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1. INTRODUCAO

1.1 Apresentacado do tema

As Desordens do Desenvolvimento Sexual (DDS), conhecidas também como
Anomalias da Diferenciacdo Sexual (ADS), sdo um grupo de doencas nas quais 0
desenvolvimento do sexo (cromossémico, gonadal ou genital) é atipico (LUBIANCA
et al., 2017), podendo ter como uma de suas expressdes a genitalia indiferenciada, o
gue impede a designacao do sexo da crianga ao nascimento. Esta condi¢do pode ter
consequéncias do ponto de vista imediato, configurando-se, em alguns casos, como
uma emergéncia pediatrica, como nos casos de Hiperplasia Adrenal Congénita
perdedora de sal. O impacto no longo prazo ndo € menos importante, especialmente
do ponto de vista psicossocial (DAMIANI; STEINMETZ, 2010).

A avaliacao clinica de uma criangca com uma apresentacao atipica da genitalia
inicia-se a partir de um histérico pré-natal minucioso e de um exame fisico do recém
nascido. E preconizado que o manejo destes casos seja realizado através de
abordagem multidisciplinar, até que a etiologia que causou a malformacao possa ser
elucidada, possibilitando a designacao sexual do paciente (LEE et al., 2016).

Durante muitos anos, as equipes que tratavam destes pacientes evitavam ter
uma comunicacéo aberta com os pacientes e suas familias sobre o diagnéstico. Isso
ocorria, em parte, em funcdo da crenca de que haveria dificuldades na aceitacdo de
uma revelacdo ampla a respeito do assunto. Atualmente, ha evidéncias de que na
auséncia de informacdes completas aos pacientes e suas familias, esses individuos
possuem maior dificuldade de lidar com as vicissitudes do diagnéstico e seu
tratamento (LEE et al., 2016). Tais condutas, utilizadas nos dias de hoje, foram
estabelecidas no Consenso de Chicago, uma reunido que ocorreu em 2005, entre a
Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society e a European Society for Pediatric
Endocrinology, que objetivava discutir amplamente questdes referentes a
terminologias utilizadas, condutas de diagndstico, estratégias de cuidado e manejo
de pacientes com DDS, além de estabelecer/padronizar estudos futuros (HUGHES
et al., 2006). Tal evento foi de extrema importancia, pois, além de propor novas

estratégias de abordagem, revisou e substituiu termos e nomenclaturas



considerados pejorativos tanto por parte dos pacientes como por parte dos
profissionais envolvidos no cuidado (MENDONCA, 2010).

Como qualquer tipo de malformacdo, o diagnostico de DDS pode ser
causador de angustia consideravel na familia do paciente, especialmente no periodo
de investigacdo etioldgica, podendo causar, inclusive, um desinvestimento afetivo
dos pais na relacdo com seu bebé. Sentimentos diversos podem ser experimentados
pelo casal/familia, emergindo, nesse contexto, questbes de ordem social e cultural
gue podem dificultar ainda mais a elaboracédo dos conflitos ligados a esta condicdo
(ANTONIASSI; HARTMANN; SANTOS, 2010). Tais conflitos interferem diretamente
no modo como 0s pais percebem seu filho e em como significam essa experiéncia,

repercutindo no manejo futuro da familia diante da situacao.

1.2 Justificativa

A partir da exposicao do tema, entende-se ser de extrema importancia que os
profissionais de saude tenham compreensdo de como se da o processo do
desenvolvimento emocional e psiquico dos pacientes diagnosticados com DDS. Do
mesmo modo, em relagdo aos pais, o entendimento acerca de como o diagnéstico é
percebido e experienciado, e a forma como se d4 a tomada de decisédo acerca dos
tratamentos indicados para seus filhos, se torna importante para que auxilie os
profissionais, envolvidos no processo de cuidado dessas familias, a lidarem com
questdes que demonstram ser tdo especificas e sensiveis. Sabe-se que quando a
noticia da gestacdo é dada a uma familia, expectativas sao geradas, fantasias
comecam a permear 0S pensamentos e anseios dos pais, irmaos e familiares

criando o que chamamos de “bebé ideal” dentro do imaginario de cada um.

