética. S&o Paulo: Annablume, 2004, pp.49.
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académico norte-americano pelos ensinamentos de professores da Universidade de
Georgetown, em Washington, vinculados ao Instituto Kennedy de ética”2%.

Esse modelo tedrico tem como objeto definidor para a resolucdo de problemas éticos e
morais a utilizacdo de principios, 0s quais se consagram em quatro tipos na literatura bioética,
a saber: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica’.

O principio da autonomia é analisado por esta corrente tedrica a partir de trés
perspectivas: o da autonomia plena; o do julgamento substituto; e o dos melhores interesses?®®
2% Ha de se ponderar que “no modelo da pura autonomia, ainda que o agente nio esteja no
momento da decisdo no exercicio de sua capacidade plena, atender-se-a4 ao quanto tiver ele
decidido em momento anterior quando se achava no gozo dessa capacidade”3%,

O modelo da pura autonomia “se aplica exclusivamente a pacientes que ja foram
autdnomos e que expressaram uma decisdo autdnoma ou preferéncia relevante”3°t, Assim, “é
possivel respeitar as decisdes autbnomas prévias de pessoas que sdo agora incapazes, mas que
tomaram decisdes referentes a si mesmas quando eram ainda capazes”3%2,

No que tange ao modelo dos melhores interesses, “é decidido por outrem o que mais
se adequaria aos interesses em disputa, ainda quando ndo seja 0 paciente incapaz”; apesar das
mudancgas do Codigo de ética médica, ao médico ainda ¢ permitido “agir em consonancia com
0 modelo dos melhores interesses, mesmo quando esteja ele diante de um paciente capaz’33,
O julgamento dos melhores interesses, apesar de avaliar os riscos e beneficios para a

pessoa envolvida, “ndo se deve basear apenas em preferéncias subjetivas conhecidas ou em

2% AGUIAR, M. Modelos de Autonomia e sua (In)Compatibilidade com Sistema de Capacidade Civil No
Ordenamento Positivo Brasileiro: Reflexdes sobre a Resolu¢do 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 Resolu¢do 1995/2012 do Conselho
Federal de Medicina. 1ed. Floriandpolis: FUNJAB, 2013, p. 208-222, pp.212.

297 ARAUJO (2004); BORGES (2012).

2% AGUIAR, M. Respeito a autonomia do direito civil a bioética. In: DIDIER JR. F.; EHRHARDT JR, M.
Revisitando a teoria do fato juridico. Homenagem a Marcos Bernardes de Mello. S&o Paulo: Saraiva, 2010,
pp.399.

29 BEAUCHAMP, T.L.; CHILDRESS, J.F. Principios de ética biomédica. Trad. Luciana Pudenzi. S&o Paulo:
Loyola, 2002, pp.196.

300 AGUIAR (2010), pp. 399.
301 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp. 199.
302 |hid,

303 AGUIAR, (2010), pp. 401.
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outros tipos de valores pessoais”; tal modelo “recorre indiretamente a consideracdes de
autonomia, na medida em que proporcionam uma base para a compreensdo do bem-estar e
para a interpretacio dos interesses”3%,

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/tutelados, e que o Estado ndo deveria interferir a ndo ser em circunstancias extremas.
Porém, atualmente, com a aplicacdo da autonomia e da privacidade a esses grupos, esse
pensamento foi mitigado. Tal modelo passou a ser recomendado “para pacientes que nunca
foram capazes e para pacientes anteriormente capazes cujas preferéncias precedentes nédo
podem ser determinadas de maneira confiavel”3%,

No modelo do julgamento substituto, “alguém, normalmente da familia, ¢ chamado
para decidir pelo paciente que € incapaz para fazé-lo”. Pelo prisma civilista, é possivel,
porque “se daria em razdo do instituto do poder familiar reconhecido pelo ordenamento
positivo aos pais pelo art. 1630 do CC/2002°3°,

Ainda sobre o modelo supracitado, ressalte-se que “a decisdo ndo pode ser aquela que
se adeque a tabua de valores do decisor substituto, mas a que se possa previsivelmente
deduzir que seja a relativa aquele em nome de quem se age”3"’. Pode-se dizer que “0
julgamento substituto parte da premissa de que as decisfes sobre tratamentos pertencem
propriamente ao paciente incapaz ou ndo autbnomo, em virtude dos direitos a autonomia e a
privacidade™®; dessa forma, entende-se que o modelo do julgamento substituto deve ser
rejeitado para pacientes que nunca foram capazes, pois sua autonomia ndo 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 prépria pessoa sabe o
que ¢ melhor para si”3%°. Com base nisso, pode-se afirmar que “o principio da autonomia em
bioética gera deveres como 0 respeito a pessoa, a sua liberdade, a sua visdo de mundo, a sua

intimidade e a sua privacidade, impondo aos medicos, por outro lado, dever de veracidade e

304 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp.205.
305 |bid., pp.206.

306 AGUIAR (2010), pp.402.

307 AGUIAR (2013), pp.214.

308 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp.196-8.

09 BORGES (2012), pp.161.
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esclarecimento’1?, esses componentes fortalecem a construcdo da personalidade e garantem a
nocédo de dignidade da pessoa humana.
Ha de se evidenciar que a “autonomia, portanto, ndo é um conceito univoco nem na

lingua comum nem na filosofia contemporanea’3!!

, na medida que “os individuos podem
exercer sua autonomia ao escolher aceitar e submeter-se as exigéncias de autoridade de uma
instituicdo, tradicdo ou comunidade que considerem fontes legitimas de direcionamento!2, A
autonomia do paciente deriva do direito a integridade fisica e moral, cuja importancia reside
na “informag¢do adequada para empoderar o paciente e, desta forma, garantir a sua
autonomia”3*3,

No contexto médico, especificamente, hd muitos problemas de autonomia a serem
enfrentados, “em razdo da condi¢do dependente do paciente e da posicdo de autoridade
profissional”®!4, Deve-se destacar que, “no campo biomédico, tem-se afastado a capacidade
do agente para assumir-se uma vulnerabilidade presumida, em decorréncia da dissociacdo
entre autonomia e capacidade”3.

Conforme a Constituicdo Federal de 1988 a saude é direito do cidaddo e dever do
Estado. Em associacdo, “na VII Conferéncia Nacional da Saude, foram estabelecidos os
direitos da populacdo ndo s6 ao acesso aos diferentes niveis de assisténcia a saude, mas
também a sua participacio na formulagio das prioridades da satide por mecanismos legais”3!°.

Nesse contexto de afirmacdo do paciente enquanto sujeito autbnomo, modificando o
paradigma da beneficéncia para o modelo da autonomia que “reformula o Cédigo de Etica
Médica e se institui o Codigo Brasileiro de Defesa do Consumidor, ambos de importancia na
afirmacdo do direito do paciente & informagao e ao consentimento livre”3Y’.

Dessa forma, “o direito a autodeterminagdo vem questionando profundamente a

chamada atitude paternalista do médico, que, a primeira vista, saberia 0 que é melhor para o

310 |bid., pp.157.
311 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp.138-41.
312 | bid.

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

314 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp. 142.
315 AGUIAR (2010), pp.404.
316 WANSSA (2011), pp. 109.

317 1bid.
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paciente”!8, Destaque-se que “frente a necessidade de promover a autonomia do paciente,
cabe ao médico prover a informacdo, assegurar a compreensao e garantir a livre adesdo do
mesmo ao tratamento proposto”31°,

Nessa esteira, ha de se diferenciar o respeito a um “‘ser autonomo” de um respeito a
um ‘“agente autonomo”, sendo assim, “respeitar um agente autbnomo €, no minimo,
reconhecer o direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer escolhas e agir com base em
valores e crengas pessoais”3%. Portanto, ndo é necesséaria apenas uma atitude respeitosa, mas
uma acdao respeitosa que empodere 0 paciente ao alcance da sua autonomia.

Vale ressaltar que “a autonomia ndo é nosso Unico valor e que o respeito pela
autonomia ndo ¢ o tinico imperativo moral”®?!, pois, ainda nos dias atuais, ¢ perceptivel a
utilizacdo da autoridade médica em detrimento da promocdo da autonomia do paciente, e é
possivel identificar que, muitas vezes, o proprio paciente se coloca neste papel de
dependéncia, dado o processo historico de submissdo ao modelo de beneficéncia.

Nessa perspectiva, entende-se que “o principio da autonomia ndo sera aplicado as
criangas, ja que ndo podem agir de forma substancialmente autonoma”®??, Sendo assim, no
que tange a discussdo ética-moral vivenciada pelos médicos e pelos familiares de criancgas
intersex, principalmente aquelas que nascem com ambiguidade genitdlia e por um
entendimento biomédico-cultural e realizam a cirurgia de definicdo de sexo biol6gico ainda
criangas, ndo sera possivel aplicar o conceito da bioética principiol6gica de autonomia para a
garantia do direito ao préprio corpo.

Entendendo ndo ser a bioética principialista a mais adequada para a discussdo do
protagonismo da crianca intersex, este trabalho passa a estudar a bioética da protecdo,
acreditando que poderéa contribuir substancialmente para a composicéo deste objeto do estudo.

318 |bid., pp. 106.

319 |bid.

320 |bid., pp.143.

321 BEAUCHAMP; CHILDRESS (2002), pp. 144.

322 |bid., pp.145.
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5.2 DA BIOETICA DA PROTECAO A CRITICA A VULNERABILIDADE

A bioética da protecdo surge da necessidade de pensar uma ferramenta distinta do
tradicional principialismo, uma vez que se tornou perceptivel a insuficiéncia desse modelo
para abordar conflitos sanitarios®?, ainda mais ante a diversidade socio-econdmica-cultural®?,

No Brasil, a bioética latino-americana se desenvolveu a partir de duas principais
abordagens: a Bioética da Protecdo; e a Bioética da Intervencdo, “ambas como vertentes
complementares que priorizam os interesses dos mais desamparados e argumentam a favor da
defesa de agBes afirmativas em prol dos individuos vulnerados.”3?.

A bioética da intervencdo “almeja a diminui¢do das diversas iniquidades existentes
na sociedade por meio de praticas interventivas duras, conforme a prépria denominagéo
original”®?. Essa corrente entende que se faz necessario intervir no contexto para empoderar

0 sujeito. Nesse sentido, pode-se que inferir que:

Assim, parece claro que a ideia de empoderamento reporta justamente a importancia
de perceber que as escolhas dos sujeitos sociais hdo podem ser marcadas apenas por
uma visdo miope e estereotipada de autonomia, que circunscreve a op¢do individual
ao exercicio narcisico e antropocéntrico, levando o pensamento em dire¢do a
questdo do poder de uns e outros cidaddos em mundos desiguais. E se a
desigualdade é construida no meio social - na formagédo do individuo - suplanta-la
implica em reconhecer a relagdo inequivoca entre autonomia e responsabilidade. A
autonomia se manifesta ndo so na capacidade de responder a uma situagdo de forma
a atender ao mesmo tempo & moralidade social, & normas legais, aos desejos,
necessidades e vontades do individuo, como também no reconhecimento da
interconexdo entre os seres humanos e todas as formas de vida, assim como na
responsabilidade existencial exigida frente a elas®?".

323 SCHRAMM, F. R. A bioética da protegdo é pertinente e legitima? Rev.Bioét (Imp), n. 19, v.3, p. 713-724,
2011.

324 SERRANO; RAMPAZZO (2017), pp. 263.

325 COSTA, J. H.R. A internacdo compulséria no ambito das cracolandias: implicacdes bioéticas acerca da
autonomia do dependente quimico. Dissertacdo (Mestrado). 2015, Programa de p6s graduagcdo em Direito.
Mestrado em Rela¢des Sociais e Novos Direitos, pp. 105.

3% CRUZ, M.R.; TRINDADE, E.S. Bioética de intervencdo — uma proposta epistemoldgica e uma necessidade
para sociedade com grupos vulnerveis. Revista Brasileira de Bioética. v.2, n. 4, pp. 495, 2006.

327 GARRAFA, V. Incluséo social no contexto politico da bioética. Revista Brasileira de Bioética, Brasilia, v.
1,n. 2, p. 122-132, 2005. Disponivel em: <http://www.bioetica. org/cuadernos/bibliografia/ garrafa.pdf > Acesso
em: 22 jun. 2019, pp.127.
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Ainda atendendo a necessidade de analisar especificamente os problemas e as

realidades vivenciados pelos paises menos desenvolvidos destaca-se a bioética da protecao,

tendo como marcos tedricos Fermin Roland Schramm e Miguel Kottow. No intuito de melhor

conceituar a bioética da Protecdo, incialmente, dois grupos podem ser distintos, quais sejam:

Possibilidade de uma bioética stricto sensu e uma bioética de protecdo lato sensu. A
primeira, particularizada, refere-se aos atos (ou a praxis) que visam proteger pessoas
e populacdes que ndo tém condicBes suficientes para realizar seus projetos de vida
razoaveis e legitimos — e que constituem o grupo dos suscetiveis e vulnerados. A
segunda, referente a um campo mais amplo de possiveis pacientes morais, como
podem sé-lo 0s animais sencientes, mas provavelmente também outros seres vivos,
inclusive sistemas vivos (como o0s ecossistemas e o proprio planeta TERRA), o que
aproximaria bioética de protecdo lato sensu da bioética global®%,

A bioética da proteg¢do se refere “aos problemas morais envolvidos pela vulnera¢ao

humana, ou seja, a condi¢édo existencial dos humanos que ndo estdo submetidos somente a

riscos de vulneragdo, mas a danos e caréncias concretas, constataveis por qualquer observador

racional e imparcial” %2°. Dessa maneira, proteger ¢ “dar o suporte necessario para que 0

préprio individuo potencialize suas capacidades e possa fazer suas escolhas de forma

competente”>%, assim, questiona o constante paternalismo que, sob a justificativa de proteger,

passa a impor as pessoas 0 que é melhor para elas, ndo as empoderando, mas tornando-as

eternas dependentes da vontade do outro.

Interessante é pontuar que a possibilidade de conflitos entre as concepgdes de stricto

senso e lato sensu, bem como a linha ténue entre uma atitude paternalista e uma atitude de

protecao:

E claro que podem existir conflitos entre as concepgdes stricto sensu e lato sensu da
Bioética da Protecdo e que a primeira, sem as ponderacdes da segunda, pode
implicar uma sociedade meramente assistencial, encarnada por um Estado
paternalista, incapaz de ter em devida conta as capacidades de cada um de seus
cidaddos, mantendo-os em condicdo de infantilizacdo e, portanto, sem
responsabilidade por seu agir. E a segunda, caracterizada por um Estado autoritario,
também seria perniciosa, pois incapaz de dar espago a livre expressdo das
potencialidades dos individuos®3,

328 SCHRAMM (2011), pp.720.

329 SCHRAMM (2008), pp. 11.

330 1bid.

331 |bid., pp.18.
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Ressaltando ainda a dificuldade de tirar o sujeito da vulneragcdo sem desrespeitar sua
cultura ou sem considerar a complexidade da sua existéncia, a bioética da protegdo surge com
a proposta de utilizar agdes apropriados para “os seres humanos que ndo estio em condi¢des
de desenvolver a sua existéncia por falta de amadurecimento de sua autonomia, por violacédo
social e econdmica ou bioldgica, ou por falta de capacitagio™*,

Constitui-se a bioética da prote¢do como “aquela que se aplica aos conflitos morais
envolvidos pelas praticas humanas que podem ter efeitos significativos irreversiveis sobre 0s
seres vivos e, em particular, sobre individuos e popula¢ées humanas, considerados em seus
contextos ecoldgicos, biotecnocientificos e socioculturais®®. Nesse contexto, as criangas
intersex que séo submetidas a cirurgias de designacao sexual.

