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Atencdo a saude de pacientes com ambiguidade genital
Resumo

A presente pesquisa buscou conhecer e compreender as acées envolvidas na atencdo a saude de
pacientes com ambiguidade genital em um Hospital Geral do Nordeste. A metodologia consistiu em
levantamento de dados nos prontuarios para identificar os casos de ambiguidade genital atendidos no
periodo de 2003 a 2007 e entrevistas com profissionais da area de salde. A chegada ao hospital de um
sujeito com genitalia ambigua fomenta questdes delicadas pertinentes ao diagnostico e tratamento a
problematica. Este Ultimo esbarra em limitagGes relacionadas a infraestrutura do hospital. Somado a
isso, as dificuldades geradas pela dindmica hospitalar restringe a conduta dos profissionais de salde
envolvidos na atengdo a saude de pacientes com ambiguidade genital.
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Health care to patients with genital ambiguity
Abstract

This research aimed to know and understand the actions involved in health care for patients with genital
ambiguity in a General Hospital located in the Brazilian Northeast. The methodology consisted of
surveying data from medical records to identify cases of genital ambiguity seen in the period from 2003
to 2007 as well as interviews with health professionals. The arrival at the hospital of a subject with
ambiguous genitalia raises sensitive issues concerning diagnosis and treatment of the problematic. The
latter bumps up against limitations related to the infrastructure of the hospital. Added to this, service
fragmentation makes it difficult for health professionals conduct their actions concerning the health care
of patients with genital ambiguity.

Keywords: Genital ambiguity; Health care; General hospital.
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Cuidado de la salud a los pacientes con ambigliedad genital
Resumen

Esta investigacion tuvo como objetivo conocer y comprender las acciones involucradas en el cuidado de
la salud de los pacientes con ambigtiedad genital en un Hospital General en el Noreste. La metodologia
consistio en datos de la encuesta de los registros médicos para identificar los casos de ambigliedad
genital atendidos en el periodo 2003 a 2007, y entrevistas con profesionales de la salud. La llegada al
hospital a un hombre con genitales ambiguos, fomenta temas sensibles relacionados con el diagndstico y
el tratamiento del problematico. Este Ultimo se vio obstaculizado por las limitaciones relacionadas con la
infraestructura del hospital. Sumado a esto, las dificultades creadas por el hospitalario de dinamica
restringe la conducta de los profesionales de la salud implicados en el cuidado de la salud de los
pacientes con ambigliedad genital.

Keywords: Ambigliedad genital; Cuidado de la salud; Hospital general

Ambiguidade Genital

“E menino ou menina?”, esta questdo formulada aos pais, ap6s o nascimento de uma crianca, demanda
a exclusdo de uma das alternativas citadas. A impossibilidade de identificar o sexo pela mera observagao
dos genitais externos denota uma emergéncia médica e social (Spinola-Castro, 2005). A emergéncia
mencionada é caracterizada pela medicina dentre os disturbios da diferenciagdo do sexo. Tais distlrbios
consistem em alteracGes que se referem a uma discrepancia entre os diferentes sexos que um individuo
apresenta: genético, gonadal, fenotipico (Damiani, 2002).

Nos seres humanos a diferenciagdo sexual esta associada a presenga ou auséncia do cromossomo Y no
cariotipo. Até aproximadamente a sétima semana apds a fertilizacdo, o embrido humano é um
organismo bissexual, provido com primérdios gonadais e genitais idénticos nos dois sexos. Neste
momento é impossivel fazer a distingdo macro ou microscopica entre embrides com predestinagdo
masculina ou feminina.

O processo de constituicdo como um todo é dividido em quatro etapas: definicdo do sexo cromossémico
(XY ou XX), instituida na fertilizacdo; diferenciacdo das gonadas em testiculos ou ovarios; diferenciagdo
dos genitais internos e externos, masculinos ou femininos, a partir das estruturas indiferenciadas
presentes no embrido; e diferenciacdo sexual secundaria (Guerra-Junior & Hackel, 2002). Os processos
de determinacao e diferenciacdo sexuais contribuem para o desenvolvimento dos genitais externos e
internos, bem como para o desenrolar do amadurecimento sexual durante a puberdade (Maciel-Guerra &
Guerra Junior, 2002).