A partir do nascimento, das surpresas advindas de um diagndstico nao
esperado, da angustia do nédo saber se aquele bebé tdo aguardado € menino ou
menina, quais tratamentos e intervencdes serdo necessarios, como compartilhar a
noticia, entre outros aspectos, a familia necessita se organizar psiquicamente para
lidar com tal realidade. Surgem ai, os mais variados sentimentos, como tristeza,
raiva, culpa, vergonha, sentimentos que serdo balizadores para o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento ou para o aumento da dificuldade em lidar com tal

experiéncia.



Na éarea da pediatria, equipes multiprofissionais sdo formadas a fim de
oferecer aos pacientes atendidos, cuidado humanizado e integral. Porém, ainda
percebe-se o0 desconhecimento acerca do que sao as DDS, quais sao o0s
tratamentos indicados para cada caso e como se da o desenvolvimento fisico e
psiquico desses pacientes. Como indica Hemesath (2013), apesar dos diversos
estudos realizados acerca do tema, percebe-se que ainda existe muita polémica e
davidas quanto ao manejo desses pacientes e do acompanhamento dos familiares.
Além disso, as discussbes sobre como o diagnéstico causa impacto nos pais e
familiares dos pacientes ainda sdo escassas. Assim sendo, o entendimento claro
das caracteristicas epidemiolégicas dessas pacientes, como sdo as percepcdes dos
pais acerca dos filhos com essa condicdo, a compreensdo da familia sobre o
diagnostico e terapéuticas, trara questdes norteadoras para que se estabeleca

estratégias de intervencdo mais eficazes junto a elas.

1.3 Articulacdo com as propostas da Residéncia

Por ser um diagnostico complexo, pacientes com DDS precisam ser
acompanhados num centro de referéncia, com profissionais capacitados e
experientes, que possam oferecer o cuidado necessario. Percebe-se na literatura
mundial, acerca do assunto, um forte apelo para que os pacientes sejam tratados de
forma multidisciplinar, o que vai ao encontro da proposta da residéncia integrada
multiprofissional, que prop&e troca de conhecimento, dialogo entre profissionais e
oferta de cuidado ao paciente em sua totalidade, nos campos da saude fisica,
psiquica e social. Além disso, essas malformacdes podem ter como consequéncia a
alteracdo de varias areas do desenvolvimento em todas as suas etapas, inclusive na
primeira infancia, exigindo dos profissionais ligados a salude da crianca

conhecimento e manejo adequados.

1.4 Problema de pesquisa

Quais séo as caracteristicas epidemioldgicas desta populagcédo (pacientes com
DDS de 0 a cinco anos e 11 meses de idade) e como se da a percep¢do dos pais

acerca do diagnostico, tratamento e do desenvolvimento das criancas com DDS?



2. REVISAO DA LITERATURA

As primeiras relacbes na vida de uma crianca é fator importante para seu
desenvolvimento psiquico. Deste modo, a relacdo pais-bebé como sendo a primeira
experiéncia afetiva/social da crianca, € fator indicador de saude mental e norteador
de suas relacdes afetivas ao longo de sua vida (GUTIERREZ; CASTRO; PONTES,
2011).