Essa corrente ndo deve ser entendida sob a perspectiva do assistencialismo, como fora
por muitos anos, mas sim “como uma maneira de garantir os interesses do individuo
particularmente vulneravel ou desamparado, como podem ser criangas, recém-nascidos,
gestantes e puérperas, até que adquiram a competéncia autonomista ou a recuperem” 334,

Para a protecdo dos valores humanos e para evitar danos irreversiveis, é necessario o
comprometimento com o apoio para 0 desenvolvimento e maturidade dos vulneraveis para

possibilitar decisdes conscientes®®. E possivel apreender que:

(...) para poder falar de um principio de prote¢do e distingui-lo de outros principios,
é conveniente atribuir pelo menos as seguintes caracteristicas: gratuidade, no sentido
de que ndo ha compromisso a priori de assumir atitudes protetoras; ligagdo, no
sentido de que, uma vez livremente assumido, torna-se um COMPromisso
irrenunciavel; e Cobertura das necessidades compreendidas dos afetados®®,

Conforme j& mencionado, a vulnerabilidade é uma condicéo associada a autonomia,
sendo definida como a incapacidade de tomar a melhor decisdo para proteger 0s proprios
interesses. A vulnerabilidade é classificada como extrinseca e intrinseca. Ocasionada por
questdes externas, a exemplo de problemas de cunho cultural, intelectual ou socioecondmico,

caracteriza-se a vulnerabilidade extrinseca. Ja a intrinseca advém de fatores internos ao

382 KOTTOW (2005), pp. 118.

338 SCHRAMM (2011), pp. 714.

334 SCHRAMM (2005), pp.61.

335 KOTTOW (2005), pp. 163.

3% SCHRAMM, F.R.; KOTTOW, M. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas. Cadernos

de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 4, p. 949-956, jul.-ago. 2001. Disponivel em:
<http://www.unal.edu.co/bioetica/documentos/ 3_4.pdf> Acesso em 25 jun. 2019., pp. 953.
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individuo, como transtornos mentais, déficits intelectuais, doencas crénicas, faixa etaria -
como os idosos e as criangas®?’.

A vulnerabilidade, palavra que perpassa por todas as correntes da bioética, é entendida
por trés perspectivas, sendo elas: caracteristica, condi¢do e principio®®. Como caracteristica,
entende-se que todos nés somos vulnerdveis, pois humanos®**. Nesse mesmo sentido, a
vulnerabilidade é compreendida como sendo uma condi¢do universal de ameaga, ndo
existindo uma dicotomia vulneravel/ndo vulneravel: ndo é um estado de dano, mas de

fragilidade®*.

Como condicdo, entende-se que seria de uma analise pontual de
vulnerabilidade®*!; dessa forma, “a qualificagio de pessoas como vulneraveis impde a
obrigatoriedade ética de sua defesa e protecdo para que ndo sejam maltratadas, abusadas,
feridas™ 342,
As diretrizes éticas internacionais para a pesquisa biomédica em seres humanos do
Conselho de Organizagfes Internacionais de Ciéncias Meédicas (CIOMS) na diretriz 15
destaca que “Quando individuos e grupos vulnerdveis sdo recrutados, os pesquisadores e
comités de ética em pesquisa devem assegurar proteces especificas para salvaguardar os
direitos e 0 bem-estar desses individuos durante a pesquisa”**. Incluem-se no conceito de
vulneraveis: pessoas com capacidade de consentir; individuos em relagBes hieréarquicas;
pessoas institucionalizadas; mulheres; gravidas e outros individuos potencialmente
vulneraveis.

O referido conselho destaca a importancia de analisar a especificidade de cada

individuo, tendo o cuidado para que a inclusdo destes na “classe de vulneraveis” nao se torne

337 ROGERS, W.; BALLANTYNE, A. Populag@es especiais: vulnerabilidade e protecdo. R Eletr de Com Inf
Inov Salde [Internet]. n.2, v.1, p. 31-41, 2008. Disponivel em: <http://bit.ly/2jIt9Et> Acesso em: 07 nov. 2014.

3% NEVES, M.C.P. Sentidos da Vulnerabilidade: caracteristica, condigdo, principio. In: BARCHIFONTAINE,
C.P.; ZOBOLI, E. (Orgs.) Bioética,vulnerabilidade e saude. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo,
2007.

339 | bid.

30 KOTTOW, M. Vulnerabilidad y proteccién. In: TEALDI, J.C. (editor). Diccicionario latinoamericno de
bioética. Colémbia: Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética da Unesco, Universidad Nacional de
Colémbia; p.340-2, 2008, pp.340.

31 NEVES (2007).

342 PESSINI, J.L.F.L. Bioética da Protecdo: vulnerabilidade e autonomia dos pacientes com transtornos mentais.
Revista Bioética, v.2, n. 17, , p. 203 — 220, 2009, pp.207.

343 Diretrizes éticas internacionais para pesquisas relacionadas a satide envolvendo seres humanos/ Conselho das
Organizacdes Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS), Organiza¢cdo Mundial da Saude (OMS). — 4. ed.
Genebra: CIOMS; Brasilia, DF: CFM, 2018.
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um prejuizo, mas ressalta a importancia dessas diretrizes gerais para que seja possivel garantir
maior protecdo aos individuos que estdo sujeitos a maiores danos3#,

Ainda sobre a diretriz 15, ressalta-se que a versdao 2016 do CIOMS mantém sua
definicdo de wvulnerabilidade, mas também inclui a proposta da referida autora de
possibilidade de discutir as “camadas da vulnerabilidade”3*®, embora a referida diretriz néo
utilize o termo “camada”. Entende-se, dessa forma, que a metafora das camadas pode ser

conceituada da seguinte maneira:

[...] pode haver estratos multiplos e diferentes de vulnerabilidade e que eles podem
ser adquiridos, bem como removidos, um por um. Ndés ndo enfrentamos “uma
vulnerabilidade solida e tnica” que se esgota. Pode haver diferentes
vulnerabilidades, camadas diferentes operando. Essas camadas podem se sobrepor:
algumas delas podem estar relacionadas a problemas como consentimento
informado, outros a violagdes de direitos, as circunstancias sociais ou as
caracteristicas da pessoa envolvida, inclusive, vérias destas situacfes numa mesma
pessoa®®, [Tradugéo nossa].

Este trabalho tem como foco discutir a vulnerabilidade da crianca intersex quanto a
capacidade de consentir sobre a designacao sexual no momento do nascimento, que faz parte
do protocolo biomédico, que ja foi discutido na se¢éo 3.

A terceira perspectiva € a vulnerabilidade como principio que seria um valor
orientador do ordenamento que devera ser perseguido®’. Destaca-se que a vulnerabilidade,
elevada a condicédo de principio, visa garantir o respeito pela dignidade humana nas situacdes
em relagdo as quais a autonomia e o consentimento se manifestam insuficientes 34¢

Na Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, o artigo 8,

enuncia que:

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracdo na aplicacdo e no
avanco do conhecimento cientifico, das praticas médicas e de tecnologias
associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos
e a integridade individual de cada um deve ser respeitada3®°.

3441bid., pp.130.

35 LUNA, F. Identifying and evaluating layers of vulnerability — a way forward. Developing World Bioeth, n.
00, p. 1-10, 2018. Disponivel em: <https://doi.org/10.1111/dewb.12206.p.5> Acesso em: 25 jun.2019.

346 |bid.

347 NEVES (2007).

348 PESSINI (2009), pp. 207.

39 HENK, A.M.J.; MICHELE, S.J. The UNESCO Universal Declaration on BioethicS and Human Rights

Background, principles  and application. UNESCO Publishing, 20009. Disponivel em:
<https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000179844> Acesso em: out. 2019.
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Vale comentar que o referente artigo 8 faz uma dupla alusdo: “[...]Jo primeiro, mais
estreito, sentido adjetivo, comumente e imediatamente compreensivel; o segundo, como
substantivo, mais amplo no significado e referindo-se a uma perspectiva antropolégica, como
fundamento da ética” 3*°. Nesse sentido, a Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Sadde,
que estabelece Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres
humanos, conceitua vulnerabilidade como “estado de pessoas ou grupos que, por quaisquer
razdes ou motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacao reduzida, sobretudo no que
se refere ao consentimento livre e esclarecido”.

“Esta reflexdo aponta para os dilemas inerentes ao resgate da autonomia e
autodeterminacdo das pessoas em meio a vulnerabilidades e assume a perspectiva de protecdo
dos vulneraveis”®®l. Ha de se destacar que existem situacdes vivenciadas que acentuam a
vulnerabilidade, gerando a vulneragio®?, a qual ¢ detectada a partir de “circunstancias sociais
que aumentam a vulnerabilidade em decorréncia de processos sociais que discriminam e
estigmatizam grupos, segmentos ou populagdes”33,

Assevera-se que “ter consideracdo por quem ¢ vulneravel significa assegurar a
protecdo da vida que vai além da protecdo da integridade moral, da dignidade humana e da
autonomia”®*. Essa discussdo € vivenciada pelos médicos e pelos familiares de criancas em
situacdo de intersexo, principalmente aquelas que nascem com ambiguidade genitélia e por
um entendimento biomédico-cultural realizam a cirurgia de definicdo de sexo bioldgico.

Levantam-se duvidas acerca da necessidade de designar um grupo como vulneravel

para garantir alguns cuidados especificos, mas que pode recair na delicada linha entre

30 NEVES, M. P. Article 8: Respect For Huma N Vulnerability And Personal I Ntegrity. The UNESCO
Universal Declaration on BioethicS and Human Rights Background, principles and application. Edited by Henk
A. M. J. ten Have and Michele S. Jean. Ethics series. UNESCO Publishing, 2007, pp.139.

351 PESSINI (2009), pp. 208.

32 ARAN, M.; PEIXOTO JR, C.A. Vulnerabilidade e vida nua: bioética e biopolitica na atualidade. Revista de
Salde  Pdblica, Sad  Paulo, v. 41, nb, p.  849-857, 2007. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S00349102007000500020&script=sci_abstract&tlng=pt.>Acesso em: 10
jul. 2014.

33 SIQUEIRA, J.E.; PORTO, D.; FORTES, P.A.C. Linhas tematicas da Bioética no Brasil. In: ANJOS, M F.;
SIQUEIRA, J.E.(Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Sdo Paulo: Ideias e Letras; Sociedade
Brasileira de Bioética, 2007, pp.167.

34 JUNGES, J.R. Vulnerabilidade e Saude: limites e potencialidades das politicas publicas. In:
BARCHIFONTAINE, C.P.; ZOBOLI, E. (Orgs.) Bioética, vulnerabilidade e salde. Sdo Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo, 2007, pp. 111/112.
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protecdo e paternalismo, além de eliminar o cuidado das especificidades existentes em um
mesmo grupo. Isso ndo exclui a importancia das legislagdes existentes que visam proteger
alguns grupos especificos. Citem-se como exemplo as regulamentacdes para a protecdo de
criangas em pesquisa®>®.

Com base nesses aspectos, disseminou-se uma visdo paternalista sobre questdes em
que a vulnerabilidade entrava em cena, colocando em embate dois principios bioéticos: a
beneficéncia e a autonomia. Essa colisdo principioldgica se reflete em situacdes em que um
profissional que se compromete a promover a salde de quem esta sob seus cuidados se depara
com os pacientes que devem ter a sua autonomia respeitada®®®. Entende-se por paternalismo a
acao dos pais para tomar as decisdes por seus filhos e, dessa maneira, conceder-lhes protegéo
contra sua propria racionalidade deficiente’.

Muitos e variados sdo os estudos acerca do paternalismo, ora dirigem-se ao meios por
que ele perpassa, ora relativo aos prop6sitos; o fato é que, mais importante que vias e fins, sdo
0S agentes e quem seja sujeito a esse conceito, a exemplo dos individuos desprovidos da
capacidade de tomar suas préprias decisdes, como as criancas e/ou adultos acometidos por
problemas psiquiatricos ou sob efeito de drogas. Além disso, sobram outras questdes
peculiares que ndo gozam de clareza ou facil resolucdo, como é o caso de mulheres adultas
tuteladas por seus pais ou maridos em determinadas sociedades ou comunidades cujos
costumes fincam-se na chamada presuncéo de sua racionalidade limitada.

Ademais, muitas decisdes de cunho paternalista acabam por se estender para além da
infancia, de forma a desenhar o comportamento ulterior dos sujeitos, interferindo nas decisdes
tomadas a posteriori, quando esses ja estiverem usufruindo de autonomia. O paternalismo se
faz presente de forma contundente em trés areas: na promogdo da educacao, da seguranca e da
salde; no entanto, essa influéncia também se mostra marcante, por exemplo, na escolha ou
ndo de uma doutrina religiosa, decisdo que pode promover transtornos e mal-estar as criangas

e aos adolescentes®8,

35 | EVINE, C. [et al.] The limitations of ‘vulnerability’ as a protection for human research participants. The
American Journal of Bioethics, n. 4, p. 44-49, 2004.

36 SILVA, J.A.C. Autonomia versus paternalismo médico: perfil bioético dos egressos do laboratdrio de cirurgia
experimental do curso de medicina da UEPA Tese (Doutorado). 2013. Porto: Universidade do Porto. Disponivel
em: <http://bit.ly/2jIHY XB> Acesso em: 20 nov 2014.

357 MILL, J. S. O governo representativo. S&o Paulo: Ibrasa, 1995 [1861], pp.53.

3% DAWKINS, R. Deus, um delirio. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2007, pp.429-433.



105

Na perspectiva de se propiciar beneficios e evitar danos, um profissional opta por e
sobre seu paciente, sem que este participe da decisdo, ou seja, adota um posicionamento de
cunho paternalista. Para além dessa visdo, ha: o chamado paternalismo genuino, o qual
caracteriza-se pela auséncia ou significativa limitacdo da capacidade autbnoma do paciente; o
paternalismo autorizado, em que ha um consentimento implicito ou explicito do paciente; e o
paternalismo ndo autorizado, em que ndo ha qualquer consentimento por parte do paciente®*°.

Diante dessa variedade de atuacdes, percebe-se que o paternalismo se insere nos mais
diversos contextos - sociais, religiosos, culturais, emocionais dos paciente -, e 0s profissionais
envolvidos na prestacdo de servicos, sobretudo de salde - cuidado médico-paciente -, devem
considera-los e orientar os pacientes no sentido da melhor deciséo para estes. H& quem apoie
0 paternalismo frente a individuos portadores de doencas que provocam a reducdo de sua
autonomia, tornando-se admissivel a atuacdo do profissional ndo autorizado, uma vez que seu
intuito € o de proporcionar o bem-estar do paciente3°,

Ainda sobre o paternalismo, a doutrina destaca o paternalismo-forte aquele em que o
profissional decide sobre seu paciente, mesmo que este seja capaz de decidir sobre si, de
maneira autbnoma; e o paternalismo-fraco como aquele em que os profissionais tomam
decisdes sobre os pacientes que ndo tém condi¢bes de fazé-las ou quando ha situacdes -
conforme mencdo ja feita - em que a autonomia é temporaria ou comprometida de forma
permanente®®?,

A relacdo entre o paternalismo e a autonomia € mediada pela beneficéncia, sendo
assim, a acdo do profissional deve visar aos melhores interesses do paciente, levando em
consideracdo as percepgdes, as preferéncias, as metas, os valores, refletindo o respeito a
autonomia®®2. Considerado principio méaximo, a autonomia acaba por “servir de base para unir
0s estranhos morais”, correspondente ao pluralismo moral da sociedade, pois “o respeito ao

individuo € a Ginica visdo comum entre todos os grupos®e3.