No caso da ambiguidade genital, ela é considerada na literatura médica (Damiani, 2002) uma
emergéncia pediatrica no recém-nascido e, em alguns casos, a vida da crianca apresenta-se
imediatamente em risco. Mesmo quando ndo ha essa urgéncia, a definicdo do sexo bioldgico de um
sujeito é importante, mas as condutas adotadas para isso ndo sdao simples (Maciel-Guerra & Guerra
Janior, 2002).

Ao longo dos tempos, as condutas adotadas em casos de ambiguidade genital diferiram. Elas sdo citadas
em escritos da histoéria de varias civilizagGes, recebendo valores e significados diferentes para sua
existéncia. Spinola-Castro (2005), percorre os escritos da historia ao longo dos séculos e assinala que o
final do século XIX caracteriza-se como a “era das gonadas”. Neste periodo, o verdadeiro sexo era
considerado pela presenca da génada (idem).

No inicio do século XX, a definicdo gonadal do sexo passa a ser questionada, porém duas caracteristicas
da atencgdo ndo sofreram alteragGes: “o objetivo de manter bem definidas em cada individuo e na
sociedade como um todo as divisdes entre os dois sexos, e o conceito de que cada corpo teria apenas
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um Unico sexo, independente dos érgdos sexuais” (Spinola-Castro, 2005, p. 48-9). Aos médicos era
recomendado ndo sé realizar o diagndstico do sexo, como também a eliminagdo de aspectos ambiguos
incoerentes com o sexo diagnosticado. A posteriori, iniciou-se a era cirdrgica. Neste periodo, o clinico e o
cirurgido centralizaram o poder de decisdo do sexo a ser estabelecido. Sendo assim, o médico
determinava o sexo bioldgico e a anatomia do sujeito apontava os caminhos dessa decisédo (Idem).

Como ressalta Spinola-Castro (2005), com o advento das intervengdes cirdrgicas a preferéncia geral era
inicialmente pela criagdo do sexo feminino. Tal decisdo, do ponto de vista cirlrgico, era considerada
mais viavel com vistas a funcionalidade sexual futura. Neste periodo, para resolugdo dos casos eram
ponderados dois aspectos: a possibilidade de manter relagdes sexuais e/ou a reproducdo.

A partir da década de 90, outros aspectos passaram a ser analisados na realizagdo de cirurgias para
definigdo do sexo. Segundo Damiani (2002) a questdao mais importante é a escolha do sexo de criagdo,
ou seja, o sexo atribuido pelos pais aquela crianga e segundo o qual ela tem sido tratada. Além disso,
observa-se o diagndstico etioldgico, as condicbes anatémicas presentes e a possibilidade de corregédo
para este ou aquele sexo (Damiani, 2002).

Apesar de todo o avango das discussdes acerca dos aspectos éticos envolvidos nos procedimentos a
serem adotados em um caso de ambiguidade genital, tal emergéncia pediatrica é acompanhada por
questdes delicadas em relagdo ao diagnostico e tratamento adequado (Maciel-Guerra & Guerra-Junior,
2002).

A pesquisa

A pesquisa "Ambiguidade Genital” surgiu diante da complexidade de agdes envolvidas na condugdo
desses casos e das inumeras questdes subjetivas emergentes. Seu objetivo foi compreender as acbes
envolvidas na atengdo a pacientes com ambiguidade genital atendidos em um Hospital Geral do
Nordeste. Inicialmente, foi realizado mapeamento dos casos de ambiguidade genital atendidos entre
2003 e 2007 no referido hospital através de um levantamento de dados nos prontuarios médicos do
servico de genética clinica para identificar os casos com genitalia ambigua.

Estes prontuarios foram analisados a partir de um protocolo, instrumento elaborado pela equipe de
pesquisa, constituido pelos seguintes dados: idade, situagdo familiar, local de moradia, constituigdo
familiar, diagndstico, tratamento realizado, tipo de disturbio da diferenciagcdo do sexo, modo de chegada
e a trajetdria hospitalar dos pacientes.

Concomitante a analise dos prontuarios, foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com
profissionais da area de saude. Os entrevistados foram identificados e selecionados a partir dos
prontuarios mapeados e através de indicagGes dos participantes da pesquisa, obedecendo ao critério de
atender ou ja ter atendido pacientes com ambiguidade genital.