Quando as expectativas dos pais esbarram num diagndstico ndo esperado,
em que o bebé, antes imaginado perfeito, apresenta algum problema, ha o que se
denomina de “luto do bebé ideal’ e varios sentimentos opostos as expectativas
desses pais, podem ser experimentados. Tal impacto pode afetar diretamente na
percepcdo dos pais acerca desta crianca, nas representacfes parentais sobre este
filho e por consequéncia, podem interferir no desenvolvimento do apego entre os
pais e o filho, além de reac6es como rejeicdo, depressdo, ameacgando, inclusive, a
dindmica familiar. (VASCONCELOS; PETEAN, 2009). A literatura aponta que as
reacdes emocionais dos pais diante de diagndsticos de malformacbes podem
interferir no grau de apego dos pais em relagdo aos filhos, variando conforme o tipo
de malformacdo, suas caracteristicas especificas e os problemas que terdo de
enfrentar ao longo do tempo (PEROSA,; SILVEIRA; CANAVEZ, 2008).

As DDS, como um grande grupo de malformacfes congénitas também se
enguadram como causadoras de angustia e sentimentos dos mais diversos nos pais
dos pacientes. A forma como os pais vivenciam a fase do diagndstico, como a
equipe maneja este momento delicado e como este periodo ficara registrado em sua
memoria terd efeito duradouro podendo influenciar nas questbes de ordem afetiva
entre pais e bebé. Além disso, as decisdes familiares podem ser marcadas por
expectativas, experiéncias dos pais neste momento, podendo interferir na
compreensao sobre o desenvolvimento da crianga, tanto emocional quanto sexual,
nos contextos familiares, religiosos e sociais (AHMED et al., 2015). Hemesath
(2013), através de seu estudo, discorre sobre a representacdo parental acerca da
constituicdo da identidade de género em seus filhos com DDS, indicando que a
percepcdo dos pais acerca de seus filhos interfere no modo de criacdo destes,
contribuindo para que a familia desenvolva ou ndo estratégias de enfrentamento

frente ao tratamento e a funcionarem como auxiliares dos proprios filhos.



Deste modo, torna-se importante compreender as caracteristicas do
desenvolvimento afetivo entre pais e pacientes com DDS, suas especificidades e
como este processo se da. Mader et al. (2013) afirmam que de acordo com as
questdes emocionais da mée, ou do principal cuidador, havera ou nao dificuldades
em atender e perceber as necessidades dos filhos, além de dificuldades em
orientacdo e formas de cuidado. Entendemos, portanto, que pais fragilizados
emocionalmente, frente a um diagndstico dificil como DDS, podem ter alteractes de
percepc¢éao global acerca de seus filhos.

O fen6meno das Desordens do Desenvolvimento Sexual vem sendo
amplamente estudado por diversas areas de conhecimento que se envolvem na
assisténcia desses casos, mais particularmente pela Endocrinologia, Cirurgia
Pediatrica, Genética, Urologia, Psicologia, Bioética e Direito. Por envolver um grande
namero de especialidades, o trabalho em equipe multiprofissional aparece como um
desafio. Fica evidente a necessidade de se integrar o conhecimento de cada area, a
fim de se obter um olhar mais amplo sobre cada caso (HUGHES, 2015). Assim
sendo, a Psicologia contribui para uma melhor compreensdo de como se da o
processo psiquico de pacientes e familiares desde o momento do diagndstico, até
intervencdes e acompanhamento a longo prazo. Estendendo a discusséo aos
membros da equipe que oferecerdo apoio e orientacdes que perpassarao a fase do
diagnéstico, o momento de compartilhar a noticia com familiares e amigos e
estratégias de enfrentamento de desafios sociais que podem surgir ao longo da vida
(AHMED et al., 2015)



3. OBJETIVOS

Descrever as caracteristicas epidemiolégicas dessa populagdo, assim como
questdes inerentes a percepcdo de pais acerca do diagnéstico, tratamento e
desenvolvimento de seus filhos, pacientes com DDS inseridos no ambulatério do
Programa de Anomalias da Diferenciacdo Sexual (PADS) do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, a fim de que ofereca aos profissionais de salude, especialmente
profissionais ligados a Saude da Crianca, informacdes para que se estabeleca

estratégias de cuidado e intervencao efetivas.



