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Ambigiuidade genital: a percepcao da
doenca e os anseios dos pais

Ambiguous genitalia: perception of the
disease and parents anxiety

Abstract

Objectives: to identify how parents perceive and
face genital ambiguity in their children during
different development phases.

Methods: qualitative study based on the reports of
15 parents of different families on their children's
development expectations. Performed at the clinic of
endocrinologic and genetic diseases of the Hospital
Geral César Cals of Ceard in 2004.

Results: subjects reported: fear and anxiety, and
the feelings involved in the way they handled the
condition were: denial; evasion; regression/projec-
tion and rationalization. The tension and anguish
noted in the neonatal period are expressed by the fear
of death, incurable disease and medication. During
childhood, of the surgical procedure (ambiguous
genitalia) and sexuality (homosexuality). During
puberty and adulthood there's the fear of marginal-
ization, prejudice, homosexuality and infertility.
There is anguish related to pointing at the guilty
party, sexual definition (ambiguity) and the need for
secrecy.

Conclusions: ambiguous genitalia is a highly
complex condition affecting the family psychological
balance. In situations of genital ambiguity deter-
mining and demystifying fears and expectations
should be part of the therapeutic plan.
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Resumo

Objetivos: identificar a percep¢do e os mecanismos
de enfrentamento utilizados por pais frente a ambigiii-
dade genital de seus filhos em suas diversas etapas
evolutivas.

Meétodos: estudo qualitativo, baseado nos relatos de
15 pais, todos de diferentes familias, sobre seus anseios
no desenvolvimento da crianga. Realizado no ambu-
latorio de patologias enddcrino-genéticas do Hospital
Geral César Cals, no Ceard, em 2004.

Resultados: as categorias que emergiram através do
discurso dos sujeitos foram: o medo e a ansiedade, e os
mecanismos de enfrentamento foram: a negagdo; a fuga;
a regressdo/projecdo e a racionaliza¢do. Observou-se
que as tensdes e angiistias no periodo neonatal sdo
expressas através do medo da morte, da doenga
incurdvel e dos medicamentos. No periodo infantil, do
procedimento cirirgico (genitdlia ambigua) e da sexuali-
dade (homossexualismo). Na projecdo da fase puberal e
adulta hd o temor da marginalizagdo, do preconceito, da
homossexualidade e da infertilidade. As angiistias
relatadas foram de quem seria a culpa, a defini¢do
sexual (ambigiiidade) e a necessidade do segredo.

Conclusées: a genitdlia ambigua consiste em uma
patologia de alta complexidade, que desestabiliza a
harmonia psicolégica familiar. Nas situacoes de
ambigiiidade genital, a detecgdo e desmistificacdo dos
medos e anseios dos pais devem fazer parte do plano
terapéutico.

Palavras-chave Genitdlia, Hermafroditismo,
Comportamento, Pais, Crianga
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Introducao

A situacdo de intersexualidade genital, que ¢
definida como sendo a presenca de caracteristicas
dos dois sexos em uma mesma genitdlia, foi reco-
nhecida desde os primdrdios da histéria. Foi repre-
sentada na mitologia grega pelo deus Hermafrodito,
filho de Hermes e de Afrodite, que por sua enorme
beleza, inspirou forte paixdo a ninfa Salmadcis. Ela,
tomada de grande amor, pediu aos deuses que os dois
nunca fossem separados. Os deuses acederam e
juntaram os dois amantes em um sé corpo, criando
um andrégino, isso €, um ser dotado de dois sexos.!

As condutas médicas nos casos de genitdlia
ambiguas tém variado com as décadas. Inicialmente
o intersexo era considerado uma emergéncia. A
definicdo do sexo seguido de procedimento cirdrgico
buscava a minimizacdo das inadequagdes do sexo
social. Atualmente ja se cogita aguardar a crianca
atingir o periodo puberal ou de defini¢do sexual para
que ela opte pelo seu sexo definitivo. Essa atitude
tem sido advogada a partir da constatacdo de que a
exposi¢do androgénica durante o periodo fetal pode
levar a tendéncia de género masculino em criancas
do sexo cromossdmico feminino, especialmente em
casos de hiperplasia adrenal congénita, onde ha uma
sintese e liberacdo andmala de hormonios
androgénicos pela glandula suprarenal.2.3 O qué
deparamos na clinica didria sdo situagdes e conflitos
que ainda ndo permitem a espera do momento ideal
e opta-se por uma intervengao precoce.