O roteiro de entrevista com dezoito questdes abertas foi elaborado com objetivo de conhecer a visdo da
equipe de saude sobre o atendimento a pacientes com ambiguidade genital e as condutas adotadas no
hospital, nesses casos. Foram entrevistados doze profissionais. Seis médicos: um cirurgido pediatrico
(CirPed), um endocrinologista (Endo), dois pediatras (Ped1 e PedNeo) e dois geneticistas (Genl e Gen2).
Dois profissionais de psicologia (Psil e Psi2), um do servigo social (AstSoc) e trés da enfermagem
(Enferl, Enfer2 e Enfer3).

Posteriormente, as entrevistas foram transcritas e os dados organizados em consonancia com os
objetivos da pesquisa. Os resultados foram sistematizados a partir de categorias derivadas de uma
analise de conteudo (Bardin, 1977/2004) da seguinte forma: o material foi recortado através de uma
analise semantica sob a forma de temas-eixo, em torno dos quais o discurso dos profissionais se
ordenou. Os dados apresentados foram discutidos a partir da literatura médica, com o aporte teorico
psicanalitico de autores contemporaneos que abordam a tematica da pesquisa.

Mapeamento dos casos de ambiguidade genital atendidos no hospital

O mapeamento nos prontuarios resultou na identificagdo de dois casos de ambiguidade genital atendidos
no periodo de 2003 a 2007. No ano de 2004, um paciente no hospital com suspeita de pseudo-
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hermafroditismo masculino e em 2005 um caso cuja descricdo no exame fisico apresentava genitalia
externa ambigua.

O primeiro caso, de 2004, procurou o servigo do hospital de modo espontaneo para uma consulta com
uma ginecologista devido a queixa de hipertrofia clitoridiana. A médica solicitou avaliagdo de um
endocrinologista. Em nova consulta com outra ginecologista esta solicita uma série de exames - Ultra-
sonografia, 17 — OH Progesterona, T4 livre, androstenediona, SDHEA. A hipotese diagndstica foi de
hiperplasia da supra-renal. Concomitante ao atendimento médico a paciente participou de um grupo com
pacientes transexuais no hospital.

Uma médica endocrinologista foi consultada e refere que a paciente ndo realizou as dosagens hormonais
solicitadas, ou seja, ela iniciou um tratamento hormonal ndo descrito no prontuario. Como conduta deste
ultimo profissional, a paciente foi encaminhada ao ambulatdrio de genética. A conduta da geneticista foi
orientar a paciente sobre o disturbio da diferenciacdo do sexo que ela suspeita, o pseudo-
hermafroditismo, e explicar as etapas para investigagdo do caso. Solicitou os exames que ja foram
realizados e informou o valor e importancia da realizagdo do cariétipo. Por fim, agendou exame fisico
que sera realizado em local apropriado. Na consulta seguinte, a geneticista obteve mais informagdes
sobre a infancia e adolescéncia da paciente e realizou exame fisico.

A paciente relatou ter realizado mastectomia parcial sob alegagao de ginecomastia que consiste no
crescimento das mamas nos homens, geralmente associadas a desequilibrios hormonais. Segundo
descricdo no prontuario, a geneticista teve dificuldade para realizar o exame fisico por falta de condicGes
apropriadas. Como conduta, a profissional solicitou o cariétipo para precisar o diagndstico. Sua hipdtese
continuou pseudo-hermafroditismo masculino, disgenesia gonadal mista ou deficiéncia da 5a redutase.
Aguardaria o retorno da paciente com os resultados do exame para fechar o diagndstico, porém esta ndo
retornou a consulta. A paciente interrompeu o tratamento no mesmo ano, em 2004.

0O segundo caso, atendido em 2005, foi encaminhado para o Hospital por um neurologista infantil da
cidade que o paciente reside, no interior do Estado, para avaliagdo no setor de genética, por apresentar
quadro de anomalias congénitas multiplas associadas a genitdlia externa. Na consulta, a geneticista fez
anamnese da crianga, exame fisico, e registrou o resultado do cariétipo. O profissional ndo precisou o
diagndstico, e sua hipétese diagndstica foi dismorfias multiplas a esclarecer numa revisdo de todo o
caso, ndo solicitando exames de nenhuma espécie.

No retorno do paciente, o caso havia sido estudado e o médico forneceu um laudo, no qual constava
historico e hipdtese diagnostica suscitada até o momento. Ao que parece, o profissional solicitou um
exame, pois se verificou que em posterior consulta, em julho de 2005, um resultado de exame nao havia
sido encontrado no hospital. Quanto ao ocorrido, o profissional aguardou providéncias. Esta foi a Ultima
consulta do paciente, que interrompeu 0 acompanhamento no mesmo ano. O médico geneticista foi o
Unico profissional do hospital que teve contato com esse caso.