4. METODO
4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo do tipo descritivo, exploratério, de abordagem
qualitativa, estratégia de pesquisa que se adequa ao objetivo proposto.
(CRESWELL, 2010)

4.2 Campo de estudo

Ambulatério do Programa de Anomalias da Diferenciacdo Sexual de um hospital

escola num municipio do sul do pais.

4.3 Caracteristicas da amostra

Participaram pais de 12 criancas que possuem idade entre zero més e cinco anos de
idade atendidas no ambulatério. Os participantes foram selecionados por meio de
amostra por conveniéncia, quando atenderam os critérios de inclusdo: pais de
criancas de idade entre zero més e cinco anos de idade, que possuam capacidade
de comunicacédo verbal. Foram excluidos pais de pacientes com outros tipos de
malformacdes ou sindromes; pais de pacientes com idade maior que cinco anos e

pais que se negarem a participar da pesquisa.

4.4 Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos nesta pesquisa:

1. Fichas da assisténcia: Fichas utilizadas de forma sistematica na assisténcia pela

psicoéloga vinculada ao ambulatorio.

- Ficha de Anamnese | (Anexo A): Ficha destinada a pacientes recém - nascidos em
investigacdo etiologica. E composta por identificacdo geral do paciente, além de
objetivar conhecer aspectos como histéria da vida conjugal do casal, gravidez,
histéria de vida da crianga, investigacao etiolégica da DDS, além de ter um espaco

para observacdes que o entrevistador fara ao longo da entrevista.

- Ficha de Anamnese Il (Anexo B): Ficha destinada ao registro do acompanhamento
do desenvolvimento de pacientes com DDS. Composta por identificacdo do
paciente, questdes relacionadas a designacdo sexual, acompanhamento no

ambulatorio, procedimentos de intervencdo, satisfacdo com procedimentos,
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percepcdo da familia sobre o diagnéstico, desenvolvimento, sexualidade,
encaminhamentos e registro de observacdes que o entrevistador fara ao longo da

entrevista.

2. Prontuarios eletrénicos dos pacientes.

4.5 Coleta de informacdes

Os pacientes incluidos neste estudo tém o seu acompanhamento clinico realizado
no ambulatorio do programa, no qual as especialidades médicas e a psicologa estédo
presentes, atuando de forma integrada. A partir dessas consultas, os formularios sédo
preenchidos e regularmente atualizados, através de informacdes dadas pelos pais
dos pacientes, além dos registros nos prontuarios. Apoés leitura exaustiva do
material, para fins da pesquisa, os dados foram organizados e padronizados, de

forma a poderem ser submetidos a analise.

4.6 Andlise das informacfes

Como método de andlise dos dados, optou-se pela abordagem fenomenoldgica, ja
gue a pesquisa partiu de uma interrogacédo e ndo de um problema em si. Surgiu do
interesse em compreender como 0s pais vivenciam e percebem o processo saude-
doenca, a investigacdo e o tratamento de seus filhos, ou seja, o processo de
construcdo de significados que os pais desenvolvem a partir de suas proprias
experiéncias. Assim, buscou-se compreender a percepcao, através da optica de
quem a vive, como orienta Martins e Bicudo (1989). A partir da analise do discurso,
registrado nos instrumentos descritos, fala que surge através da percepcdo do
participante acerca do fenbmeno, reduziu-se os conteddos a categorias tematicas,
selecionando o que foi considerado essencial na experiéncia do participante e que
aparecia com maior prevaléncia, permitindo melhor analise e compreensao do

conteuido

4.7 Aspectos Eticos

A pesquisa segue as determinacdes das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos, conforme a
Resolucdo do Conselho Nacional de Saude n°466 de 2012 (Conselho Nacional de

Saude, 2012). O projeto foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
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do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (no. 180043) e pela Plataforma Brasil (CAAE
79027717.8.0000.5327). Além disso, os participantes receberam e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, onde obtiveram informagdes claras e

detalhadas de sua participacao na pesquisa.
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5. RESULTADOS