Os termos sexo e género, apesar de ocasional-
mente serem utilizados como sindnimos, denotam
dois conceitos diferentes. Sexo é entendido como a
representacdo das caracteristicas fisicas do indi-
viduo.4 A definicdo de género € mais complexa,
sendo definida como o conjunto de sentimentos,
assertivas, atitudes e comportamentos a partir dos
quais se reconhece o individuo como sendo menino,
menina, homem ou mulher.5

Ja a homossexualidade, segundo Freud, consiste
em uma perversdao quanto ao objeto que nédo € pré-
determinado, mas contingente, e a escolha heteros-
sexual é tdo enigmadtica quanto a homossexual.6 A
negacdo da homossexualidade e da intersexualidade
sempre foi alvo de preconceitos sociais. No fim do
século XVIII e inicio do século XIX, os herma-
froditos eram considerados monstros, executados,
queimados e suas cinzas jogadas ao vento.?

As propostas terapéuticas, nos casos de criangas
portadoras de genitdlia ambigua, tém focado a
defini¢do sexual com o objetivo de minimizar os
possiveis traumas na crianga ou, por outro lado, a
resolugdo do dilema médico. O aspecto psicossocial
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da doenga, das relacdes familiares, da aceitagdo das
criangas portadoras por ela mesma e pela familia,
tem sido, em alguns servicos, renegados a um
segundo plano em detrimento a gravidade do quadro.
As novas propostas terapéuticas, ndo levando em
consideracdo uma identidade social, propondo
procedimentos reparadores mais tardios e a defini¢do
do género da crianga podem vir a trazer danos
psicoldgicos bem mais graves que os descritos atual-
mente.8

Dentre as diversas causas de ambigiiidade
genital, na hiperplasia congénita de supra-renal
(HCSR), em especial, as criangas adquirem posturas
e situacdes de género atipicas com tendéncias de
alienacdo. Esse quadro de alienag¢do tende a evoluir
para isolamento, para duvidas, para crises existen-
ciais e para quadros de depressiao que podem assumir
graus de profundidades varidveis.9 As conseqiiéncias
da inadequagdo na fase infantil, quando nio eficaz-
mente trabalhadas, evoluem para a fase adulta. E
demonstrada uma maior freqiiéncia de género
cruzado, menor indice de casamentos ou de co-
habitacdo, menor taxas de experiéncias heterosse-
xuais.10

Até o inicio dos anos noventa 0 manuseio psicos-
social de criangas portadoras de genitdlia ambigua
foi renegado pela estrema gravidade do quadro ao
nascimento.!! Nesse periodo ficou estabelecido que
criangas com caridtipo 46 XX fossem prontamente
definidas como sexo feminino, que realizariam
cirurgia reparadora ou corretiva, com a freqiiente
extirpagdo do clitdris. A reposicdo glicocorticéide e
producdo ovariana de estrégenos adequavam-se ao
quadro, permitindo a sintese hormonal normal e
mantendo a fertilidade. Apesar da agressdo sofrida
pela crianca e pelos pais, aparentemente o problema
estaria solucionado e o preceito de urgéncia estaria
resolvido. Caso contrario pode se instalar uma
tragédia social duradoura por toda a vida, tanto para
o paciente como para a familia.12

Este trabalho teve como objetivo identificar e
analisar os sentimentos percebidos e reconhecer os
mecanismos de enfrentamento utilizados por pais de
criangas portadoras de ambigiiidade genital com
diagndsticos etiolégicos variados; suas percepgdes,
seus sentimentos e suas ansiedades diante da doenga
e quais as repercussdes que poderiam advir dessas
formas de reagdo na estrutura familiar.