39 MUNHOZ, L.B. O principio da autonomia progressiva e a crianca como paciente. Mestrado (dissertacéo).
Brasilia: Universidade de Brasilia; 2014. Disponivel em: <http://bit.ly/2kf1O6E> Acesso: 22 nov 2014.

%0 1hid.

%1 BEAUCHAMP, T.L.; CHILDRESS, J. F. Principals of Biomedical Ethics. 4. Ed. New York: Oxford
University, 1994.

362 PELLEGRINO, E.D.; THOMASMA, D.C. For the patient’s good. New York: Oxford University Press,
1988.

363 SCHMIDT, A.V.; TITTANEGRO, G.R. A autonomia principialista comparada a autonomia do libertarismo.
Revista Pistis Praxis: Teologia e Pastoral. v.1, n.1, pp.173-198, 2009, pp.175.
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Salienta-se que, enquanto ser mortal - condigdo universal a todos os sujeitos -, 0
homem ¢é passivel de ser atingido pelo processo de vulneracdo, em que a vulnerabilidade
deixa de ser condicdo, e o sujeito deixa de ser vulneravel para ser vulnerado. O propdsito da
bioética de protecdo é a promocdo e o ensejo de politicas publicas capazes de dar suporte
necessario ao sujeito, embora sua condigdo de vulnerabilidade seja capaz de promover a
otimizagdo de suas capacidades e potenciais para realizar escolhas de forma®“. Ou seja, os
sujeitos que ndo sdo autdbnomos de forma plena, dado que ndo podem contar com recursos
minimos necessarios para o exercicio de sua plena autonomia>>.

Destaque-se que ndo é possivel confundir o principio da protecdo com a beneficéncia
ou o paternalismo; primeiro porque a bioética da protecdo entende que o individuo afetado é o
unico que pode decidir se um ato serd benéfico para ele, o que difere substancialmente do
conceito de beneficéncia e paternalismo®®. Assim, essa bioética parte de dois grandes
objetivos: “a) proteger a todos contra danos evitaveis (protecdo negativa) e proteger Direitos
Humanos fundamentais como o exercicio da autonomia pessoal (protecdo positiva); e b)
propiciar as condigdes objetivas para o “empoderamento” daqueles sujeitos que ndo podem
exercer de facto suas capacidades™>®’.

Em outros termos, no caso da saude, a bioética se ocupa da protecdo em duplo sentido;
tanto em garantir aos destinatarios do dispositivo da salde publica o acesso a um padrdo
efetivo de cobertura das necessidades de salde, quanto em garantir a tais destinatarios as
condicdes objetivas para o desenvolvimento de suas capacidades humanas e a expansao das
liberdades individuais®®.

Ressalte-se que, o0 conceito de protecdo utilizado pelos tedricos da referida bioética
entende que “proteger significa dar as condigdes de vida que cada qual julgue necessarias para
capacita-lo na tomada de suas proprias decisdes enquanto ser racional e razoavel”3%°, Nessa

I6gica tedrica, o Estado seria responsavel por garantir 0 amparo necessario para o vulnerado

364 SCHRAMM, F.R. Bioética da protecdo: ferramenta valida para enfrentar problemas morais na era da
globalizagdo. Rev. bioét. (Impr.). n.16, v. 1, p. 11-23, 2008.

35 SCHRAMM, F.R. A bioética dos vulnerados: todos os vulneraveis merecem protecdo? [Internet]. Sdo Paulo:
Centro de Bioética do Cremesp [s. d]. Disponivel em: <http://bit.ly/2jMO3PI.>Acesso: 21 nov 2014,

366 SCHRAMM; KOTTOW (2001), pp. 954.
37 |pid., pp. 386.
368 |pid.

369 SCHRAMM (2008), pp.17.
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que ndo tivesse garantida as condi¢Bes subjetivas e objetivas necessarias para uma vida com
qualidade satisfatoria, entendido como “condigdes objetivas existe a capacidade de satisfazer
as necessidades e exigéncias legitimas (moradia, educacdo, acesso aos servicos de saude e
liberdades basicas); dentre as subjetivas, a competéncia cognitiva e emocional para “cuidar de
si”, exercer suas capabilities de maneira autbnoma e responsavel®’,

Os menores possuem caracteristicas intrinsecas a condicdo de pessoa em
desenvolvimento, de modo que tal estado lhes confere vulnerabilidade biologica, social e
psicolégica, cabendo a Bioética de Protecdo realizar as andlises adequadas as situacOes-
problema®. N&o se deve, portanto, confundir protecdo com paternalismo ou beneficéncia,
pois trata-se de acOes pautadas na perspectiva do afetado, aproximando da ideia de
empoderamento, que se concebe como conjunto de instrumentos para potencializar os lugares
de fala de minorias, suprimidos do poder de decisdo, a partir da inclusio social®’?. Dessa
forma, o assentimento livre®” e esclarecido tem sua utilidade concretizada na perspectiva da
integracdo da crianca e do adolescente nos processos decisorios sobre sua salde, de modo a
respeitar o seu grau de maturidade e desenvolvimento.

No exercicio de entender sobre a importancia da vulnerabilidade para o estudo da
bioética, infere-se que ndo é possivel “limitar vulnerabilidade apenas ao principio da
autonomia e/ou da justica; a vulnerabilidade deve ser um referencial prdprio, assim como a
autonomia e a justica seriam também referenciais” 3’4, A resposta ética perante essa situacéo
especifica de vulnerabilidade denomina-se protecdo. Entendendo que a Bioética da Protecdo
tem como base “o desenvolvimento das potencialidades pessoais” 37, garantindo, assim, uma
maior condi¢do para uma a¢do autdbnoma. Desta forma, esta linha tedrica garante uma acéao de
protecdo que ndo é paternalista, por isso adequada a protecdo da crianga intersex diante do

protocolo biomédico de designacédo sexual.

370 1bid., pp. 377.

371 GAIVA, M.A.M. Pesquisa envolvendo criangas: aspectos éticos. Revista Bioética, Brasilia, v. 17, n. 1, p.
135-146, 2009, pp.138.

372 GARRAFA (2005), pp. 127.
373 Nesse sentido, “In casu, o compromisso de obter o assentimento livre e esclarecido dos menores de idade
emanam de normas éticas e juridicas, tornando-se um imperativo tanto na assisténcia a salde quanto no contexto

de pesquisas envolvendo seres humanos (AGUIAR; BARBOZA, 2017).”.

374 HOSSNE, W.S. Dos referenciais da Bioética — a vulnerabilidade. BIOETHIKOS. Centro Universitario S0
Camilo, n.3, v.1, p. 41-51, 2009, pp. 48.

375 PASSINI (2009), pp. 216.
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5.3 A CAPACIDADE BIOETICA E A TEORIA DO MENOR MADURO

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) afirma que a
autonomia ndo € absoluta, havendo situagdes em que ela ndo se faz presente (art.5°), mesmo
que o sujeito seja considerado autbnomo. Quanto & praticidade da autonomia, é a permissao
voluntaria e consciente para a realizacdo de procedimento, tratamento ou experimento que a
torna concreta, desde que estejam claras as informacdes a esse respeito. Esse consentimento
assenta-se como um vultoso avan¢o no campo da bioética, pois visa a coibicdo de estudos que
ndo se valham da autorizacdo dos participantes, sendo assim, um principio que visa a
efetividade, & acessibilidade, a clareza e ao poder de escolha do individuo®’e.

A DUBDH considera, entretanto, que ha individuos destituidos dessa capacidade de
consentimento e, no artigo 7°, ha uma adverténcia no sentido de conferir protecdo especial a
eles, devendo-se respeitar a sua recusa de participar de uma pesquisa. Faz-se igualmente
pontual salientar a existéncia de diferenca entre possuir a capacidade cognitiva plena para a
defesa de seus interesses e dar seu consentimento e ter capacidade reduzida. Ha pessoas cuja
capacidade de consentimento livre e esclarecido é reduzida devido a restri¢bes inerentes a sua
capacidade cognitiva, como é o caso de pessoas com deficiéncias mentais. Nesses casos,
geralmente, solicita-se consentimento do responsavel pela pessoa, e seu proprio
consentimento, quando aplicavel.

O principio de autonomia tem circulado por varios campos de conhecimento,
especialmente no que tange a questdes que envolvem a salde e a garantia da dignidade da
crianca e do adolescente. Dessa maneira, pode-se afirmar que vulnerabilidade e autonomia
vinculam-se, porquanto é de larga relevancia reconhecer quando um individuo se encontra em
situacdo vulneravel, para que sua dignidade seja respeitada e haja meios favoraveis para o
adequado consentimento de participacdo de procedimento, e assim, a garantia do direito a
autonomia®’’.

Trata-se também de principio atrelado a autonomia o direito a liberdade de escolha,

correspondendo a capacidade de o individuo tomar decisGes acerca de si, sem que seja

376 1bid.

377 SANTOS, D.C. Autonomia, consentimento e vulnerabilidade do participante de pesquisa clinica. Cosac.Rev.
bioét. (Impr.) n.25, v.1,. p. 19-29, 2017, pp.20.
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coagido interna ou externamente, baseando-se em alternativas®’®. Vale salientar que esse
sujeito corre o risco de ter a sua autonomia restrita de modo temporario ou permanente, se:
configurar-se menor; com estado psicolégico comprometido ou acometido por transtornos
mentais; em condi¢des fisicas de impossibilidade, como pacientes em coma ou em outras
circunstancias caracteristicas de vulnerabilidade®”®. Dessa maneira, o respeito a autonomia da
crianga pressupde a consideracéo desses e outros fatores para a tomada de decisdes>°.

No tocante ao protagonismo de criancas e adolescentes, erige-se um desafio, pois obter
0 assentimento do menor e o consentimento dos pais € uma exigéncia que implica uma
situagdo ética e juridica mais complexa do que aquela que envolve adultos®!. Para conferir
poder as criancas e a adolescentes em meio a esse processo, foram desenvolvidas propostas
relativas a capacidade decisoria, como a alternativa de maioridade referente a situacdes
concernentes a saude e ao proprio corpo, decisio essa denominada de maioridade bioética®?.

Conforme o constante no art. 28, 88 1° e 2° do ECA, a idade de 12 anos retrata um
aporte apropriado para a geracdo de presuncdo absoluta de capacidade a pratica de atos
vinculados ao direito a vida e a saude. Essas normativas remetem aos processos de colocagédo

em familia substituta antevistos no ECA, como a guarda, a tutela e a adogao*®

. Assim, para
Méonica Aguiar, a maioridade bioética se daria aos 12 anos, momento em que a opinido da
crianga sobre tomada de decisdo em salde deve ser respeitada.

A auséncia ou ndo de discernimento deve ser identificada pelo profissional médico,
estando sujeita ao controle jurisdicional. Assim, uma pessoa legalmente incapaz pode tomar
decisbes acerca de sua salude através da relativizacdo do regime legal, exercendo, de forma
direta, seus direitos da personalidade®*. Nessa perspectiva, o assentimento livre e esclarecido
mostra-se imprescindivel a consolidacdo dessa pratica, uma vez assentido pelo prisma da

Bioética de Prote¢do®®®.

378 MUNOZ, D.R.; FORTES, P.A.C. O principio da autonomia e o consentimento livre e esclarecido. In: COST,
A.S. |. F.; OSELKA, G.; GARRAFA, V.(Coord.). Iniciacdo a bioética. Brasilia: CFM, p. 53-70, 1998, pp.3.
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382 AGUIAR (2012), pp. 98 -101.

383 Op. cit.

%84 1bid.

% 1bid.
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E preconizado na principal normativa brasileira relativa as pesquisas sobre ética na
salde - Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saiude (CNS) - que 0 menor esteja
envolvido no processo de tomada de decisdo, de modo que os limites de sua capacidade sejam
respeitados e que se condicione a intervencdo & sua anuéncia e prévio esclarecimento®®.
Sobre as davidas a esse respeito - do assentimento -, elas remetem a participacdo do
profissional de salide direta e indiretamente®’.

Ao mesmo tempo em que ha quem defenda o respeito ao dissentimento, ha quem
saliente a importancia de que o direito do menor de escolher procedimentos terapéuticos e
diagndsticos seja reconhecido, associando 0 seu assentimento ao consentimento dos pais nas
situacOes de maior risco e complexidade3®,

Nota-se que se deve ter cuidado ao se manifestar o respeito a autonomia da crianca e
do adolescente, especialmente no que tange as restricdes decisérias intrinsecas as etapas da
vida do ser humano. S0 necessérias estratégias eficientes a conducdo do menor para que ele
exerca a sua autonomia, de modo que ele possa tornar-se empoderado ao ponto de ter
condicdes para decidir sobre sua satde ou que, na medida de sua capacidade, possa participar
do processo 0 maximo possivel*®. N&o obstante, compreende-se que 0 processo de
assentimento livre e esclarecido constitui-se em momento apropriado a conferéncia de
capacidade deciséria do menor de idade, sendo ela relativamente presumida desde os 12 anos
de idade3%.

Internacionalmente, como dito na sec¢do anterior, alguns paises ja utilizam conceito
flexivel de maioridade para decis6es em saude. Como exemplo do Estado da Alabama, o teste
Gillick, proposto por Lord Scarman, que estabeleceu um conjunto de critérios pelos quais é
possivel julgar se uma crianga menor de 16 anos tem capacidade para fornecer consentimento

valido para tratamento®®*.

386 |bid., pp.14.

387 |bid., pp.15.

38 HIRSCHHEIMER, M.R.; CONSTANTINO, C. F.; OSELKA, G. W. Consentimento informado no
atendimento pediatrico. Rev Paul Pediatr. n. 28, v.2, p.128-33, 2010. Disponivel em: <
http://www.scielo.br/pdf/rpp/v28n2/v28n2a01.pdf> Acesso em: 20 jun. 2019, pp.129.

389 Op. cit., pp. 21.

390 |bid., pp.22.

391 WHEELER, R. Gillick or fraser? A plea for consistency over competence in children. BMJ Publishing

Group v. 332, n. 7545, p. 807, 2006. Disponivel em: <
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pmc/articles/PMC1432156/> Acesso em: out. 2019.
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Esse teste recebe o nome de uma mde que contestou a orientagcbes dos servigos de
salde que permitiram que sua filha com menos de 16 anos recebesse contraceptivos sem o seu
conhecimento, essa mae ajuizou uma acao contra o servico de saude, alegando violacdo do
poder familiar. A Corte Inglesa entendeu que os direitos dos pais esbarram no melhor
interesse dos filhos, e, em algumas circunstancias, o menor seria capaz de decidir sobre o seu
préprio corpo, sem o conhecimento ou aprovagao de seus pais®®,

Ao criticar o referido teste, destaca-se que a capacidade é definida tdo criteriosamente,
que até uma adulto poderia falhar no teste3®. Contudo, esse case iniciou a discussdo da
capacidade do menor diante do seu proprio corpo, bem como conceito de melhor interesse da
crianga, distanciado da nogéo de que seriam 0s pais os detentores Unicos da melhor aplicacdo
para este conceito.