Os dados demonstram que um paciente chegou ao hospital por demanda espontanea e o outro, por
encaminhamento de outro médico, um neurologista. Em ambos os casos, nota-se dificuldades na
conducdo do caso, relacionadas a falta de estrutura fisica e laboratorial e interrupgdo por parte do
paciente, ainda na fase diagnostica.

Quanto ao resultado de apenas dois casos registrados no setor de genética do hospital no periodo de
cinco anos, vale ressaltar que esses dados foram obtidos nos arquivos do Servigo de Genética Clinica.
Este foi o Unico meio encontrado pela equipe para realizar uma pesquisa retrospectiva e encontrar
especificamente casos de ambiguidade genital no universo dos atendimentos de um hospital geral.

Sobre o atendimento a sujeitos com ambiguidade genital

Para conhecer e compreender as agdes envolvidas na atengdo a pacientes com ambiguidade genital,
privilegiou-se as respostas dos profissionais no que concerne a visdo dos mesmos acerca dos
atendimentos de sujeitos com esta problematica. Os médicos foram indagados ainda sobre a diregdo do
tratamento e os métodos utilizados em uma decisdo cirtrgica de definigdo do sexo. As respostas dos
profissionais de psicologia deram subsidios para examinar a insercdo do psicélogo nos atendimentos a
casos de genitalia ambigua.
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Ambiguidade genital: definigdo

No tocante a conceituacdo da ambiguidade genital, as respostas apresentadas pelos profissionais
entrevistados ressaltaram o carater de duvida quanto a definicdo do sexo. Eles caracterizaram a
ambiguidade genital como uma emergéncia pediatrica, em que ndo se pode afirmar se € menino ou
menina, a qual propicia o surgimento de problemas psicoldgicos e sociais para o paciente e sua familia.
Como questbes de natureza subjetiva emergentes nessa situagdo, destacaram a frustragdo e a angustia
dos pais em relagdo a incerteza sobre o sexo de seu filho.

Os médicos definiram a ambiguidade genital em termos técnicos, com énfase na complexidade desses
casos. Os demais profissionais relataram algumas experiéncias no atendimento a esses pacientes. Para
os médicos, em linhas gerais, a ambiguidade genital consiste em uma alteragdo morfoldgica da genitalia
externa do individuo que pode ter causas tanto genéticas quanto causas ndo genéticas. Existem graus
variados de ambiguidade, desde as mais leves, até genitalias absolutamente ambiguas, ou mesmo mal
formadas.

A definigdo e classificagdo da ambiguidade genital tem sido objeto de estudos e pesquisas médicas
(Maciel Guerra & Guerra-Junior, 2002; Huges, Houk, Ahmed & Lee, 2006; Damiani & Guerra-Junior,
2007; Huges 2008). Dada a amplitude de expresséao clinica e complexidade da ambiguidade genital, ndo
€ raro que muitos casos sejam subdiagnosticados e subregistrados.

Diagndstico e tratamento

Questionados acerca dos procedimentos relativos a atencdo a pacientes com genitalia ambigua, os
pediatras ressaltaram que, se a crianga nasce no hospital, contata-se os profissionais apropriados que
solicitardo exames para investigacdo diagndstica. Caso o paciente procure o ambulatoério, a depender do
primeiro profissional, este fara encaminhamentos para outras especialidades, e que, em geral, pediatras,
ginecologistas e endocrinologistas encaminham para geneticistas.

A partir das respostas dos profissionais, independente de se o paciente nasceu no hospital ou foi
atendido no ambulatério, os procedimentos para tratamento podem assim serem descritos: verificada a
genitdlia ambigua, informa-se a familia a situagdo; quando a crianga ndo tem registro civil faz-se a
primeira orientacdo aos pais, que é de ndo registrar a crianga. Concomitante a este periodo, da-se inicio
a investigagdo diagnostica com anamnese, exames fisicos, laboratoriais e avaliagdo por imagem. Visto
que a ambiguidade genital € um sinal clinico, € preciso que seja agilmente investigada e diagnosticada a
etiologia do disturbio.