Métodos

O estudo foi realizado no Ambulatério de Patologias
Enddcrino-Genéticas do Hospital Geral Dr. César



Cals em Fortaleza, Ceara, Brasil. Desta populagéo
foram entrevistados os pais e maes de criangas porta-
doras de genitdlia ambigua, independentemente da
doenga de base, do sexo cromossdmico, da idade, da
raca e do nivel socioecondmico. A franca exaustdo e
repeticdo das respostas foram utilizadas como
critério de suspensdo do estudo.

O grupo foi formado por 15 pais, sendo 12 maes
e trés pais, todos de diferentes familias. As criangas
variaram de trés meses a sete anos. Foram nove
criangas de sexo cromossOmico XX, sexo social
feminino e trés criangas com sexo cromossdmico
XY, sendo duas com sexo cromossdmico masculino
e um feminino.

Os sujeitos da pesquisa foram abordados para a
realizagdo das entrevistas durante o atendimento
ambulatorial. Os objetivos da pesquisa foram
esclarecidos, ndo tendo havido nenhuma recusa na
participacdo. O total de atendimentos no servico com
diagndstico de ambigiiidade genital é de cerca de 40
criangas nas diversas fases da vida. O grupo de 15
pais (12 maes e 3 pais) participantes constituiu uma
amostra representativa dentro do universo de 32
criangas em seguimento atualmente.

O estudo de enfoque qualitativo foi realizado a
partir de entrevista com questdes abertas. Para sua
execucdo teve como pontos norteadores: a) os senti-
mentos, anseios e percepgdes e modos de enfrenta-
mento utilizados imediatamente apds o nascimento e
ao saberem da doenga do(a) filho(a); b) quais as suas
percepcdes atuais frente a patologia e seus agravos
sobre a crianca e familiares; e, por fim, c) quais os
anseios, receios, expectativas e perspectivas destes
pais em relacdo ao futuro dessas criangas. As entre-
vistas foram gravadas e transcritas para andlise e
avaliagdo das falas.

A andlise e a interpretagdo dos dados foram reali-
zadas a partir da categorizacdo empirica das falas
dos pais e responsdveis, buscando examinar as asso-
ciacdes e as variagdes entre as respostas obtidas.
Ap6s leitura repetida das falas dos sujeitos,
procedeu-se a andlise do material coletado durante
as entrevistas, em seguida o conteido presente nos
discursos foi organizado por semelhanca em nicleos
de sentido e, por conseguinte, agrupados em catego-
rias.

Os pais, que concordaram em participar do
estudo, assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, o qual foi elaborado baseando-se na
resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Satide. O
projeto foi submetido e aprovado sem restri¢cdes pelo
Comité de Etica em pesquisa da Universidade de
Fortaleza.

A ambigiiidade genital na percepcao dos pais

Resultados e Discussao

Para a andlise das falas e percepcdes optou-se
por uma abordagem psicanalitica. Atualmente a
sexualidade humana € vista de diversas formas pelas
diferentes escolas de pensamento: pode ser apresen-
tada como uma teoria de relacionamentos inter e
intra-subjetivos com objetos significativos do mundo
interno povoado de relacionamentos entre objetos
internos.!3 Optou-se, neste trabalho, por se conceber
a sexualidade a partir do conceito de “género
nuclear” e identidade do papel sexual, considerando
o lugar da sexualidade como um universo somato-
psiquico: a base libidinal de todas as sublimagdes e
das pulsdes de vida e de morte, apresentada como
uma teoria de relacionamentos inter e intra-subje-
tivos com objetos significativos do mundo externo.13

As duas categorias que se destacaram nas falas
dos pais foram: o medo e a ansiedade e as principais
formas de enfrentamento foram: a projecdo, a
negacdo/fuga e a racionalizag@o.

Medo

No presente estudo a categoria mais freqiiente, inde-
pendente do sexo, idade dos pais, grau de expressivi-
dade e gravidade de doenca foi o medo. Define-se o
medo como um estado emocional inspirado pela
presenca, real ou pressentida, de um perigo concreto.
Caracteriza-se por vdrias alteragdes no comporta-
mento, desde fuga ao escondimento. Essa foi consi-
derada uma categoria universal por ter sido referida
por todos os pais e todos os familiares.