Ha de se destacar que a crian¢a que demonstrar maturidade razoavel deve tomar de
decisdo médica autdnoma®®; ter maturidade razoavel significa avaliar se o jovem consegue
“compreender e avaliar a natureza, o proposito e as implicagdes instrugdes de
tratamento; quaisquer riscos que possam existir e quaisquer cursos de acdo nativos e suas
consequéncias™3®, Nesse artigo, trabalha-se sobre os dilemas diante do fim da vida®®,
entendem pela importancia de garantir todas as informacdes as criancas, sem reter quaisquer
delas, garantido linguagem apropriada para a transmisséo da informacao.

Percebe-se 0 quéo delicado é trabalhar o assunto de fim de vida com uma crianga, mas
gue nem por isso este tema tem que ser transformado em tabu ou posto sigilo. Entende-se que
0 modelo da transparéncia e verdade deve ser adotada em qualquer situacdo, inclusive para as

criangas intersex, desde que com a linguagem apropriada, trabalhando os pontos necessarios

392 Gillick v West Norfolk & Wishech AHA [1986] AC 112.

3% PAREKH, S.A. ‘Child Consent and the Law: An Insight and Discussion into the Law Relating to Consent and
Competence’, Child: Care, Health and Development, v. 33, n. 1, 2006, p. 80.

3% WRIGHT, B. [et al.]. Clinical dilemmas in children with life-limiting illnesses: Decision making and the law.
Palliative Medicine v.23, p. 238-47, 2009.

3% |bid., pp. 244.

3% O Nuffield Council on Bioethics estabeleceu alguns critérios nos casos de dilemas entre pais e equipes de
saude sobre o tratamento mais adequado para bebés ou criangas muito pequenas com risco de morte, quais
sejam: julgamento clinico sobre a eficacia, riscos e efeitos colaterais de um tratamento proposto; a necessidades
fisicas e emocionais da crianga e ou antecedentes culturais; e 0s pontos de vista dos pais e outros que estdo
proximos da crianga. NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS.Disagreements in the care of critically ill
children. Bioethics Briefing Note. Disponivel em:
<file:///C:/Users/Andrea/Dropbox/doutorado/tese/novas%20leituras/Disagreements-in-the-care-of-critically-ill-
children-UPDATED.pdf> Acesso em: out. 2019.
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para o entendimento, ressaltando, que ela é uma crianca saudavel e que é resultado da
diversidade que é ser Humano.

Nesse sentido, sobre a possibilidade dos “menores maduros”®®’ decidirem em seu
préprio nome, justifica-se a partir de trés consideracfes: respeito as pessoas, autonomia
pessoal e controle pessoal sobre o corpo. Segundo a Sociedade de Pediatria Canadense,
garantir informagdo e responder as perguntas feitas pelas criancas com sinceridade pode
ajudar a diminuir o medo e a ansiedade vivenciados pelas criangas, bem como garantir maior
confianca com a equipe de satide®,

H& quem ndo desconsidere a preocupacdo legitima do Estado ou dos responsaveis
diante de uma pessoa ainda em desenvolvimento, mas questione o fato de essa pessoa ter sua
existéncia negligenciada, que é o que ocorre na pratica diante das criancas e dos
adolescentes®®. Destaque-se que o caso Gillick celebra o reconhecimento da autonomia
progressiva da crianga e do adolescente, relativizando a tese da incapacidade absoluta.

Tece-se uma critica a teoria do menor maduro indicando que esta sé é factivel no
plano abstrato, pois concretizar o conceito de discernimento do “homem médio” é impossivel.
Reforca-se que, considerando o fato de ser crianca e adolescente, ainda emerge um dilema
“entre o impeto protetivo e a preservagao do pluralismo”, ja que na maioria das sociedades o
“bem da vida” é tido como hierarquicamente maior*®,

O rumo do direito é o acolhimento paulatino da autonomia progressiva, que se traduz
no fato de “cada vez mais 0S menores poderem decidir sobre certos assuntos, ou, pelo menos,
terem o direito a ser informados e dar a sua opini&o nas decisdes a tomar” “°*, Essa percepgao
apoia-se em alguns regimes legais como os de Macau e Espanha que garantem a intervencgéo
dos maiores de 14 anos nas decisdes de cunho médico, que garantem a autonomia do menor
na medida da sua capacidade. Interessante destacar que diante de um conflito entre a vontade

do menor maduro e os seus representantes, deve prevalecer a vontade do menor, quando

397 WINSLADE, W. J. The child should have the right to refuse medical treatment to which the child’s parents or
guardians have consented. In: CAPLAN, A.L.; ARP, R. Contemporary Debates in Bioethics, p. 173-80.
Malden, MA: Wiley-Blackwell, 2014, p. 177.

3% CANADIAN PEDIATRIC SOCIETY. Treatment decisions regarding infants, children and adolescents.
Paediatrics and Child Health, v. 9, p. 99-103, 2004.

399 SECO, T.F.T. Por uma nova hermenéutica do direito da crianca e do adolescente. Civilistica.com. Rio de
Janeiro, a. 3, n. 2, jul./dez. 2014. Disponivel em: <http://civilistica.com/wp-
content/uploads/2015/02/S%C3%AAco-civilistica.com-a.3.n.2.2014.pdf> Acesso em: out. 2019.

400 1bid., pp. 10

401 PEREIRA, A.G.D. O consentimento informado na relagdo médico-paciente\: estudo de direito civil.
Coimbra: Coimbra Editora, 2004.
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afetar a liberdade, saude, e a vida do menor, mas se o conflito fizer referencia a um menor que
ndo é possivel definir como maduro, deverd o juiz decidir sobre o fato.

A teoria do menor maduro foi influenciada pelas teorias do desenvolvimento de Piaget
e Kohlberg, que estudaram o conceito de justica nas criancas e adolescentes, garantindo a
possibilidade de considerar as criangcas e adolescentes com capacidade cognitiva,
independente da idade cronoldgica. Assim, conceitua a teoria do menor indicando que eles
“sd0 capazes de entender a natureza e as consequéncias (riscos e beneficios) do tratamento
oferecido e de responsabilizar-se pela assisténcia recebida, devem ser considerados
suficientemente maduros para consentir ou recusar o procedimento”*%?,

Para tanto, devem ser considerados quatro quesitos: capacidade de raciocinio, grau de
compreensdo do problema e da informacéo, voluntariedade e a natureza da decisdo. Ha de se
destacar que haveria uma “idade de discri¢do”, 14 anos, momento em que os adolescentes
deveriam ser necessariamente informados sobre o que esta ocorrendo e ter suas opiniGes
consideradas e validadas com a concordancia compulsoria dos pais. Os menores de 12 anos, a
priori, devem ser considerados como incapazes*®®,

A teoria do menor maduro tem como base a possibilidade de os menores de 18 anos
exercerem os direitos da personalidade e outros direitos civis, desde 0 momento que forem
capazes de exercé-los*®*. E, a partir dos12 anos, 0 jovem pode desfrutar e exercitar seus
direitos humanos, dentre os quais, o direito a saude e o direito a sexualidade.

Pretendendo resolver o conflito entre poder familiar e Melhor Interesse da Crianca,
tracaram-se alguns parametros objetivos: presuncdo relativa em prol da manutencéo da vida,
em busca de uma autonomia futura; analise dos principios da beneficéncia e ndo maleficéncia;
e analise das vantagens atuais e futuras do tratamento versus a possibilidade de dor e

sofrimento?®,

402 1 OCH, J.A. Capacidade para tomar decisdes sanitarias e seu papel no contexto da assisténcia ao paciente
pediatrico. Revista AMRIGS, v. 56, 2012, pp. 353

403 1bid.

404 GRACIA, D. [et al.]. Toma de decisiones en el paciente menor de edad. In: Medicina Clinica: Bioética para
clinicos. v. 117. n. 5. Barcelona: Fundacion de Ciencias de la Salud, 2001, pp. 4.

405 SA, M.F.F.; OLIVEIRA, L.C. O Caso Charlie Gard: em busca da solu¢do adequada. In: Direito e Medicina:
autonomia e vulnerabilidade em ambiente hospitalar/ organizado por Maria Fatima Freire de Sa et al. Indaiatuba,
SP: Editora Foco, 2018.
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Ao se levar em consideracdo o estado de desenvolvimento inerente as criancas e
adolescentes e a dificuldade de garantir o conceito de “discernimento”, sugere-se que as
questdes de cunho existenciais, quando referentes a criancas e adolescentes, sejam avaliadas
conforme os critérios da adiabilidade ou inadiabilidade e sua reversibilidade ou
irreversibilidade.

Assim, dividem-se as situa¢fes nas seguintes hipoteses: irreversiveis e adiaveis, que
devem ser postergadas para um momento futuro; reversiveis e inadiaveis, devem ser
praticadas no momento correto ou ainda imediatamente; reversivel e adiavel, que séo casos de
baixo dnus para crianca, e a solucdo pode ser dada a partir da propria interacdo social-afetiva;
e as irreversiveis e inadiaveis, que sdo os hard cases, que, para a solucdo, € necessaria uma
analise do caso concreto, com equipe multidisciplinar, a exemplo dos casos de crianca
transexual®®,

Sobre o caso da crianga transexual, entende-se que deve ser garantida a cirurgia, pois
os danos decorrentes do adiamento da cirurgia podem ser imensuraveis, ao criar uma pessoa
sendo de um sexo, quando ela ndo se sente pertencente a este sexo*®’. Ha de se ressaltar a
complexidade da situacdo, ndao se propondo uma hermenéutica estatica, mas sim uma sugestao
de raciocinio que vise garantir o melhor interesse da crianca e do adolescente.

Considerando a proposta supracitada, no caso das cirurgias que nao sdo exigiveis para
a garantia da salde da crianca intersex, entende-se como uma situacao irreversivel e adiavel,
que pode ser feita em outro momento; com o passar dos anos, se esse menor ja consiga
expressar como se sente, e, assim, ser protagonista no processo de decisdo. Neste trabalho,
sugere-se como data para iniciar a construgdo desta decisdo a maioridade bioética aos 12 anos.

Destaque-se, ainda, que o Codigo de Etica Médica no artigo 79, garante o sigilo do
profissional ainda quando relacionado a paciente menor de idade, desde que este tenha
discernimento, seguindo, assim, a logica estabelecida do menor maduro.

Argumenta-se que as leis criaram uma nocdo falsa de autonomia e respeito das criancas,
pois o limite do respeito se da quando a crianga recusa um determinado tratamento®°®; nesses
casos, 0 Estado entende a necessidade de intervengdo para garantir o direito a salde da

crianca.

406 SECO (2014), pp. 20.
497 | pid.

408 pAREKH (2006), pp. 79.
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5.4 O PROTAGONISMO DA CRIANCA INTERSEX

A proposito da relevancia de refletir criticamente sobre os paradigmas que consideram
a integralidade da pessoa humana, destaca-se o debate sobre a concepgdo hermenéutica de
salide®. Décadas antes, ja se discutia 0 normal e o patolégico®?, assim como as concepgdes
classificatdrias que limitam a proépria interdisciplinaridade ou a compreensao mais ampla dos
fendmenos*!*,

Vale ressaltar que, independentemente de a intersexualidade ter avan¢ado nos campos
biomédico e psicoldgico, ela esta fortemente vinculada a um conceito que ndo privilegia a
nocdo de promocdo a saude integralizada. Apds a abertura da tematica para outras areas do
conhecimento, ja foi possivel verificar alguns avancos que podem ser um exemplo de
paradigma para a analise da concep¢do hermenéutica de satde, “além disso, suscita a
discussdo de questdes sociais relevantes: relacdo género e corpo e 0 processo de
medicalizacdo”**?,

Outro ponto a que se deve dar énfase é que “as formulaces sobre a pertinéncia de
intervencgdes nos corpos ambiguos dos intersexos e dos transexuais terdo como matriz comum
a tese da heterossexualidade natural”*'®. Dessa forma, a intersexualidade desafia a
normalizacdo da identidade, demanda questionar valores culturais e as determinagdes binarias
que nos sdo impostas*4,

E fundamental que alguns equivocos sejam desconstruidos, especialmente a
vinculacdo da intersexualidade a patologia, pois ndo se trata de uma doencga, mas sim uma

condigdo de ndo conformidade fisica com os critérios culturalmente definidos de normalidade

409 AYRES, J.R.C. M. “Uma concepcio 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.

410 Na critica sobre a medicalizacdo e normalizacdo dos corpos, destaca-se a obra de Michel Foucault, “A
historia da sexualidade | - A Vontade de Saber”, de 1999.

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

412 CANGUCU-CAMPINHO [et al.] (2009), pp. 1147.
413 BENTO (2006), pp.41.
44 CABRAL, M. Pensar laintersexualidad, hoy Dedicado a Mario Perelstein. In: MAFFIA, D.

(Org.).“Sexualidades Migrantes, Género y Transgénero”. Editorial Feminaria: Buenos Aires, Argentina, 200
3, p. 117-126.
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corporal*®®>, Nesse sentido, para as ciéncias sociais, a questio da crianca intersex ja ndo é
tratada como patologia, mas uma diversidade de sexo e género*®,

No ambito do ativismo, ja € possivel constatar o surgimento de um movimento que
questiona a logica biomédica as pessoas intersexuais, para abolir protocolos e praticas
patologizantes, efetivar a garantia dos direitos humanos e abrir espagco para a diversidade
corporal e de género*'’.

A discussdo da intersexualidade faz emergir o questionamento da visdo biomédica de
teorizacao sobre 0s processos de género, e de conceituacdes de corpos que seguem a projecado
binaria de sexo*'®. Esse pensamento consiste em considerar um fato: “os corpos intersex
seguem mostrando a faléncia da norma que estabelece que existem dois e apenas dois sexos,
géneros”*°,

Assim, diante do nascimento da crianca intersex, surge a discussdo sobre a
necessidade de adequar a ordem normativa & realidade social, indicando que cabe ao Direito,
enquanto ciéncia social aplicada, entender a relevancia de tratar a crianga em seu peculiar
estado de desenvolvimento e produzir meios para a concretizacdo do principio da dignidade,
que ¢ violado diante da lacuna normativa*?. Destarte, vale ressaltar que as mudancas de
atitude exigidas no contexto da conduta clinica da intersexualidade encontram apoio na
Bioética da Protecdo, a qual tem como foco o empoderamento da pessoa para decidir sobre
seu corpo e sua integridade moral*?,

Em vista de um nimero cada vez maior de empecilhos e questdes que circundam a
intersexualidade, urgem praticas e posicdes de organizacGes de direitos humanos acerca dos

direitos das criangas a autodeterminacdo, sendo de fundamental apoio iniciativas

415 | bid.

46 CANGUGU-CAMPINHO(2012).

417 SUESS (2014), pp. 130.

418 1bid., pp.134.
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40 FRASER, R.T.D.; LIMA, I. M.S.O. Intersexualidade e Direito a identidade: uma discussdo sobre o
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366.
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governamentais que demonstrem a importancia de uma estrutura para a colaboracdo eficaz
entre grupos terapéuticos, clinicos e outras partes interessadas*?2.