CRIANCAS COM DESORDENS DO DESENVOLVIMENTO SEXUAL: ESTUDO
QUALITATIVO SOBRE A EXPERIENCIA PARENTAL

Resumo: Introducdo: O estudo investigou a percepcdo dos pais sobre o diagndstico,
tratamento e desenvolvimento de seus filhos com diagnostico de Desordens do
Desenvolvimento Sexual (DDS). Método: E um estudo com delineamento qualitativo,
exploratdrio, com pais de 12 pacientes com DDS inseridos num ambulatério de um hospital
escola da regido sul do Brasil. Foi realizada a analise dos formularios com dados assistenciais,
registrados através do acompanhamento psicoldgico pregresso dos pacientes e de suas
familias, bem como de seus prontuarios eletronicos. Estes foram tratados a partir da analise
fenomenoldgica. Resultados: Os resultados sdo apresentados através de 6 categorias:
expectativa na gestacao; duvidas e fantasias prevalentes quanto ao diagndstico e tratamento;
procedimento cirargico; percepcdo dos pais sobre a crianga; expectativa quanto ao futuro do
filho e rede de apoio familiar. Conclusdes: Os pais utilizam preceitos de sua cultura e do meio
social em que se inserem, baseando nestas as suas expectativas e a forma como percebem seus
filhos. Atribuem grande importancia a coeréncia entre o sexo de cria¢do e a identidade de
género dos filhos, a estética e funcionalidade da genitalia. A cirurgia corretiva ocupa papel
decisivo na percepcdo dos pais em relacdo a condicdo de seus filhos e a insercdo deles na
comunidade.

Palavras-chave: Desordens do Desenvolvimento Sexual (DDS); experiéncia parental;
psicologia infantil, cirurgia genital.

INTRODUCAO

As Desordens do Desenvolvimento Sexual (DDS), sd&o um grupo de condi¢fes nas
quais o desenvolvimento do sexo (cromossomico, gonadal ou genital) é atipico (Lubianca,
Costa, De Paula, Hemesath, Magalhaes, 2017), podendo ter como uma de suas consequéncias
a genitélia indiferenciada, o que impede a designacdo do sexo da crian¢a ao nascimento. Esta
condicdo pode ter consequéncias do ponto de vista imediato, configurando-se, em alguns

casos, como uma emergéncia pediatrica, como nos casos de Hiperplasia Adrenal Congénita
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perdedora de sal. O impacto no longo prazo também necessita ser considerado, especialmente
sob aspecto psicossocial (Damiani & Steinmetz, 2010).

A avaliacao clinica de uma crianca com uma apresentacao atipica da genitalia inicia-se
a partir de um histérico pré-natal minucioso e do exame fisico do recém-nascido. E
preconizado que 0 manejo destes casos seja multidisciplinar, até que a etiologia que causou a
malformacdo possa ser elucidada, possibilitando a designacdo sexual do paciente. Apos a
mesma, 0 paciente deve continuar recebendo esta forma de assisténcia ao longo de seu
desenvolvimento (Lee et al., 2016).

Durante muitos anos, as equipes que tratavam destes pacientes evitavam ter uma
comunicacdo aberta com os pacientes e suas familias sobre o diagndstico. Isso ocorria, em
parte, em funcdo da crenca de que haveria dificuldades na aceitacdo de uma revelacdo ampla a
respeito do assunto. Atualmente, ha evidéncias de que na auséncia de informac6es completas
aos pacientes e suas familias, esses individuos demonstram maior dificuldade de lidar com as
vicissitudes do diagnostico e seu tratamento (Lee et al., 2016).