"... Doutor, estou em pdnico em saber
destas coisas, como vou dar este mundo de
remédios..." (mae).

"Quer dizer que meu filho pode morrer a
qualquer momento..." (mae).

O foco do medo variou enormemente de acordo
com a idade e a gravidade do quadro. H4 o surgi-
mento de um problema social de extrema gravidade.
O trindmio: pais com sua ansiedade de defini¢do
sexual da crianca, o médico sob extrema pressdao
familiar, o recém-nascido sem sexo definido, sem
identidade.

"As necessidades dos pais nos dias
imediatamente apds o nascimento sdo
complexas. Para alguns pais os primeiros
dias sdo horriveis. E devastador para eles
ouvirem dos médicos que estes estdo encon-
trando dificuldade de definir o sexo da
crianga. Afinal eles sdo a razdo genética
daquela crianga” (Warne e Zajac; 1998:
945).3
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Ao nascimento, a evidéncia da malformacio
genital associa-se ao de alto risco de mortalidade,
especialmente nas hiperplasias adrenais congénitas.
A iminéncia da morte, a sobrecarga de exames e
procedimentos invasivos na crianga e a responsabili-
dade do controle medicamentoso desviam a atencdo
dos pais do foco da anormalidade. O medo se projeta
para a gravidade do cendrio como um todo, onde a
ambigiiidade passa a ser apenas mais um item.

No periodo infantil, quando se iniciam os prepa-
rativos para a interven¢do médica reparadora, surge
o medo relacionado ao sucesso do procedimento
cirdrgico (genitdlia ambigua) e o da sexualidade
(homossexualismo). Os pais ficam mais atentos
quanto a sensualidade da crianca. As brincadeiras, os
brinquedos e os jogos que possam "significar" um
comportamento homossexual ou sexual precoce sido
instintiva e imediatamente coibidos, conforme
vemos nas falas dos pais:

"... Um dia ela beijou um priminho na boca

... No outro dia beijou a prima, ai eu a chamei e

expliquei que ndo podia ..." (mae)

Os pais, de forma mais intensa que as mdes,
durante as consultas, demonstram cobrar condutas e
comportamentos quanto a sexualidade da crianga em
fases nas quais ainda ndo houve qualquer descoberta.
Eles expdem seus preconceitos e pré-julgamentos
com o objetivo de coibir futuras possiveis tendéncias
homossexuais.

"... Pra mim sapatdo ¢ coisa do deménio ..."

(pai)

Estudos comportamentais sistemdticos em
meninas com hiperplasia adrenal congénita tém
demonstrado que essas meninas sdo masculinizadas
e defeminizadas de vdrias formas; comparadas com
suas irmas, elas brincam mais freqiientemente com
brinquedos masculinos e sdo mais agressivas quando
provocadas, além de demonstrarem um menor inte-
resse em outras criancas e em bebés. 5

Ansiedade
"... Doutor... Toda crianca tem nome na
incubadora e o meu tem RN de Maria ... Além do
mais, todos tém estetoscopio azul ou rosa e o
meu é cinza ..." (mae ansiosa em definir o sexo).
Para Freud, a tarefa fundante da psique é encon-
trar estratégias de enfrentar a ansiedade, a qual é
provocada por um aumento da tensdo ou desprazer,
podendo surgir em qualquer situacdo real ou imagi-
ndria que ameace a integridade fisica ou psiquica,
sobretudo quando a situacdo é forte demais para ser
ignorada, dominada ou descarregada. As situacgdes
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prototipicas que causam ansiedade incluem a perda
de um objeto desejado, além de rejeicdo ou fracasso
em obter o alvo pretendido. O depoimento acima
parece ser ilustrativo de ansiedade decorrente da
perda do filho idealizado.14