Este trabalho reconhece a complexidade do tema e a necessidade de analisar o0 caso
concreto, por isso a importancia de se postergar cirurgias irreversiveis em criangas, quando
ndo essenciais para a garantia a vida. Utilizando como marco inicial para a constru¢do da
decisdo a maioridade bioética, que seria aos 12 anos, para que elas possam ser protagonistas
da deciséo sobre realizar a cirurgia de designacdo sexual ou mesmo nao realizar a cirurgia.

Como preconiza a bioética da protecdo, ha de se tratar o tema a partir da realidade
local. A proxima secdo debrucar-se-a & analise das entrevistas realizadas com duas pessoas
intersex que realizaram a cirurgia na infancia e que sdo atendidas no Ambulatorio de Genética

do Hospital das Clinicas, em Salvador.

422 CREIGHTON, S. [et al.]. Reunio entre especialistas: avaliagdo do primeiro Férum do Reino Unido para
especialistas leigos e profissionais em intersexo. Patient Educ Couns, n. 54, p. 153-157, 2004.
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6 DA ANALISE DAS ENTREVISTAS

Esta secdo dedica-se a analise das entrevistas realizadas com duas pessoas intersex,
maiores de 18 anos, as quais foram submetidas a cirurgia na infancia e que sdo atendidas no

Ambulatério de Genética do Hospital das Clinicas, em Salvador.

6.1 DA METODOLOGIA UTILIZADA PARA A REALIZACAO DAS ENTREVISTAS

A terceira fase dos procedimentos utilizados pela metodologia adotada nesta tese é a
entrevista semiestruturada*?® com pessoas intersex, a fim de construir uma discussdo a
respeito do reconhecimento do protagonismo da crianca intersex. A realizacdo desse tipo de
entrevista parte de alguns questionamentos basicos que interessam a pesquisa, em que
surgirdo outras interrogativas a medida que se recebem as respostas dos informantes*?.

Incialmente, o objetivo da pesquisadora era entrevistar 10% dos pacientes que se
encaixassem nos seguintes critérios: que sejam cadastrados no Ambulatério de Genética do
Hospital Universitario Professor Edgar Santos (HUPES); que tenham mais de 18 anos; que
foram diagnosticadas com Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC); que a identidade de género
se alinha ao sexo que foi designado ao nascimento; e que a identidade de género néo se alinha
ao sexo designado ao nascimento.

A partir da lista atualizada do préprio ambulatério que aponta um total de 59 pacientes
com HAC que realizaram a cirurgia. Seriam, a principio, 6 (seis) pacientes entrevistados,
sendo 3 (trés) que a identidade de género se alinha ao sexo que foi designado ao nascimento e
3 (trés) que a identidade de género ndo se alinha ao sexo designado ao nascimento que se
identificaram com o sexo designado ao nascimento, selecionados pela técnica de amostragem
da conveniéncia, que “se refere a selecdo daqueles casos mais acessiveis sob determinadas

condigdes” %, por entender, naquele momento, como o Unico caminho para realizar-se a

423 O projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos (CAAE n°: 10492919.0.0000.0049).

424 TRIVINOS, A. N. S. Introducdo & pesquisa em ciéncias sociais: a pesquisa qualitativa em educaco. S&o
Paulo: Atlas, 1987.

425 FLICK, U. Introducéo a pesquisa qualitativa. Trad. Joice Elias Costa. 3% ed. Porto Alegre: Artmed, 2009,
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pretendida avaliagdo diante dos "recursos limitados de tempo e de pessoas”, porém alguns
obstaculos surgiram ao longo da pesquisa, a saber:
a) Demora para a aprovacio e liberacio do Projeto pelo Comité de Etica e pesquisa;
b) A maioria dos pacientes eram provenientes do interior, vulneraveis
economicamente, e dependiam do Transporte da prefeitura para Tratamento Fora
do Domicilio (TFD), o que demanda remarca¢Bes das consultas, diante da
auséncia do TFD da prefeitura;
c) Auséncia de telefone atualizado dos pacientes, que se justifica também pela
vulnerabilidade econémica, ndo possuindo telefone fixo em casa, bem como néo
mantendo o mesmo nimero do celular;

d) Negativa em participar da pesquisa diante da dor em falar sobre o tema.

Apesar da flexibilidade e da “facilidade” da técnica da amostragem por conveniéncia,
percebeu-se que, a partir dos obstaculos acima elencados, ndo seria a técnica mais indicada.
Assim, optou-se pelo uso da técnica de casos criticos que parte da escolha de casos que sdo
“particularmente importantes”, na opiniio de especialistas na area*”®, Dentre os indicados
pelos profissionais do ambulatério de genética, escolheram-se dois casos, conforme o0s
critérios pré-determinados: uma que a identidade de género se alinha ao sexo que foi
designado ao nascimento; e a outra que a identidade de género ndo se alinha ao sexo
designado ao nascimento. Como o método da pesquisa é a abordagem qualitativa, entendeu-se
que essa reducdo nao traria prejuizo significativo para a analise pretendida.

Antes de iniciar as entrevistas, cada participante recebeu um envelope contendo o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias para leitura, assinatura e inicio da
entrevista, conforme preconiza a Resolucdo 466/2012.

As entrevistas foram gravadas e transcritas pela propria pesquisadora, sendo utilizados
cddigos para os entrevistados, com a finalidade de manter o sigilo de suas identidades. Apds
as transcrigdes, os audios foram destruidos. As transcrigdes serdo guardadas juntamente com
os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, sob a responsabilidade da pesquisadora
responsavel, pelo periodo de cinco anos, e apés eles também serdo destruidos. Destaque-se
que, durante este periodo de cinco anos, as transcri¢des serdo utilizadas com finalidade

académica, preservando o sigilo dos entrevistados, como mencionado.

pp.125.

426 |pid.
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Os dados foram analisados mediante a técnica de analise de conteudo, que tem como
objetivo saber o que os dados oferecem enquanto categorias e como estas categorias dialogam

com a fundamentacéo tedrica do tema.

(...) um conjunto de técnicas de analise das comunicacBes visando obter, por
procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do contelido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicdes de producdo/recepcao [...] destas mensagens 42’.

A escolha desta técnica se justifica diante da complexidade do tema e das multiplas
possibilidades de discussfes. Assim, buscou-se analisar as categorias que emergiam das
entrevistas para que a discusséo fosse centralizada nas categorias que tivessem relacdo com o
problema de pesquisa proposto nesta tese. Das categorias que emergiram, para responder o
problema de pesquisa, foram trabalhadas as seguintes: Direito ao proprio corpo;

Protagonismo; Dignidade; Poder médico.

6.2 DO PERFIL DOS ENTREVISTADOS — CATEGORIAS COMUNS

Apresenta-se alguns aspectos socioculturais e informacdes de diagndstico dos
entrevistados, retirados do prontuério e da entrevista.

O “Entrevistado A” é negro, cabelo crespo, de baixa escolaridade, parou de estudar na
52 série e é de familia com alta vulnerabilidade econémica, tem HAC, 46, XX, perdedora de
sal, realizou a cirurgia em outro estado aos 8 anos para adequacao da genitalia como feminina.
Desde o nascimento, foi identificado pelos médicos como do sexo biolégico feminino. Aos 12
anos, comecou a apresentar desconforto com a genitalia e mamas, e o género que lhe foi
atribuido. Foi quando iniciou 0 acompanhamento no HUPES para fazer os procedimentos de
redesignacdo sexual e o registro civil para o género masculino. O entrevistado teve
acompanhamento psicolégico por 4 anos, quando iniciou a tentativa pela retificacdo do
registro civil, processo que demorou 3 anos. Agora esta direcionado para a realizacdo de
novas cirurgias para que Seu corpo possa expressar a sua identidade de género.

A “Entrevistada B” ¢ branca, loira, cabelo liso, ensino superior completo, de familia

de baixa renda, tem HAC, 46 XX, realizou a cirurgia de “genitopastia feminizante” aos 9

427 BARDIN, L. Andlise de contetdo. Lisboa: Edicdes 70, 1977, pp.42.
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anos. Desde o nascimento, foi identificada pelos médicos como do sexo bioldgico feminino,
hoje, aos 29 anos, identifica-se pelo género feminino, é casada e tem 1 filho de 4 anos.

Interessante ressaltar as experiéncias distintas em casos de um mesmo diagnostico:
desde os aspectos hormonais, o entrevistado A € muito mais virilizado que a entrevistada B,
até as vivéncias socioculturais, a entrevistada B carrega um estereGtipo que garante uma
insercdo dentro do padrdo esperado pela sociedade, é um caso entendido como um exemplo
de “sucesso” do cumprimento do protocolo médico; a equipe médica, em muitos momentos,
destacou esse caso como o ideal para reforcar a existéncia do protocolo. Enquanto o
Entrevistado A, do sexo feminino, era muito virilizado, e j& sofria com o aspecto fisico. Ap6s
a decisédo de redesignacao sexual, ainda sofre pela existéncia de mamas, 0 que mais uma vez,
dificulta a sua vivéncia integral na sociedade e reflete a subjetividade da existéncia de um
protocolo que indica um Unico caminho, quando 0s corpos sao diversos.

Apesar dessas diferencas, ao analisar as entrevistas, emergem categorias comuns nas
falas, quais sejam: a cirurgia como elemento obrigatorio; participacdo na tomada de decisdo; o
preconceito vivenciado socialmente; o siléncio como estratégia para lidar com a situacéo; e a
ndo identificacdo como intersexo. A categoria individual emergiu na analise do entrevistado
A: direito a0 nome como direito fundamental e objetificacdo do Paciente em nome da
beneficéncia.

Para melhor ilustracdo do questionario utilizado nas entrevistas junto as pessoas
intersex, optou-se pela disposicdo das questdes e de suas respectivas justificativas,

organizadas conforme assuntos, no Apéndice A.

6.3 DAS CATEGORIAS ENCONTRADAS — A ANALISE DAS ENTREVISTAS

A seguir, estdo dispostas as analises construidas a partir das respostas e observacoes
captadas ao longo das entrevistas com os profissionais e pareceres, em consonancia com a

bibliografia selecionada sobre as tematicas aqui trabalhadas.
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6.3.1 A Cirurgia como Elemento Obrigatdrio

Interessante destacar que, nas duas entrevistas, foi relatado que ndo foi informado

sobre a possibilidade ndo realizar a cirurgia, sendo pontuados pelos médicos o caminho da

cirurgia como “solu¢do” para o “problema”.

R: Tiraram desde quando eu nasci... A cirurgia né... Porque minha mde era da
Bahia... Vamos dizer assim, tipo ela ndo entendia muito sobre 0 meu caso, entdo o
médico 14 em S&o Paulo, 14 em S&o Paulo... Optaram por tirar... Entendeu? A minha
mée por ser daqui ndo entendia muito, entdo eles tiraram. (ENTREVISTADO A).

R: Entdo ndo... Ndo tinha, assim... Incomodava, né? A diferen¢a... E a Doutora
Luciana disse que tinha solucdo e ai depois que fez foi uma maravilha, né?
(ENTREVISTADA B).

Como discutido nas se¢des anteriores, a Revisdo do Consenso de 2016 assume que,

historicamente, as informacGes ndo eram passadas de maneira integral para os pais e

responsaveis, o que dificultou a compreensédo sobre a situacao, bem como a participacéo ativa

no processo*?®, Saliente-se que, apesar da mudanca tedrica do paradigma da beneficéncia para

o paradigma da autonomia, ainda sera preciso um longo percurso de desconstrucéo histdrica

da cultura enraizada do poder médico que supera o conhecimento cientifico e detém o poder

de intervir para o “bem” do paciente.

Na fala dos entrevistados, fica evidenciado o entendimento de sua situagdo como uma

“anormalidade”, “deficiéncia”, que precisa ser “resolvida” para que seja possivel se encaixar

no padrdo normal.

R: Bom, desde quando eu nasci a minha mée... Os médicos falaram que eu nasci
com uma deficiéncia... Que... Tipo, de dois sexos, né? Dois sexos... E até hoje eu
passo no Hospital das Clinicas... Entendeu? (ENTREVISTADO A).

R: N&o. Ndo vou mentir. Isso foi uma bomba na minha vida. Até hoje eu nédo
consigo lidar, mas temos que viver né? Fazer o qué? (ENTREVISTADO B).

Sobre essa questdo, constata-se que o tema da intersexualidade ainda é tratado pela

l6gica biomédica e que as praticas estdo voltadas para a doenca e ndo para a satde*?°.

428 | EE (2016), pp. 168.

429 CANGUCU-CAMPINHO [et al.], (2009), pp. 1146.
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Essa cirurgia € entendida pelo Entrevistado A como ato de desrespeito, cujo efeito é a

dor e sofrimento que ele vivencia até os dias atuais.

O médico falava: Bota! Dé boneca! Dé boneca que ele vai se acostumar e nunca me
acostumei, entende? Na mente dela, porque ela saiu daqui né, do interior da Bahia,
ndo sabia desse lance, dessa doenga... Era novo, né? Entdo, minha mae, botaram na
minha mée e minha mée achou que eu era aquilo e pronto, acabou. Meio que fizeram
uma lavagem cerebral e eu paguei o pato, entende? Ela era muito nova...
(ENTREVISTADO A).

Porém, o “Entrevistado A” destaca em sua fala que a nova cirurgia que serd reflexo da
sua decisao e que fard com que o seu corpo expresse a sua identidade de género: isso significa

autoestima, significa realizacéo:

R: Vou fazer uma agora, da mama. Vai ser a primeira aqui na Bahia. Aqui eu néo fiz
nenhuma ainda.

P1: E ai, quais sdo as suas expectativas dessa cirurgia?

R: Nem durmo direito, ansioso! Eu estou muito ansioso mesmo, tipo... ele vai
marcar para outubro, né? Tipo, porque ele falava: ah, vocé pode ficar na fila de
espera... E eu pedia: oh meu Deus do céu, é a minha vez, ndo deixa isso acontecer.
Até que ele falou: oh, eu vou colocar vocé no extra, para vocé fazer todos os exames
direitinho, ai dia... No més de outubro, vocé vai fazer a cirurgia. Ah, € uma
expectativa muito grande...

P1: O que vocé espera dessa cirurgia?

R: Ah, nascer outra pessoa, né... Assim, ah, tipo, eu vou me soltar mais um pouco,
falar a verdade: quando eu for andar, né, quando tem alguém vendo eu vou andar
com a mao assim e “pa”, para ninguém perceber... Ainda bem... Minha sorte € que é
pouco, é pequeno, imagina se fosse granddo? Misericérdia! Ah vergonha de andar,
nossa, meu... Ah, vai ser tipo um alivio, sabe? Eu ndo vou esconder de ninguém, as
pessoas podem me pegar. Eu ndo deixo nem as pessoas me pegar direito. Ndo gosto
de abracar, ndo. Acho que eu ndo gosto de apego também. Essa personalidade que
eu tenho, eu sou muito reservado, entende? Entéo, vai ser dtimo. Vai ser o segundo
passo da minha vida. (ENTREVISTADO A)

A entrevistada B, por sua vez, ao falar sobre a cirurgia feita aos 9 anos, mas que reflete
a sua identidade de género, nos dias atuais, também entende a cirurgia como garantia da

autoestima.

P1: E o que vocé acha que essa cirurgia representa para vocé, assim...?