Seguindo os procedimentos, informa-se o diagnodstico a familia, define-se o sexo de criagdo da crianga,
bem como a “correcdo que devera ser feita para completar o que a natureza normalmente faz, deixar a
genitdlia diferenciada” (Gen2), em suma, as corregdes cirurgicas. Orienta-se ainda a respeito de
possiveis tratamentos hormonais e se fornece esclarecimentos a respeito de prognostico. Neste
percurso, o paciente e sua familia também recebem atendimento psicolégico e, quando necessario, um
assistente social participa do processo.

No estudo da literatura médica pertinente ao tema (Damiani, 2002; Maciel-Guerra & Guerra Junior,
2002), os autores ressaltam que, imediatamente apds o nascimento de uma crianga com um disturbio
da diferenciagdo do sexo, o principal objetivo é o diagnostico preciso de sua etiologia para definicdo do
sexo de criagdo. Preferencialmente, feita de forma agil, com o intuito de evitar situagdes de risco para a
vida do sujeito como em casos de hiperplasia congénita da supra-renal na forma perdedora de sal.

Essa conduta também visa minorar problemas psicoldgicos e sociais com os quais a familia
possivelmente se defronta frente a incerteza do sexo do seu filho (Maciel-Guerra & Guerra-Junior,
2002). Ja nos casos mais tardiamente diagnosticados, durante a puberdade ou em idade adulta, a
atuacdo e conduta dos profissionais devem minimizar esses danos (idem).

Quanto a idade em que os pacientes com ambiguidade genital chegaram ao hospital, os entrevistados
relataram que, em geral, sdo recém-natos, até criangas de 2 a 4 anos de idade. “E quando se trata de
problemas relacionados ao desenvolvimento de caracteristicas sexuais secundarias, a faixa etaria é [...],
pubere ou pré-pubere, 11 e 15 anos” (Gen2). No que concerne ao tratamento tardio, na adolescéncia ou
fase adulta, a fala dos profissionais demonstra a complexidade de abordar o tema tanto na idade adulta
quanto na infancia.
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O ideal, relata um cirurgido: “é quando se chega a um diagndstico no periodo neonatal e ai sim a
condicdo é muito melhor” (CirPed). Em contrapartida, relata um dos geneticistas: “as pessoas muitas
vezes ja vem com o sexo social (da crianca) definido, apesar do problema, ai é que é uma situacao
extremamente delicada” (Gen2). E o endocrinologista citou um exemplo: “os pais ja entraram aqui
dizendo: ‘olha, eu tenho uma menina, ela ja tem nome de menina’. A maioria das vezes ela fica como
menina, mesmo a gente sabendo que o caridtipo ndo é esse” (Endo).

Em todos esses casos o diagnostico preciso é de suma importancia porque conduz todos os
procedimentos terapéuticos e permitira a definicdo do sexo de criagdo. Vale ressaltar dois pontos
destacados pelos profissionais entrevistados: a importancia do processo diagnostico e que este nem
sempre é realizado de forma agil, podendo ficar suspenso por um tempo indefinido. Este tempo ira
depender do servigo e recursos do hospital.

Dentre as dificuldades, um dos geneticistas citou a interrupgdo do tratamento devido a falta de
estrutura: “a falta de uma estrutura que permita, uma vez identificado esse paciente, que ele ndo seja
perdido, que ele ndo volte 1a para o interior e nunca mais retorne” (Gen2). Por outro lado, se o paciente
volta, a dificuldade consiste na realizagdao de exames.

Sabe-se que a investigagdo diagndstica de uma ambiguidade genital tem inicio com o reconhecimento do
sexo ao nivel cromossémico por meio da realizagdo de exame de caridtipo (Maciel-Guerra & Guerra-
Junior, 2002). Sobre a avaliagdo genética nos casos de ambiguidade genital, o Conselho Federal de
Medicina (2003) define que esta deve incluir o aconselhamento genético, bem como os exames
laboratoriais, sendo o cariétipo um dos exames obrigatorios.

Os geneticistas e o médico endocrinologista entrevistado relataram que esse exame ndo € realizado nem
no hospital estudado, nem no Estado. As familias precisam pagar pelo caridtipo. O material é coletado
em laboratérios particulares e enviado para ser realizado em outro Estado. Além disso, os médicos
mencionaram outros exames, que ndo o caridtipo, que sdo necessarios pra se definir um diagnéstico
especifico e que também sdo de dificil acesso, como dosagem hormonal e exames de imagem.