As formas de enfrentamento desenvolvidas pelos
pais apresentaram-se bastante variadas. Diversos
fatores influenciaram as respostas. O mais impor-
tante é o tempo de convivio com a doenga. A medida
que o tempo passa, 0s pais se adaptam a situacéo dos
filhos, a racionalizacdo torna-se mais evidente e a
necessidade de solucionar o impasse torna-se
primordial. A escolaridade dos pais constitui outro
critério importante na estrutura¢do do enfrentamento
psicolégico, e associada ao poder aquisitivo foram
determinantes primordiais na elaboracdo das novas
situacdes vivenciadas pelos pais. Aqui se contem-
plam ndo sé os anos de estudo, mas a capacidade de
obtencdo e de entendimento de informagdes. A reli-
giosidade como forma de suporte psicoldgico e a
ocorréncia de casos semelhantes na familia ou em
outros filhos foram outros fatores que influenciaram
na percep¢do dos pais. As principais formas de
enfrentamento foram: a projecdo, a negacido/fuga e a
racionalizag@o.

Projecao

"... Mas de quem é a culpa?, na minha
Jamilia ndo tem disso. SO pode ser culpa dela ..."
(relato do pai referindo-se a mae).

O mecanismo de defesa denominado de
projecdo, no qual o "ego" se protege da ansiedade,
repelindo seus "maus objetos" e projetando-os em
objetos externos, neutraliza esse sentimento, na
medida em que conserva apenas, incorporados, os
bons objetos.

O individuo exterioriza e atribui a outros suas
idéias, motivos, defeitos, atitudes que ele censura e
condena. Ao culpabilizar o outro, inconscientemente
estaria tentando aliviar a suposta culpa que atribui a
si préprio.

Negacao/fuga

Alguns pais assumem uma posicao de negagao frente
a crianga. Na percepgdo das mées, os pais procuram
eximir-se de qualquer culpa e na consciéncia de se
tratar de uma doenga genética, alguns optam por
fugir da responsabilidade.
"... Meu marido me deixou logo depois que
ela nasceu ..." (mae)



A negagdo consiste na tentativa de ndo aceitar na
consciéncia algum fato que desestabiliza o "ego".
Ocorre em adultos que tendem a fantasiar que certos
acontecimentos ndo sdo reais ou que nunca aconte-
ceram. Ela pode tomar vérias formas, uma delas é a
fuga, em que o individuo foge do contexto, negando-
se a enfrentar o problema.!4

Nas situacdes de ambigiiidade genital &
freqiiente o pai excluir-se. E notéria a auséncia dos
pais nas consultas de seus filhos. Ele passa a negar a
situacdo freqiientemente abandonando a estrutura
familiar, passa a ndo comparecer as consultas
médicas da crianca, ndo assume a responsabilidade
da medicacdo, nega-se a realizar exames. Quando
questionado refere-se ao problema como sendo
exclusivo da mée.

"... O filho dela ji amanhece o dia
tomando remédio ..." (pai)

Regressao

Ao receber o diagndstico da doenga da crianga
ocorre uma confusdo nos referenciais de sentimento
dos pais. Exterioriza-se o medo da morte, da doenga
incurdvel e dos medicamentos.

"Eu chorei muito ... SO pensava que ndo
ia ver ele falando e andando ... " (mae)

"Meu marido ndo consegue compreender
por mais que se explique. Ele so chora
sozinho em um canto ..."

O mecanismo de regressdo, que se trata de um
retorno a um nivel de desenvolvimento anterior ou a
um comportamento infantil diante de um problema
ansiogénico, consiste em um mecanismo de defesa
arcaico e primitivo que, apesar de reduzir os niveis
de tensdo, ndo apresenta solu¢do para o problema.15

Racionalizacao

"... € melhor dizer que vai tomar remédio
o resto da vida do que saber que ndo tem
Jeito nenhum."(mae)

"... Cada um tem o dia de morrer deter-
minado por Deus. As vezes penso que foi
Deus que tirou ela de mim ... Por mais que a
mde sofra, mas Ele sempre faz o que é certo
... Eu tinha medo de perder minha outra filha
... a primeira é do mesmo pai e morreu ..."
(Uma mae perdeu a primeira filha portadora)

A racionalizacdo foi outra estratégia de defesa
observada em alguns discursos. Trata-se de uma
tentativa de manter o ajustamento livrando-se da

A ambigiiidade genital na percepcao dos pais

ansiedade, apresentando motivos aparentemente
légicos e racionais. Na racionaliza¢do o individuo
expressa uma justificativa aceitdvel para uma
atitude, acdo, ou sentimento gerador de angustia.
Desse modo, a racionalizagdo é uma maneira de
acatar as pressdes egdicas, disfarcando os verda-
deiros motivos, tornando o inaceitdvel mais acei-
tdvel. A racionalizagdo funciona como um impedi-
mento ao desenvolvimento emocional, uma vez que
impede o individuo de aceitar e de elaborar as reais
fontes motivadoras de ansiedade.