R: Autoestima. Muito bom! Tranquilidade, tudo.. Foi a solugdo, né?
(ENTREVISTADA B)
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Percebe-se que, mesmo com experiéncias distintas, o0 marcador da existéncia de um
corpo que expresse sua identidade de género, para os entrevistados, refletem autoestima e
felicidade, essa escolha por corpos que reflitam a identidade de género pode ser justificada
pela necessidade de se encaixar no padrdo binario imposto pela sociedade.

Nesse sentido, deve-se ponderar a necessidade de “definir” o género** para ter uma
existéncia validada pela sociedade; é perceptivel o controle social rigoroso dos corpos*, o
que impede a existéncia de corpos diversos.

Interessante que a concepc¢do de género ainda é marcada tdo fortemente pela ldgica
bioldgica que o entrevistado A “justifica” seu género a partir dos 6rgdos encontrados pelo
Raio X. O que remete a dificuldade de desconstruir verdades**? hierarquicamente
estabelecidas, assim como as simbologias que marcaram a existéncia dos corpos, bem como o
estudo cujos resultados mostraram que um dos critérios que méaes e pais consideram
fundamentais para a construgdo da identidade de género é a anatomia genital**®, verdade esta,
possivelmente, repassada para os filhos.

R: Eu me acho Homem, entendeu? Um Homem... Olha para mim que vocé verd,
entende? E... T4, eu nasci com isso, as vezes eu tento entender o porqué dessas
coisas, comigo... Ndo comigo s, mas com as pessoas, porque Deus fez isso... Sei 14,
meu, ser esse tipo de gente... Mas eu ndo posso fazer nada. Eu tento entender que eu
sou homem. E claro que eu sou homem e pronto, entende? Até eu fiz um raio-x, né,
I4 nas partes intimas que eu tenho um testiculo, entdo eu acredito que eles erraram...
Eu ndo tenho ovério de mulher, eu tenho testiculo! Entdo... E ai, onde fica essa
questdo? Os médicos, mano, pararam... Eu falei: mano, misericordia... Quando eu
fui fazer esse tipo de exame vem um monte, uns cinco... E ficam olhando assim...
Ficam pensando... N&o sei o que eles pensam, né? Ai cochicha um no outro... E eu
falei: mano, o que esta acontecendo? (ENTREVISTADO A).

Neste sentido, percebe-se como € forte esta visdo da salde enquanto ldgica voltada
para a doenga e ndo para o bem estar, bem como a necessidade de se encaixar nos padrbes

determinados pela sociedade.

R: Olha pra te falar a verdade eu queria nascer de novo assim... Se fosse pra mudar
eu nasceria de novo como Diego, perfeitamente... Entendeu? (ENTREVISTADO A)

40 BUTLER, J. Problemas de género: feminismo e subversdo da identidade. Rio de Janeiro: Civilizagdo
Brasileira, 2015.

41 FOUCAULT, M. Herculine Barbin: o diario de um hermafrodita. Rio de Janeiro: Francisco Alves, 1982.
432 LOURO (2014), pp. 26-8.
4% HEMESATH, T.P. Disorders of sex development: parental representations of gender identity

construction/Anomalias da diferenciacdo sexual: representacdes parentais sobre a constituicdo da identidade de
género. Psicologia: Reflexdo & Critica, , v.26, n.3, p. 583-8, July-Sept, 2013.
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6.3.2 Participagdo na tomada de deciséo

A categoria emergiu nas duas entrevistas, porém com experiéncias distintas: o
entrevistado A, em algumas passagens, destaca a importancia de garantir voz a pessoa que
terd seu corpo impactado por uma intervencéo irreversivel, destaca que apenas a pessoa que

tera ser corpo impactado pode opinar sobre a intervencao.

R: Eu entendo... Eu entendo que eles ndo poderiam fazer isso comigo, entendeu? Eu
acho que o certo... O correto era ter deixado eu crescer, entendeu? E ver o que
acontece, porque eu poderia evoluir o pénis, poderia cresce... Essas coisas assim...
Entendeu? Entdo eles tiraram, mas também minha mae era muito nova, ela teve
outro filho dela com (ENTREVISTADO A)

R: Eles acharam que eu era mulher... Sim, tipo, porque eu nasci com uma vagina,
mas com um pénis também. Vocé entendeu? Ai eles acharam melhor cortar...
Entendeu? Acharam melhor cortar. (ENTREVISTADO A)

R: Eu acharia melhor esperar.

P1: Vocé daria esse conselho?

R: Sim, esperar porque eu acho que o ser humano ndo pode mudar nossa vida. Quem
entende da nossa vida somos nds. O nosso, sei la... Eu sei que eu ndo sou assim
porque eles tiraram sem a minha palavra né... Ainda eu era pequeno, entdo... A
pessoa tem que deixar crescer pra deixar tomar a escolha certa.

A importancia da participacdo do individuo Intersex no processo de tomada de decisédo
é um assunto que esta sendo abordado pela literatura da Ciéncias Sociais*** cada vez com
mais forga, como foi possivel verificar no decorrer do trabalho, inclusive pauta dos
movimentos ativistas da causa Intersex*®. A participagio do individuo no processo de tomada
de decisdo quanto a seu tratamento, principalmente em relacdo a cirurgia, constitui medida
preventiva dos prejuizos causados por uma redesignacao sexual posterior ou, 0 que seria mais
grave, pela convivéncia forcada com um sexo designado sem estabelecimento de

identificacio*3®.

434 A titulo de exemplo: SANTOS; ARAUJO (2004), como é possivel citar no cenario internacional locais como
a California e a Colémbia que ja possuem regulamentagdo especifica para postergar a realizagdo do exame e
garantir a participacdo da pessoa no processo de decisao.

435 Pode-se citar: Intersex Society of North America (ISNA) e ILGA-Europe.

438 SANTOS; ARAUJO (2004).
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Destaca-se ainda que, aos 12 anos, ja se sentia desconfortavel com o sexo que lhe foi
designado, ressaltando a necessidade de perceber a crianga como parte do processo decisorio.
Corrobora este entendimento com a defesa da doutrina sobre o discernimento e maturidade de

uma crianca na medida da sua capacidade®*’.

P1: E... Vocé lembra em qual momento da vida, assim, que vocé percebeu uma
diferenca em relacdo ao seu corpo, assim, com quantos anos mais ou menos?

R: Doze, porque eu sempre gostei de mulher, na verdade, né... Nunca... nam, credo...
Nunca tive outra atracdo, nunca, nunca mesmo... Ai, tipo, eu fui percebendo que eu
era diferente mesmo... Meu jeito de falar, minha expressdo, ta ligado? E um jeito
estranho... Jogava bola, né. Eu jogava, ndo jogo mais... (ENTREVISTADO A).

Conforme ja mencionado, o ideal seria esperar e sugere como idade para a crianca
decidir 12 anos, uma vez que essa idade poderia ser um marco da participagdo da crian¢a nas
decisBes que envolvem o seu prdprio corpo, em dialogo com a capacidade bioética®3, que tem
como fundamento o art. 12 do ECA. Essa perspectiva alinha ao direito de autodeterminacgéo

da crianga denominando de “direito um futuro aberto”*%.

P1: Vocé acha que qual a idade vocé acha que ja pode decidir?

R: Ah, uns doze anos... doze anos ja td bom ja, porque doze anos o mundo esta se...
Esta mostrando quem ele é. Estd bem claro j&, com doze anos.

R: Eu era crianca, assim... N&o tive a oportunidade de opinar, no caso.

R: Eu entendo como se fosse um erro, porque a gente tem que opinar pelo que a
gente quer! Nos meus quinze, doze anos por ai... Eu acho que ndo é muito certo
fazer, na minha opinido, entendeu? N&o é muito certo. Mas, é isso, Deus sabe 0 que
faz...

Interessante ressaltar que a fala do entrevistado € carregada da l6gica cultural binaria:
ele entende que decidir € se encaixar em algum dos dois sexo culturalmente estabelecidos.

A Entrevistada B, por sua vez, relata que participou da deciséo aos 9 anos, bem como
entende que é importante que a pessoa participe do processo de deciséo.

Boa tarde! E... Lembro sim. Participamos da decisdo. Era 0 que a gente queria
mesmo e acho importante essa participacédo, sim. (ENTREVISTADA B).

437 WINSLADE (2014).

438 AGUIAR, M. Para além da capacidade: o impacto da vulnerabilidade em matéria de autonomia em questdes
de saude. In.: LOTUFO, R.; NANNI, G.E.; MARTINS, F.R. (Coord.). Temas Relevantes do Direito Civil
Contemporaneo: reflexdes sobre os 10 anos do Cddigo Civil. Sdo Paulo: IDP; ATLAS, 2012.

439 GARDNER [et al.] (2018).
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R: E... Ndo... E... A gente estranha né, essa situacdo, s6 que a Luciana conversou
com a gente direitinho, porque ndo era algo, assim, extraordindrio ndo, era
desenvolvido, né? (ENTREVISTADA B).

E curioso observar que apesar de indicar fazer parte do processo de decisdo, a
entrevistada B informa que n&o sabia que a cirurgia era facultativa, assim como, destaca que a
médica disse tinha uma “solug¢do” para o problema, como foi transcrito e discutido no toépico
6.3.1. Ao analisar a entrevista em sua integralidade, percebe-se que a entrevistada B entende
como participacdo o fato de ter sido explicado o procedimento que seria realizado, pois como
a mesma indica que nao sabia que a cirurgia era facultativa, ndo é possivel dizer que ocorreu
uma participacdo ativa no processo de decisdo.

Dessa analise, compreende-se a importancia de garantir informacdo as pessoas
intersex, para que, desta forma, elas possam se sentir empoderadas, e sé assim possam iniciar
a construcao da deciséo, sob pena de ser uma decisdo que ndo reflita a real vontade da pessoa,
ndo podendo falar em respeito & opinido e participacio**®. Nesse sentido, a bioética da
protecdo emerge como lastro tedrico necessario para propiciar condicdes objetivas para o
empoderamento daqueles sujeitos que ndo podem exercer de fato suas capacidades, bem como

garantir protecéo positiva o exercicio da autonomia pessoal**.

6.3.3 O preconceito Vivenciado

Mesmo partindo de experiéncias sociais distintas, uma vez que a entrevistada B
carrega consigo um estere6tipo chancelado socialmente (ser branca, loira, do cabelo liso), fato
este reconhecido pela prépria, nas duas narrativas, aparecem situacbes em que sofreram

discriminacgdo no ambito escolar.

Vocé sabe que o bicho pegou, porque eu tenho aparéncia de homem e ai, tipo, as
pessoas falavam “ah, macho e fémea”... E eu tipo “meu filho, se toca”... Foram as
barreiras do colégio, entendeu? Foi no colégio... e...é dificil, mas agora estou... sabe,
me adaptando mais comigo mesmo. (ENTREVISTADO A).

440 MARTINS, R. Responsabilidade parentais no século XXI: a tensio entre o direito de participacdo da crianca
e a funcdo educativa dos pais. In: PEREIRA, T.S.; OLIVEIRA, G. (Coord.) Cuidado e Vulnerabilidade. Séo
Paulo: Atlas, 2009, p. 76-95.

41 1bid., pp. 386.
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R: Ah no colégio lembra que eu te falei? Tipo... Eu com a aparéncia de homem
assim, tipo me chamavam de “macho e fémea” no colégio... Por isso que eu parei de
estudar também né, na quinta série, fui sd até a quinta série né, como eu te falei,
entdo eu parei de estudar e pelo meu nome também, entdo quando faziam a chamada
la... entendeu? eu meio que, né? Ai, tipo, as pessoas olhavam assim, sabe? E tipo...
iSS0 me matava, “brother”, me matava mesmo... ai eu falei “tenho que tomar um
rumo na minha vida, tenho que mudar alguma coisa” ai foi quando eu comecei o
processo de mudanca de nome, entendeu? (ENTREVISTADO A)

Relatos de situacdes de preconceito, infelizmente, ndo € novidade guando tem da
Intersexualidade, inclusive Escritorio de Assuntos Plblicos dos EUA%?, em declaragio no de
dia do Reconhecimento da Consciéncia Intersex, em 26 de outro de 2016, reconheceram que
as pessoas intersex enfrentam violéncia, discriminacao, assédio e perseguicdo devido as suas

caracteristicas sexuais.

R: Para ser forte! Esse neg6cio ndo € bom, ndo. Né bom néo, passar por isso é chato.
Tem que ser uma familia com a mente aberta. Fé em Deus e da forc¢a para o filho, ou
para a filha, né? Porque é forca, né facil ndo, é complicado... As vezes minha mée...
As vezes alguém para minha mae e fala piada sobre mim... Essa semana mesmo,
uma menina, uma mulher, assim, senhora ja, perguntou para o meu pai “como esta
aquela menina la que falou que virou menino?”. Imagina a situagdo do meu pai, né...
Al entdo, tem que ser, mano... Tem que ser forte mesmo, viu? Tem que ter Deus na
vida, se ndo... (ENTREVISTADO A)

De fato, o entrevistado A narra mais momentos de preconceito do que a entrevistada
B, porém, ambos terem sofrido preconceito reforca a necessidade de preocupacdo com o tema
da intersexualidade, que, ainda quando se encaixa no protocolo de forma “ideal”, traz dor e
sofrimento, diante de uma sociedade que, aparentemente, por falta de informacao, néo garante

inclusdo a diversidade.

R: Aconteceu um caso que minha mée conversou com uma amiga dela sobre isso e a
amiga dela conversou com a nora, a ex-esposa do filho dela, e ela foi e comentou na
escola, teve 0 maior zun-zun-zun, s6 que foi depois que a gente fez a cirurgia.

R: Af a Diretora chamou, deu suspensdo, falou para o porteiro relatar isso porque a
gente era muito... Sempre foi alunas de destaque da escola, todo mundo...

R: Ai isso causava inveja, né? Nas pessoas la.

R: Ai ela queria, tipo assim, atender a gente porque a gente era muito bem vista, tipo
assim, tanto o nosso fisico, né? Todo mundo... Cabelo liso, ndo sei 0 que... Isso ai
chamava a atencdo e o estudo porque a gente nao era so... E é também o nosso jeito
pessoal, a gente estava ali, prestativa... E isso incomodava essas meninas, ai ela foi,
conversou, ai pronto, ai...

R: E, falando que a gente era hermafrodita e tal... Entendeu? (ENTREVISTADA B).

“2In  Recognition of Intersex Awareness Day, U.S. Bureau of Public Affairs. Disponivel em:
<http://www.state.gov/r/pa/prs/ps/2016/10/263578.htm> Acesso em: 1° mar. 2017.
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Os diplomas legais chancelaram o direito a ndo discriminacdo, dentre eles, a CF, a

CDC, o ECA, porém urge a necessidade de politica publica de informacdo sobre o tema para

garantir que este direito seja efetiva preventivamente.

6.3.4 Siléncio como estrategia

O siléncio emergiu nas entrevistas tanto como estratégia destacada pelos profissionais,

chancelada pelos familiares e pelas proprias pessoas intersex, tema este ja evidenciado pela

literatura®*® 444, Apesar de cumprir com o protocolo dentro do” ideal”, a entrevistada B

entende que o siléncio é a melhor estratégia para lidar com a situacdo, inclusive ndo contando

para o0 marido; negando o fato para as demais pessoas ao seu redor.

R: A gente ficou assim... E, deixa eu fechar aqui, porque os vizinhos ficam todos
aqui na porta... Todos curiosos (risos). (ENTREVISTADO B).