As diretrizes assistenciais utilizadas nos dias de hoje, foram estabelecidas no
Consenso de Chicago, uma reunido que ocorreu em 2005, entre a Lawson Wilkins Pediatric
Endocrine Society e a European Society for Pediatric Endocrinology, cujo objetivo foi
discutir amplamente questdes referentes as terminologias utilizadas, condutas diante de cada
diagndstico, estratégias de cuidado e manejo de pacientes com DDS, além de
estabelecer/padronizar estudos futuros (Hughes, Houk, Ahmed & Lee, 2006). Tal evento foi
de extrema importancia, pois, além de propor novas estratégias de abordagem, revisou e
substituiu termos e nomenclaturas considerados pejorativos tanto por parte dos pacientes
como por parte dos profissionais envolvidos no cuidado (Mendonga, 2010).

Como qualquer tipo de malformacdo, o diagnéstico de DDS pode ser causador de
angustia consideravel na familia do paciente, especialmente no periodo de investigacao
etiologica. Sentimentos diversos podem ser experimentados pelo casal/familia, emergindo,
nesse contexto, questdes de ordem social e cultural que podem dificultar ainda mais a
elaboracdo dos conflitos ligados a esta condi¢do (Antoniassi, Hartmann & Santos, 2010). Tais
conflitos interferem diretamente no modo como os pais percebem seu filho e em como

significam essa experiéncia, repercutindo no manejo futuro da familia diante da situagéo.

O fenbmeno das DDS vem sendo amplamente estudado por diversas areas de
conhecimento que se envolvem na assisténcia desses casos. A Psicologia, como uma das

especialidades envolvidas no cuidado, contribui para melhor compreensdo do processo
14



psiquico de pacientes e familiares, passando pelo momento do diagndstico e estendendo o
acompanhamento ao longo do desenvolvimento do individuo (Ahmed et al., 2015). O
presente estudo surgiu do interesse em compreender como 0s pais vivenciam e percebem o
processo saude-doenca, a investigacdo e o tratamento de seus filhos com diagnostico de DDS,
ou seja, o processo de construcdo de significados que os pais desenvolvem a partir de suas
proprias experiéncias. Assim, o objetivo foi investigar e descrever questfes inerentes a
percepcdo de pais acerca do diagnostico, tratamento e desenvolvimento de seus filhos com
alguma etiologia de DDS, assistidos em um ambulatério especializado multidisciplinar em

centro terciario de atencéo a saude.

METODO

Participantes

Participaram desta pesquisa 19 pais (12 méaes e sete pais homens) de 12 pacientes com
idades que variaram entre zero e cinco anos, acompanhados no ambulatorio multiprofissional
do Programa de Anomalias da Diferenciacdo Sexual (PADS) do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. Este ambulatério é semanal, sendo integrado por cirurgido pediatrico,
endocrinologistas, pediatra, geneticista e psicologa, que atuam de forma conjunta. A maioria
dos pacientes foi acompanhada pelo programa desde o nascimento, mas alguns foram
encaminhados de outros centros depois de identificada a DDS. O nimero de participantes foi
definido a partir da lista de pacientes acompanhados no ambulatério, por meio de amostra por
conveniéncia, considerando os critérios de inclusdo: pais de criancas com idade entre zero e
cinco anos, diagnosticados com DDS e que possuissem capacidade de comunicacdo verbal,
que estiveram nas consultas de seus filhos, que foram acompanhados pela psicologa do
programa e que aceitaram participar e assinar o0 TCLE. Em algumas entrevistas estavam
presentes 0 pai e a mée, que foram escutados conjuntamente. Em outras, estava presente
exclusivamente a mde. Foram excluidos: pais de paciente com outras sindromes (buscando
evitar a sobreposicdo de informacgdes pertinentes a outras comorbidades) pais de pacientes
maiores de cinco anos, e 0s que nao aceitaram participar da pesquisa.

A tabela a seguir permite a visualizagcdo dos dados sociodemograficos dos pacientes

participantes.
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Dados sociodemograficos dos participantes.