Outra questdo significativa mencionada a respeito do diagndstico e do tratamento concerne ao
reconhecimento pelos profissionais de que a ambiguidade genital causa um grande impacto na familia,
aspecto sobre o qual iremos discorrer a seguir.

A familia: participacdo e decisGes

Incluir a familia nas discussGes sobre as condutas a serem adotadas em casos de ambiguidade genital
nem sempre foi ato relevante para o corpo médico, como assinala Spinola-Castro (2005). A
responsabilidade da decisdo do sexo de criagdo recaia inicialmente sobre a equipe multiprofissional,
privando a familia das informacdes e decisdes, utilizando termos técnicos no restrito contato. “A familia
era orientada para ndo discutir com a crianga a sua condicdo, e os profissionais responsaveis por esses
pacientes eram, por sua vez, orientados a sempre reforcar junto a familia a adequagdo do género
estabelecido” (Spinola-Castro, 2005, p. 49-50).

Esta ndo é mais a conduta utilizada nos casos de ambiguidade genital. As agdes dos profissionais de
saude no atendimento a pacientes com ambiguidade genital mostram outro cenario. Maciel-Guerra e
Guerra Junior (2002) ressaltam a participacdo da familia nesse processo de investigacdo diagndstica e
tratamento, que é demorado e exige desta paciéncia e tranquilidade: “a cada passo da investigacdo, a
familia deve ser informada sobre o que esta ocorrendo” (p. 166).

Foi consenso entre os profissionais entrevistados que o contato com a familia é imprescindivel durante
todo o processo de tratamento. No que diz respeito a transmissdo de informagbes aos pais, ressalta-se a
fala de um geneticista, que enfoca a importancia e o cuidado com que a informagdo deve ser fornecida a
familia: “dar as informacgGes necessarias para que a familia, dentro do seu nivel educacional e cultural,
consiga compreender o que esta se passando com aquele filho no sentido de que possa apoia-lo e
suporta-lo, no sentido de dar suporte, em todo o processo de tratamento e de acompanhamento”
(Gen2).

Como reflexos da falta de informagao, apoio e orientagao aos pais/paciente, os profissionais
sublinharam: a rejeicao do filho pelo pai, receio de que o filho seja homossexual, estigmatizado
socialmente, a crenga de que a crianga seja fruto de um castigo divino. A culpabilizagdo de um pai pelo
outro também foi citado, bem como maes que se responsabilizam pelo problema do filho.

Arquivos Brasileiros de Psicologia; Rio de Janeiro, 63 (2): 1-121, 2011 87



Atencdo a saude de pacientes com ambiguidade genital

Quanto a ouvir as familias, é indispensavel nas entrevistas que suas opinides, duvidas, angustias,
valores, sejam respeitados, para que assim esta possa ser auxiliada na condugdo dessa problematica.
Porém, contraditoriamente, verifica-se na fala de alguns profissionais a ndo participacdo da familia no
processo terapéutico, com a justificativa de dificuldade para compreender o caso ou para evitar
problemas a esta.

Definigdo do sexo de criacao

Ao nascimento de uma crianca com genitalia ambigua, a pergunta circunstancial é: qual sera o sexo da
crianca? Esta interrogagdo ird balizar as decisdes que determinardo as condutas clinicas e cirtrgicas dos
profissionais de saude. Esta questdo igualmente inquieta os pais que “sdo tomados de enorme frustracdo
e estranhamento diante do filho que ndo podem identificar como o de suas expectativas” (Ferrari, 2002,
p. 465).

O objetivo primordial é responder esta questdo, ou seja, definir o sexo da crianga. A esse respeito, 0s
profissionais afirmaram a decisdo como um processo que envolve equipe multiprofissional e familia.
Segundo um dos geneticistas (Gen2) trata-se de um processo acordado, pactuado, entre o que a técnica
e o diagndstico permitem, e as convicgoes e interesses, aspectos culturais e emocionais da familia.

Essa concepgdo é coerente com a pratica do Grupo Interdisciplinar de Estudos da Determinagdo e
Diferenciacdo do Sexo (GIEDDS) do Hospital das Clinicas da Universidade Estadual de Campinas. Para
esses profissionais, a definicdo do sexo de criagcdo, além de envolver profissionais e familia, depende de
variaveis tais como: constituicdo cromossémica, tecido gonadal e risco de malignizagdo destas,
funcionalidade sexual futura, periodo e técnica de corregdo cirdrgica para reconstrucdo da genitalia
externa, previsdo do desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios espontdneos, necessidade de
terapia de reposicdo hormonal, possibilidade de fertilizagdo futura (Maciel-Guerra & Guerra Junior,
2002).