P1: Entendi. Mas e ai vocé conversa com o seu marido sobre isso ou ele ndo sabe?
R: Néo...
P1: Ele ndo sabe, né?

R: E. (ENTREVISTADO B).

Nesse mesmo sentido, o Entrevistado A, ao relatar a dificuldade de falar sobre a

intersexualidade, indica que prefere deixar o “passado no passado”.

E porque eu ndo sei tocar no assunto.. Me magoava... Sofria com transtorno
bipolar... Essas coisas assim... Entdo eu, tipo, digo que meu passado é um passado
muito chato, né. (ENTREVISTADO A).

R: Como Diego esta 6timo. Estad cem por cento. Ndo, tipo... Ninguém percebe, se eu
ndo falar, fio...

P1: E vocé costuma falar?

R: Claro que ndo! A minha vida pertence a mim, ndo a eles... Ndo falando mal,
apenas... (ENTREVISTADO A).

443 SUESS (2014), pp. 132.

44| IMA [etal.], (2015).


http://lattes.cnpq.br/4133901855237809
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Interessante destacar que, nas narrativas, o siléncio emergiu como uma estratégia,

inclusive trazida pelos profissionais da equipe de salde.

R: Ai ela falou: Vocé ndo precisa nem comentar com ninguém, nem nada porque o
nosso... Eu fiquei preocupada foi quando fosse perder, né? A virgindade.
(ENTREVISTADO B)

A garantia do direito ao esquecimento é matéria ja debatida pela doutrina e inclusive
chancelada pela jurisprudéncia®®, mas o que se pretende destacar nesta categoria ndo é a
necessidade de contar sobre a intersexualidade, mas o motivo pelo qual se escolhe o caminho
do siléncio e quais 0s impactos na vida da pessoa, pois outros fatores sdo despertados para

garanti-lo, podendo ser visto como vergonha, medo etc.

R: Eu acho que a minha mae ndo deveria conversar com ninguém! Minha mée
conversa demais com as pessoas, acho que ndo tem necessidade... As pessoas nao
vao te ajudar, as pessoas nao vao resolver nada e outra é que o ser humano sé quer
criticar, né? Quando é para elogiar... T4 dificil! Mas, se vocé faz uma coisa erra, tem
alguma coisa, ai tem varias pessoas para nos criticar, apontar... Vocé sabe, né?
Porgue vocé néo escolheu, ndo é? Acho que minha mée foi muito imatura, eu acho
que foi até por falta de instrucéo, né? Ela ndo teve ninguém para orientar, entéo, tipo
assim, a amiga da minha tia pode dar algum conselho: oh, ndo converse, converse sO
com a sua familia e com as pessoas que vao te ajudar, etc... Eu acho que ela falhou
nisso dai, a minha mae. Ela até se arrependeu depois, mas ja era tarde. A gente que
ficou orientando ela a fazer as coisas, porque ela ndo é muito certa do juizo néo.
(ENTREVISTADO B).

R: Eu ndo sei, acredito que sim, porque ela conversa tudo. Eu credito que tem coisas
que... Vocé ndo estd mentindo, vocé ndo precisa conversar, ndo vai mudar nada até
porque vocé ndo sabe se vai ficar com ele para o resto da vida, ai termina, ai
espalha... Conversa com todo mundo, ndo sei, né? Ndo mando no coracdo de
ninguém. Eu acho que ndo tem necessidade... Se fosse interferir em alguma coisa,
tudo bem, mas fora isso, eu acho que ndo tem necessidade. (ENTREVISTADO B)

A Revisdo do Consenso de Chicago**® aponta dentre as dificuldades vivenciadas pelas
pessoas intersex, que, dentre os motivos, pode-se citar: medo da desvalorizagdo, impacto
negativo do corpo, isolamento social, ndo direito a relacionamentos, preocupac¢des com
relacbes heterossexuais, dificuldades de comunicacdo, estes elementos podem justificar a

opcéo pelo siléncio como estratégia.

445 NAVES, B.T.O; SA, M.F.F. Direitos da Personalidade. Belo Horizonte: Arraes Editores, 2017.

448 |_EE [et al.] (2016), pp. 168.



131

6.3.5 N&o identificacdo com o termo intersexo

Os dois entrevistados destacam que ndo reconhecem o termo intersexualidade, ndo se
identificando como tal. Eles entendem que o termo traria um peso e um estigma e que

preferem se distanciar.

R: Cara... a minha opinido eu ndo gosto sabe, se fosse pra mim nascer de novo... Se
eu fosse pedir alguma coisa pra Deus eu pediria “Deus, me faga perfeito”... Porque
isso pra mim... Pra mim ou seja 1& pra quem for ndo é uma coisa boa... ndo é
(ENTREVISTADO A).

R: Nao, ndo... Eu sou o Diego, pronto e acabou. E um termo que eu néo uso no meu
vocabulario. Eu ndo me acho dois, eu sou s6 um, entendeu? (ENTREVISTADO A).

A entrevistada B indica que nunca ouviu falar sobre o termo.

P1: Entendi. Vocé conhece o termo “intersexualidade”?
R: Néo...
P1: Nunca ouviu falar?

R: Possa ser que o pessoal tenha comentado antes 14, né? Mas eu nao guardei, assim,
na memdria, ndo me recordo ndo. (ENTREVISTADO B).

Para além das criticas médicas**’ sobre o termo, que traria uma sensacdo de sexo
intermediario — como dito, esta tese ndo entende como o melhor termo, mas adota-o, pois
entende que ADS e DDS reforcam o estigma vivenciado por estas pessoas, e, por ser
intersexo, 0 termo que hoje é o adotado pelos ativistas.

Essa ndo identificacdo pode ser justificada pelo fato de que é muito recente essa
discussdo da intersexualidade, para além da l6gica biomédica, ainda mais recente no Brasil.
Assim, essas pessoas foram direcionadas para um légica completamente biomédica, ndo se

questionando sobre a possibilidade de garantia da aceitacdo do seu corpo do jeito que ele é.

47 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? Arq Bras Endocrinol Metab, S&o Paulo, v. 51, n.
6, Aug., 2007.
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6.3.6 Direito ao nome como direito fundamental

A garantia do direito a um nome que expresse sua identidade de género emerge como
fato preponderante para a vida em sociedade, um marco para que o entrevistado pudesse

encontrar um novo caminho para a sua vida.

P1: O que vocé espera dessa cirurgia?
R: Ah, nascer outra pessoa, né... [...] Vai ser o segundo passo da minha vida.
P1: O primeiro foi qual?

R: O nome. Agora é o segundo. Cada expectativa é o que me livra de uma espera.

Apesar de ndo ser o foco deste trabalho, a discussdo sobre o direito a0 nome, sem
qualquer intencdo de esgota-lo, mas diante da sua importancia por se tratar de um direito da
personalidade que é um direito fundamental, € importante lembrar que o nome € a primeira
grande chancela do individuo na sociedade**®. Como indica o entrevistado, 0 nome é que esta
exposto, € 0 que aparece para as pessoas, 0 nome é o elemento identificador da esséncia, ainda

que superficial, da pessoa.

P1: Vocé acha que essa sua caracteristica fisica ela atrapalha ou interfere de alguma
forma na sua vida?

R: Olha... Ndo. Agora, ndo. Mas quando eu tinha o outro nome, misericordia...
Nossa... Pessoal olhava assim pra mim e dizia “ndo, véi...” tipo, elas achavam até
que eu era uma travesti (risos) Sai fora (risos). Esta repreendido, né: tipo, nada
contra, viu? Quem é€... Mas... Tipo, meu nome interferia muito... Agora... De boa,
sabe? Eu era, tipo, muito privado na época, sabe? Naquela época eu tinha um outro
nome que eu ndo vou falar... Entendeu? (ENTREVISTADO A)

Interessante observar que apesar do entrevistado ressaltar a importancia do nome para

a consolida¢do do encontro com o seu “verdadeiro eu’:

Ah, sei 14, meu, quando vocé é uma coisa nao tem como esconder, cara. Sabe? Vem
14 de dentro.

48 BORGES, R.C.B. Direitos de personalidade e autonomia privada. 2.ed. rev. Sdo Paulo: Saraiva, 2007(Col.
Prof. Agostinho Alvim/coordenacdo Renan Lotufo).
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A escolha do nome foi feita por sua mae, momento em que ele destaca como essencial

para cristalizar sua deciséo:

Nossa, sobre a mudanga de nome foi até uma coisa meio estranha assim, porque foi
meio rapido, sabe? Do nada, assim. Eu fui morar no bairro... Eu moro aqui na Bahia
agora né? E la... Sei 14, é um bairro perigoso (risos) entdo minha mae... Sei 14, eu
comecei a vestir roupa de homem assim e do nada minha mae falou assim: “vocé vai
se chamar Diego.” pra todo mundo aqui... Ai tudo bem, tipo... Tranquilo. Falei “Oh,
legal”. Minha mde j& sabia ja, sabe? Sabia de tudo... Ai j& vesti a roupa e tudo
certinho... Ai eu falei “mée eu quero correr atras do meu sonho” — falei pra ela. Ai
minha mae: “vocé tem certeza que quer isso?” eu falei que “sim, eu quero”. “Ah
entdo fala com a médica aqui de Salvador e fala que vocé quer mudar de novo, corre
tras desse objetivo seu”. Ai entdo passei pela Ana Carolina, acho que foi trés anos
ou quatro anos, na psicologa. Ai pra mudar, ai veio o processo do... do advogado,
né?

O processo, ja referido na secdo 2, demorou mais de 3 anos. Na audiéncia, a juiza
perguntou sobre a orientacdo sexual do entrevistado, quando a discussdo era acerca de
identidade de género. Enquanto advogada na audiéncia, esta autora quis intervir para impedir
perguntas abusivas, mas o entrevistado respondia as perguntas com esperanca, contando
detalhes da sua orientacdo sexual. Parecia entender que seria necessario “convencer” a juiza a
permitir que ele fosse quem ele é. Esta percepcédo foi confirmada quando o entrevistado disse

que a audiéncia foi tranquila e sem qualquer constrangimento.

P1: E sobre o processo em si, como foi? Vocé foi pras audiéncias, vocé conseguiu
contar sua histdria, vocé se sentiu invadido, como foi?

R: N&o, na verdade quem contou a minha histdria foi a advogada mesmo, né? Que
estava me representando, a advogada. A juiza s6 me fez umas perguntinhas s6, mas
nem lembro... A juiza... Eu ndo lembro, mas quem me representou mais foi a
advogada, eu nem respondi muito em termo dela, pra juiza... Nao.

P1: Entendi. Vocé ndo se sentiu invadido de forma nenhuma?

R: N&o, nem um pingo.

No Brasil, a discussdo da indica¢do do sexo na certiddo de nascimento ainda esbarra
em duas grandes questdes: aposentadoria e alistamento militar. Em um primeiro momento é
importante ressaltar que estas sugestdes legislativas ndo trariam qualquer impedimento para
tais temas ja que a “definicdo” ou “retificagdo” ocorreria até os 18 anos de idade, momento
em que ocorre o alistamento militar e inicia a contribuigdo previdenciaria.

E importante questionar a necessidade da adequacdo binaria e buscar garantir direitos

fundamentais minimos, sem que haja imposicdo de convencfes sociais de género. Este
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trabalho reconhece que a sociedade brasileira ainda precisa direcionar-se para uma discusséo

social mais vanguardista para conseguir a garantia de uma vida ndo-binaria.

6.3.7 Objetificacdo do Paciente em nome da beneficéncia

A bioética partiu do paradigma da beneficéncia para o paradigma da autonomia,
garantindo o protagonismo do paciente diante da tomada de decisdes que impactam em suas
vidas, porém, na préatica, as condutas ainda privilegiam a ldgica da beneficéncia, nédo
entendendo aquele sujeito como elemento principal do processo, que precisa das informacdes

necessarias para tomar a decisdao como garante a bioética da protecao.

R: Quando for médico... Doutor bom, explica. Mas tem uns que ndo. Ai para... Um
monte de gente 14 e ai teve uma la que falou: nossa, mas vocé... O seu problema é
muito delicado - Uma médica falou pra mim, entende? Ai disse: vocé é especial! Eu
falei: hum, ta. Obrigado... Sé.

Destacando, ainda, que, ap6s anos de lutas para a garantia de principios éticos para
pesquisa com pessoas, depois de tantas legislacBes e tratados internacionais, ainda é possivel
descrever cenas de desrespeito com o paciente, sendo alvo da curiosidade da equipe de saude,

sem o consentimento do mesmo, sem pensar no respeito a intimidade.

R: Mas enche a sala quando eu vou fazer esse tipo de exame.

P1: E como é que vocé se sente com isso de encher a sala? VVocé ja perguntou para
eles se eles se, de repente, podiam ndo chamar tantos assim?

R: Néo sei, eles ndo falam muito. Eles ndo falam e, tipo, eles para explicar para mim
tem que ser bem explicado, né, porque eu sou meio lerdo... Entdo eu tenho que
estudar sobre mim também, entendeu? Mas ai tem um tanto de gente e ai as pessoas
perguntam se a minha mée tem parentesco com 0 meu pai, né, ai eu falo que tem,
que sdo primos segundo - se eu ndo me engano. E ai é, tipo... S6 me olham assim e
falam que eu tenho testiculo. Ai “vocé tem testiculo...”, tanto que eu perguntei né,
ai: “vocé tem testiculo, vocé ndo tem ovario feminino”, entende? Ai eles me
perguntam se eu vou reconstruir de novo, o pénis... Eles ficam perguntando e eu
falei: olha, € 0 meu propdsito, entende? Ai ele: ndo, mas vocé vai conseguir, vai dar
tudo certo. Entendeu? E isso.

P1: E como é que vocé se sente com isso deles ficarem te olhando e perguntando um
monte de coisa?

R: Eu fico apreensivo. Eles ndo fala nada...

P1: Entendi.
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R: Até que... Pd, o que eu penso? Eu nédo sei, peco para Deus me dar uma guia,
porque eu ndo sei... Eu ndo sei nada sobre 0 meu corpo, o que esté la dentro, eu ndo
fago ideia do que eu tenho. Entende? Eu sei 0 que esta aqui fora, agora la dentro,
ndo. Sé eles para me falar...

O paciente, tendo assimilado a l6gica cultural que consolida o saber médico, e, por
isso, naturalmente, aceita o que Ihe é imposto, pois acredita que precisa se submeter ao que a
equipe determinar, ja que os profissionais detém o conhecimento técnico, e s eles poderdo
ajudar no seu caso. As pessoas com mais vulnerabilidade econdmica, que acessam 0s
equipamentos de saude publicos, na maioria das vezes, sentem-se tdo agradecidos por
“conseguirem” o tratamento, introjetam o dever de se submeter a esses tipos de desrespeitos,

bem como a qualquer pesquisa que esteja sendo feito.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A argumentacdo trazida ao longo da tese demonstrou que o protocolo biomédico de
designacgéo sexual ndo garante o protagonismo da pessoa intersex no momento que entende
pela importancia da cirurgia como melhor estratégia para a “normaliza¢do” dos corpos. Para
viabilizar o protagonismo dessa pessoa, € necessario postergar a realizacdo da cirurgia nos
casos que nao sao indispensaveis para a saude da crianca, considerando que € um ato
irreversivel, porém, adiavel.