Com o passar do tempo, especialmente nos casos
de ambigiiidade genital secunddrias as hiperplasias
adrenais congénitas, o sistema endocrinolégico da
crianga torna-se mais eficaz.8 As intercorréncias
morbidas tornam-se mais esparsas e o medo da
morte surge em menor intensidade, pois os pais estdo
mais seguros e habituados a reconhecer sinais de
insuficiéncia adrenal. Passa a haver o entendimento
empirico da hereditariedade da doenca. O senti-
mento de conformacio e aceitacdo da doenga é mais
forte.

A classe social de origem dos pais, o grau de
escolaridade, o nivel cultural, os valores e precon-
ceitos, a rede de relacionamentos e€ o local de
moradia (zona urbana ou rural) sdo fatores determi-
nantes no entendimento, na compreensao, aceita¢io
e convivéncia no que se refere a opcéo sexual.l0

"... As vezes eu penso no sexo dela eu sei
que tudo que Deus faz é bem feito mas o dela

é tdo diferente !!... (depois da cirurgia) ndao

ficou do jeito certo de uma crianga ... eu so

penso se ela vai ter filhos .. Se vai poder
fazer exame ginecolégico como nos
mulheres" (referindo-se a penetragcdo da
atividade sexual) ..." (mae)

"... 86 vem coisa ruim na minha cabega:

se o marido vai gostar dela. Tem muita gente

com preconceito ... Eu ndo vou contar a

ninguém, pois ndo quero que a chamem de

Buba (personagem de novela) ou de macho-

fémea ..." (maie)

Na fase puberal e adulta os pais projetam o temor
do filho ser marginalizado ou vitima de preconceito.
A sexualidade e a infertilidade causam preocupacio,
mesmo conscientes dos riscos da hereditariedade da
doenga.

Concideragoes finais

Os pais costumam construir uma imagem idealizada
para o filho que ird nascer, sendo culturalmente
motivados a projetar o futuro de um filho-sonho, no
entanto, alguns recém-nascidos s@o bem diferentes
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da imagem desejada construida por esses. A situagdo
parece agravar-se quando descobrem que o filho
aguardado apresenta uma disfun¢do ou uma alte-
racdo congénita. Nesses casos os pais podem experi-
mentar diversos sentimentos, tais como: frustracdo,
ansiedade, tensdo, angustia, medo, susto, desdnimo,
choque, revolta, culpa, perda, luto, tristeza e
rejeicdo. Tendo sido preparados para receber filhos
perfeitos, é natural que apresentem dificuldades em
lidar com este filho diferente, real, que ndo corres-
ponde as expectativas paternas.

O nascimento de uma crianga promove
mudangas significativas no lar e no clima emocional
da familia. Essas transformacdes sdo ainda mais
intensas quando se refere ao surgimento de um bebé
com algum tipo de transtorno. A frustracdo frente ao
nascimento desse filho serd proporcional a expecta-
tiva dos pais, ou seja, quanto maior for a expectativa
maior serd a frustracdo. Dentre o rol de expectativas
delineadas pelos pais, o sexo do filho parece ocupar
posicdo de maior relevancia. Ao se depararem com a
chegada de um filho hermafrodita, embora as
reacdes possam variar de casal para casal, freqiiente-
mente esses pais ficam desnorteados e experimentam
principalmente um sentimento de luto, ocasionado
pela perda do filho sadio e idealizado.

Sabe-se que um alto grau de tensdo, ansiedade
ou angustia decorrente de vivéncias frustrantes ou
traumdticas pode promover desordem na estrutura
egoica do individuo. Para fazer frente as situagdes
geradoras de conflito, frustragdo, tensdo e ansiedade,
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