A problematica da definicdo do sexo da crianca precede inclusive sua concepcdo, a partir da psicanalise.
Menino ou menina? Essa interrogacao primordial ilustra a marca imperativa do desejo e fantasia dos
pais, ao oferecerem significados a existéncia da crianca muito antes de seu nascimento (Zalcberg,
2003).

Freud (1914/2003) nos apresenta em seu texto Introdugdo ao narcisismo que, antes de nascer, até
mesmo antes de sua concepcdo, a crianga habita o imaginario de seus pais. Amilde a gravidez é um
periodo repleto de expectativas, sonhos, ideais parentais, que sdo depositados na linguagem e que irdo
marcar a crianga antes de seu nascimento.

Quando a crianga nasce com uma genitalia ambigua, a discrepancia entre a crianca da realidade e a
crianga idealizada é tanta que ultrapassa os limites do “aceitavel” e choca os pais com o real, aquilo que
nao pode ser simbolizado.

Para Ansermet (2003) o diagndstico de ambiguidade genital se interpe como uma irrupgdo do real e faz
fracassar o “edificio simbdlico” e imaginario construido pelos pais, crucial para o desenvolvimento fisico e
subjetivo da crianga. A crianga, que antes ocupava o lugar de desejo na fantasia da mae e promessa de
satisfacdo, fica desamparada. Igualmente, cabe aos pais reconstruir uma narrativa que dara subsidios
no amparo da crianga, no sentido de redirecionar o investimento libidinal dos pais (idem).

Equipe multiprofissional

A respeito da equipe multiprofissional no atendimento a pacientes com ambiguidade genital, vale
destacar o Art. 40 da Resolugdo 1.664 (Conselho Federal de Medicina, 2003): “Para a definigdo final e
adogdo 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”.

O atendimento por uma equipe multiprofissional foi citado pela maioria dos profissionais entrevistados
tanto no processo diagnostico quanto no tratamento medicamentoso e/ou cirdrgico a pacientes com
ambiguidade genital. O cirurgido entrevistado ressaltou ainda a importancia dessa equipe para a
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definicdo do diagndstico e do tratamento: “uma equipe multidisciplinar tem que dar o diagndstico da
malformacgdo e dai tragarem um planejamento terapéutico” (CirPed).

Os profissionais que integram essa equipe também foram mencionados durante as entrevistas: pediatra,
assistente social, psicélogo, cirurgido pediatrico, geneticista e endocrinologista. No entanto, nota-se com
a analise dos dados, uma discrepancia entre o hospital contar com profissionais das diferentes areas;
estes profissionais encaminharem o paciente para as outras especialidades e; haver uma equipe
multiprofissional voltada para o atendimento de sujeitos com ambiguidade genital.

Quanto ao hospital contar com todos os profissionais, o cirurgido entrevistado é enfatico ao expor a
situacdo. “Nds temos todos esses especialistas, mas temos que sair recrutando para tratar a crianca e
dependendo muitas vezes da boa vontade dos colegas” (CirPed). Esse mesmo profissional destaca que
quando os casos sdo classicos, como uma hiperplasia congénita da supra-renal, o tratamento ndo requer
muita discusséo, ele ja é estabelecido.

No entanto, quando o caso exige mais do profissional, a comunicacdo entre as especialidades se faz
presente, mas ndo ha um trabalho integrado. “Mas dizer que ja participei de reunido com a familia, com
todo mundo junto, com os enddcrinos...? Ndo! Psicdlogos? Nado! Eu ja vi isso em congresso, psicélogos,
todo mundo...” (CirPed).

Em relagdo a auséncia de encaminhamento para outras especialidades, o profissional de genética
ressaltou o fato de esse ser o Unico Servigo de Genética Clinica no Estado. Por esse motivo, imagina-se
que teoricamente todos os casos de genitalia ambigua deveriam passar por esse Servico, até para efeito
de diagndstico. Na pratica, ndo € isso que se constata. Se ha menos casos do que deveria haver...
“entdo em algum lugar esses casos devem estar por ai soltos, ou ndo sendo investigados ou, entdo
investigados sem a participagdo da genética, o que é estranho” (Genl). Os resultados da pesquisa
confirmam esse aspecto. Os profissionais entrevistados mencionaram atendimentos a pacientes com
genitalia ambigua que ndo correspondem ao nimero obtido no levantamento de dados nos prontuarios
do Servigo de Genética Clinica.