Considera-se a capacidade bioética, aos 12 anos, como marco para iniciar a construgao
da decisdo sobre a cirurgia, e a bioética da protecdo surge como base teérica que garante o
empoderamento do sujeito para posteriormente decidir, inclusive, sendo possivel decidir ndo
realizar a cirurgia. Assim, esta concluséo foi desenvolvida a partir das seguintes reflexdes a
seguir destacadas.

A intersexualidade é uma expressdo bioldgica de corpos que se apresentam diversos da
I6gica biomédica historicamente chancelada que separa o corpo como sendo feminino e
masculino, assim, as pessoas intersex desafiam a binaridade imposta culturalmente. Esses
sujeitos precisam realizar exames, utilizar medicamentos, durante toda a sua existéncia e
ainda vivenciam preconceitos por toda a sociedade. O “tipo” mais comum € que causa mais
discussOes é a Hiperpalsia Adrenal Congéntia (HAC) que tem como expressao a ambiguidade
genitalia e que hoje ja pode ser detectada no teste do pezinho.

A Resolucdo 1664/2003 do CFM determina que a intersexualidade é caso de urgéncia
médica e social, sendo necessario equipe multidisciplinar, bem como realizacdo de exames
para que seja possivel a definicdo do sexo bioldgico, que deve ser fruto da discussdo da
equipe de saude com a participacdo da familia e sempre que possivel participacdo da pessoa
Intersex. Destaca a resolucdo que a definicdo se justifica também para diminuir a angustia
vivenciada pelos pais e responsaveis, bem como pela auséncia de estudos que demonstrem o
que ocorreu com a pessoa que néo realizou a cirurgia de definicao.

O Consenso de Chicago de 2006, que alterou o termo intersexo para ADS ou DDS,
incluiu a importancia dos profissionais de psicologia e de servico social, mas com o
fundamento de que esses s@o importantes para a melhor adequacdo daquelas pessoas. Esse
Consenso ainda sugere que as criangas nascidas com HAC, 46, XX, devem ser definidas para

0 sexo biolégico feminino, com o fundamento de que, esteticamente e funcionalmente, ficardo
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mais “adequadas”, bem como existem estudos que indicam que estas pessoas ficam mais
“estabilizadas” no género feminino.

O supracitado Consenso foi revisado em 2016, sendo reconhecido que o termo ADS
ndo teve adesdo dos pacientes; que o Grupo de Apoio é fundamental para 0 empoderamento
das pessoas intersex, a partir do encontro com outras pessoas que vivenciam a mesma
situacdo, destacando que a equipe precisa ser transdisciplinar e ndo multidisciplinar. A revisao
reconhece ser uma preocupacao a cirurgia realizada inadequadamente, porém continua
indicando que pessoas HAC, 46, XX devam ser designadas para o sexo feminino.

Percebe-se que esses protocolos mantém uma Idgica binéria/ heteronormativa que nao
privilegia a participacdo do paciente, mantendo a tradi¢cdo do Poder Médico que possui como
principio hierarquicamente superior a beneficéncia.

A garantia da participacdo no processo de decisdo ganha destaque quando se trata de
uma crianca ou adolescente. Historicamente, a crianca foi entendida como objeto de tutela e,
apenas com a Convencéo sobre os Direitos da Crianca, que ela se tornou sujeito de direito.
Essa Convencédo garantiu os principios da protecdo integral e dos melhores interesses, bem
como garantiu que suas opinides fossem respeitadas. O Estatuto da Crianca e do Adolescente
incorporou essas diretrizes ao ordenamento brasileiro.

Ocorre que, apesar de a legislacdo garantir o respeito a opinido, quando se discute a
aplicabilidade desse conceito, esbarra-se no Poder Familiar, jA& que, para 0 nossoO
ordenamento, até 16 anos, sera absolutamente incapaz, por isso representando e dos 16 aos 18
anos, relativamente incapaz, devendo ser assistido. Frise-se que o limite do Poder Familiar é o
melhor interesse da crianca e urge a necessidade de relativizar a nogdo de que os pais e
responsaveis sabem o que é melhor para os filhos.

Destaque-se que o Codigo Civil foi pensado por uma base patrimonialista,
desprivilegiando as discussdes de cunho existencial, a prova disso temos as alteracdes de
2015 realizadas pelo Estatuto da Pessoa com deficiéncia que, dentre outras alteracdes,
garantiu aquelas pessoas seus direitos existenciais, que seriam negligenciados diante da
interpretacgdo literal do Codigo.

Nesse contexto, emerge a importancia da bioética que avancou na discussdo sobre a
garantia de direitos existéncias, flexibilizando a discussao sobre a capacidade das criangas e
adolescentes, trazendo conceitos como capacidade bioética, que seria a capacidade de decidir
sobre questdes de salde aos 12 anos, tendo como base o ECA que determina que a crianga a
partir dos 12 anos precisa ter sua opinido respeitada. Além disso, considera-se a teoria do
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menor maduro que garante a participacdo da crianga ou adolescente desde que demonstre ter
discernimento e maturidade.

Garantir a concretizacdo do conceito de discernimento e maturidade é um desafio que
ultrapassa a discussdo etaria, considerando que para muitas decisdes de saude poderia uma
pessoa, mesmo maior de 18 anos, naquele momento ndo ter discernimento suficiente para
decidir sobre a sua situagdo. Assim, visando resolver as questdes em que ndo é possivel
garantir o discernimento e maturidade daquela pessoa, optou-se pelos seguintes critérios para
a decisdo: irreversibilidade ou reversibilidade e adiabilidade ou inadiabilidade.

Nesse cenario, a bioética da protecdo emerge como corrente necessaria para garantir o
empoderamento dos individuos particularmente vulneraveis como o caso da criancga intersex,
evitando danos irreversiveis, ao se comprometer com 0 apoio para o desenvolvimento e
maturidade destas pessoas. Entendendo que a vulnerabilidade é uma condicdo associada a
autonomia, acredita-se na importancia e necessidade da bioética da protecdo nos conflitos
éticos sobre criangas intersex para evitar decisGes paternalistas e proporcionar a garantia da
autonomia, ainda que seja no intuito de postergar a decisdo para 0 momento em que seja
possivel cumprir este principio.

Entrevistaram-se duas pessoas intersex que estdo cadastradas no ambulatério de
genética do HUPES, maiores de 18 anos, diagnosticadas com HAC, sendo que uma a
identidade de género se alinha ao sexo que foi designado ao nascimento, e a outra que a
identidade de género ndo se alinha ao sexo designado ao nascimento.

Interessante perceber que, mesmo com experiéncias tdo diversas, emergiram nas
entrevistas categorias comuns, quais sejam: a cirurgia como elemento obrigatério;
participacdo na tomada de decis@o; 0 preconceito vivenciado socialmente; o siléncio como
estratégia para lidar com a situacdo e a ndo identificagdo como intersexo. A partir da analise
das categorias, ja é possivel perceber que a decisdo pela cirurgia ndo é uma garantia de que a
angustia e o sofrimento serdo minimizados, como sugere os protocolos biomédicos, ainda que
a identidade de género se alinhe com o sexo designado ao nascimento.

Foi possivel identificar duas categorias apenas na analise da entrevista do
“entrevistado A”, quais sejam: direito ao nome como direito fundamental e objetificagdo do
Paciente em nome da beneficéncia. Nesse ponto, retoma-se a urgente necessidade de
adequacao legislativa para garantir a inclusdo da diversidade humana, descartando a légica
binéria, j& que o direito ao nome é um direito fundamental minimo. Assim como a relacéo
hierarquica que ainda existe entre o paciente e 0 médico que justifica em nome da possivel

beneficéncia a submissdo do paciente a situacdes de violagao do corpo e da intimidade.
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Em vista de um ndmero cada vez maior de empecilhos e questdes que circundam a
intersexualidade, urgem préticas e posi¢cdes de organizacdes de direitos humanos acerca dos
direitos das criancas a autodeterminacdo, sendo de fundamental apoio iniciativas
governamentais que demonstrem a importancia de uma estrutura para a colaboracdo eficaz
entre grupos terapéuticos, clinicos e outras partes interessadas.

Este trabalho reconhece a complexidade do tema e a necessidade de analisar o caso
concreto, por isso a importancia de postergar cirurgias irreversiveis em criancas, quando nao
essenciais para a garantia a vida. Postergando como marco inicial para a construcdo da
decisdo a maioridade bioética, que seria aos 12 anos, para que elas possam ser protagonistas
da deciséo sobre realizar a cirurgia de designacgao sexual ou mesmo nao realizar a cirurgia.

Para tanto, sugere-se algumas questdes basilares que devem ser utilizadas pela equipe
de salde e a familia diante do nascimento da crianca intersex: 1- Foi passada informacéo
suficiente para os responsaveis sobre a situacao da crianca? A crianga tem discernimento para
receber informacdes sobre a sua situagcdo? Qual seria a melhor forma para abordar o tema com
essa crianca? A cirurgia é facultativa ou é necessaria para garantia da sadde da crianca?

Se a cirurgia for facultativa, entende-se pela garantia do melhor interesse da crianca,
que este trabalho acredita como sendo postergar a cirurgia para que a pessoa possa decidir

sobre o seu préprio corpo.
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APENDICE A

Quadro 1 — Questionario aplicado junto as pessoas intersex

Roteiro De Entrevista Com Pessoas Intersex Que Fizeram A Cirurgia na primeira infancia

INFORMACOES GERAIS

JUSTIFICATIVA

Nome

Nivel de escolaridade

Ocupacéo

Quantidade de filhos e nomes com idades

Aproximagdo com o entrevistado.
Analisar o nivel de instrucéo.

Identificacdo da condicdo social e/ou
escolaridade.
Identificacdo do perfil familiar com

levantamento de gravidez anterior, se for o
Caso.

Data de nascimento

Identificacdo de um marcador cronoldgico

Onde fez acompanhamento no pré-natal?

Pretende-se analisar o acesso a saude integral
da crianga e da genitora.

Local do nascimento (cidade/ nome do hospital ou outro
local)

Pretende-se analisar a regido de ocorréncia
dos casos de intersexualidade.

Quem fez o parto?

Identificagdo de profissional de saude —
doula, parteira, enfermeira ou obstetra

Vocé sabe por que frequenta o ambulatério? Qual a sua
percepcdo sobre o atendimento oferecido?

Saber se a pessoa sabe sobre a sua situacio e
como entende esse processo.

Com que idade (dias, meses, anos) vocé iniciou seu
acompanhamento neste ambulatério? o que recorda
destes primeiros atendimentos? Quem lhe acompanhava
nos atendimentos (familia, professora).

Recorte temporal do inicio do itinerario
terapéutico.

Como vocé pensa/ avalia o diagndstico que os médicos
deste ambulatério elaboraram sobre sua condigdo
corporal na infancia? Em relacdo ao sexo designado,
como se sente?

Entender a percepcdo da pessoa sobre sua
condicdo corporal, bem como a sua
percepgdo sobre o sexo designado.

Vocé ja pensou em ser de um género distinto ao que foi
criado pela sua familia?

Entender sua percepcéo sobre o género em
gue foi criado

Como vocé pensa/avalia as intervengdes cirurgicas na
infancia?

Entender a percep¢do da pessoa sobre o
poder médico

Com que idade vocé fez as cirurgias? Participou de
alguma forma nesta decisdo? (isso se ndo for bebé, mas
crianca que ja possa expressar opinido)

Identificar o protagonismo da pessoa intersex
diante das cirurgias

Vocé possuia expectativa com a cirurgia, se sim, qual? a
cirurgia correspondeu essa expectativa?

Entender o significado da cirurgia para a
vida daquela pessoa

Vocé considera que seu corpo, apos a cirurgia, expressa
seu género? mudaria algo?

Vocé considera que esta sua caracteristica fisica interfere
de alguma forma em sua vida? como? (quais
caracteristicas e como elas afetam)

Ja vivenciou algum constrangimento ou discriminacgao?
poderia descrever alguma?

Analisar a eventual ocorréncia e a forma de
discriminacdo.

Se vocé encontrar uma crianga intersex e puder falar com
a familia dessa crianga 0 que vocé gostaria de dizer?

Em algum momento da sua vida vocé percebeu diferenca
em relacdo ao seu corpo?

Vocé conhece o termo intersexualidade? Se sim, se
identifica com este termo?

Vocé precisou fazer a mudanca de nome? Como foi a sua
experiéncia durante o processo para retificacdo ?
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Quadro 2 — Questionario aplicado junto as pessoas intersex

Roteiro De Entrevista Com Pessoas Intersex Que Ndo Fizeram A Cirurgia na primeira infancia

INFORMACOES GERAIS

JUSTIFICATIVA

Nome

Nivel de escolaridade

Ocupacao

Quantidade de filhos e nomes com idades

Data de nascimento da crianga com intersexo

Aproximacdo com o entrevistado.
Analisar o nivel de instrucéo.

Identificacdo da condicdo social e/ou
escolaridade
Identificacdo do perfil familiar com

levantamento de gravidez anterior, se for o
caso
Identificacdo de um marcador cronolégico

Onde fez acompanhamento no pré-natal?

Pretende-se analisar o acesso a salde integral
da crianga e da genitora.

Local do nascimento (cidade/ nome do hospital ou outro
local)

Pretende-se analisar a regido de ocorréncia
dos casos de intersexualidade.

Quem fez o parto?

Identificagdo de profissional de salde — dola,
parteira, enfermeira ou obstetra

Vocé sabe por que frequenta o ambulatério? Qual a sua
percepgdo sobre o atendimento oferecido?

Saber se a pessoa sabe sobre a sua situagéo e
como entende esse Processo.

Com que idade (dias, meses, anos) vocé iniciou seu
acompanhamento neste ambulatério? o que recorda
destes primeiros atendimentos? quem lhe acompanhava
nos atendimentos (familia, professora..)

Recorte temporal do inicio do itinerario
terapéutico

Como vocé pensa/ avalia o diagndstico que os médicos
deste ambulatério elaboraram sobre sua condigdo
corporal na infancia? Em relacdo ao sexo designado,
como se sente?

Entender a percepcdo da pessoa sobre sua
condigdo corporal, bem como a sua
percepgdo sobre o sexo designado.

Vocé j& pensou em ser de um género distinto ao que foi
criado pela sua familia?

Entender sua percepcdo sobre o género em
que foi criado.

Como vocé pensa/avalia as intervencgBes cirlrgicas na
infancia?

Entender a percepcdo da pessoa sobre o
poder médico.

Com que idade vocé fez as cirurgias? Participou de
alguma forma nesta decisio?

Identificar o protagonismo da pessoa intersex
diante das cirurgias.

A cirurgia lhe inspirava qual expectativa?
cirurgia correspondeu essa expectativa?

Qual? a

Entender o significado da cirurgia para a
vida daquela pessoa.

J& vivenciou algum constrangimento ou discriminacao?
poderia descrever alguma?

Analisar a eventual ocorréncia e a forma de
discriminacdo.

Vocé considera que seu corpo, apos a cirurgia, expressa
seu género? mudaria algo?

Vocé considera que esta sua caracteristica fisica interfere
de alguma forma em sua vida? como? (quais
caracteristicas e como elas afetam)

Em algum momento da sua vida vocé percebeu diferenca
em relacéo ao seu corpo?

Quais os motivos para ndo ter realizado a cirurgia na
primeira infancia?

Vocé conhece o termo intersexualidade? Se sim, se
identifica com este termo?
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