Quanto a existéncia de uma equipe para o atendimento de sujeitos com ambiguidade genital, foi
mencionado por alguns profissionais a dificuldade de acompanhamento do paciente em sua trajetéria
hospitalar. “Existem os psicélogos, existem os assistentes sociais, existem os enddcrinos, os pediatras,
mas ndo existe um ambulatério pra isso... nds ndo temos uma estrutura especificamente voltada para
tratar genitalia ambigua” (CirPed).

Os dados demonstram que, nas idas e vindas do paciente, ele se perde, frequentemente ndo retorna
nem faz os exames ou atendimentos com outros profissionais. Acrescido a essa dificuldade, foram
listadas as dificuldades sdcio-econémicas dos pacientes, de acesso aos exames que precisam ser pagos,
retorno ao ambulatério, fazer acompanhamentos tanto para o diagndstico quanto na condugdo dos
casos.

O profissional de psicologia nos atendimentos a casos de genitalia ambigua.

No que concerne ao acompanhamento psicoldgico, dois profissionais foram identificados a partir do
levantamento nos prontuarios. Apesar de os profissionais de outras areas mencionarem nas entrevistas
a importancia do psicélogo no atendimento a esses pacientes, os casos acompanhados pelos psicélogos
nao foram encaminhados por esse motivo. Os pacientes atendidos estavam internados nas enfermarias
em que os psicélogos atuam.

De acordo com esses profissionais, a incerteza quanto ao sexo do sujeito recém-nascido, do adolescente
ou do adulto silencia, promove conflitos familiares, mal-estar, estranheza, angustia e frustragdo. Ambos
ressaltaram que a atuacgdo do psicélogo na condugdo desses casos mostra-se essencial no que diz
respeito ao auxilio de pacientes e familiares na elaboracdo e simbolizagdo de seus conflitos. No entanto,
o trabalho da equipe de saude mental, quando mencionado, é apresentado como uma intervengao
pontual. N&o foi descrita uma atengdo sistematica e articulada ao trabalho da equipe médica. A partir da
analise das entrevistas, foram constatadas uma série de circunstancias que impedem uma melhor
atengdo a esses casos, desde auséncia de encaminhamento, problemas de ordem estrutural do hospital,
ao reduzido numero de psicélogos.
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Conclusdo

O atendimento a um paciente com ambiguidade genital no Hospital pesquisado é acompanhado por
questdes delicadas em relagdo ao diagndstico e ao tratamento a problematica. Nos dois casos
identificados na pesquisa foram realizados exames. Em um deles, varios especialistas foram
consultados, e ambos ndo chegaram a iniciar o tratamento, interrompendo-o ainda na fase diagndstica.

Quanto ao resultado de apenas dois casos registrados no setor de genética do Hospital no periodo de
cinco anos, pdde-se constatar, com as entrevistas, que nesse periodo houve outros casos de pacientes
com ambiguidade genital no Hospital, mencionados pelos profissionais entrevistados. No entanto, esses
ndo foram encaminhados e/ou atendidos pelo profissional de genética.

O atendimento dos médicos apresenta-se comprometido devido a inexisténcia do cariétipo no quadro
dos exames realizados na rede do SUS do Estado. E o resultado desse exame que ird conduzir as demais
investigagdes e procedimentos médicos.

Os profissionais de salide entrevistados caracterizaram a ambiguidade genital como uma emergéncia
pediatrica, a qual propicia o surgimento de problemas psicoldgicos e sociais para o paciente e sua
familia. Apesar de tal afirmacdo dos profissionais, aos pacientes com ambiguidade genital o atendimento
é realizado de forma independente pelas diversas areas para as quais sdo encaminhados para exames e
tratamentos. Nao foram identificadas integracdo nessas agdes ou abordagem multidisciplinar sobre os
diversos aspectos envolvidos no caso a caso.

Os resultados demonstram que a condugdo do tratamento a pacientes com ambiguidade genital
apresenta entraves como desinformacao, dificuldade de acesso a exames, descontinuidade no
acompanhamento e desarticulagdo do servigo.
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