Participante Idade do | Sexo de | Caridtipo Diagndstico Idade no Cirurgia
filho criagao diagnostico
P1 la Masc. 46 XY DDS idiopatico la Sim
P2 5a Fem. 46 XY Deficiéncia 5 alfa 2m Sim
redutase
P3 2a Masc. 46 XY DDS idiopatico 5d Sim
P4 5a Fem. 46 XY Insensibilidade labm Sim
parcial aos
andrégenos
P5 la Masc. 46 XY DDS idiopatico 20d Sim
P6 3a Fem. 46 XY Hiperplasia 2d Sim
Adrenal
Congeénita
perdedora de sal
P7 2a Fem. Hiperplasia 10d Sim
Adrenal
Congénita
perdedora de sal
P8 3a Fem. 46 XY CAIS - 3a Né&o

Insensibilidade
Completa aos

Andrdgenos
P9 5a Fem. 46 XX Hiperplasia Na gestacéo Sim
Adrenal
Congénita
perdedora de sal
P10 2a Masc. 46 XY Hipoplasia de 15d Né&o
células de Leydig
P11 5a Masc. | mos Disgenesia 2d Sim
45,X/46,X, | gonadal mista
invdup Y
P12 2a Fem. 46 XY Disgenesia 3m Sim
gonadal

Instrumentos

Foram utilizados formularios elaborados para fins assistenciais, utilizados de forma
sistematica nas consultas pela psicéloga vinculada ao PADS, subdivididas em duas partes:
Ficha de Anamnese I, destinada a pacientes recém - nascidos em investigacdo etioldgica.
Ficha de Anamnese Il, destinada ao registro do acompanhamento dos primeiros anos do

desenvolvimento dos pacientes com DDS.
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Procedimentos

Os pacientes incluidos neste estudo tém o seu acompanhamento clinico realizado no
ambulatorio do programa, no qual as especialidades médicas e a psicologa estdo presentes,
atuando de forma integrada. A partir dessas consultas, os formularios sdo preenchidos e
regularmente atualizados, através de informacgdes dadas pelos pais dos pacientes, além dos
registros nos prontuérios. Assim, os dados foram organizados e padronizados, de forma a

poderem ser submetidos a analise.

Anélise

Como método de analise dos dados, optou-se pela abordagem fenomenoldgica, ja que
a pesquisa partiu de uma interrogacdo e ndo de um problema em si. Assim, buscou-se
compreender a percepgdo, do ponto de vista de quem a vive, como orienta Martins e Bicudo
(1989). A partir da analise do discurso, registrado nos instrumentos descritos, reduziu-se 0s
conteddos as categorias tematicas, selecionando o que foi considerado essencial na
experiéncia do participante e que aparecia com maior prevaléncia, permitindo melhor anélise

e compreensao do contetdo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir das entrevistas dos pais, registrados nos formularios assistenciais e
prontuarios eletrénicos, emergiram questfes importantes e comuns, possibilitando assim, a

organizacédo das falas em categorias que serdo apresentadas a seguir.

Expectativa na gestagdo

Esta categoria emergiu a partir da investigacdo acerca da constituicdo do casal de pais,
das particularidades sobre o relacionamento conjugal e sobre o funcionamento familiar, antes
do nascimento do filho. Mostrou-se fundamental entender a historia de vida do bebé desde a
gestacdo, bem como a forma como os pais vivenciaram esta etapa. Todos os participantes
associaram, em algum momento, o termo “expectativas na gestacdo” com “sexo do bebé”,
descrevendo exames como ecografias, vistos como importantes aliadas na preparacdo da
familia para receber o filho esperado. Estas expectativas também dizem respeito a escolha dos
nomes, planejamento de enxovais, reunides familiares, sendo este momento associado com o
inicio da construcéo da identidade do bebé, para os pais participantes do estudo.

Dos cinco meninos cujos pais participaram da pesquisa, quatro foram esperados por

suas familias como meninas. Os pais relatam que as ecografias identificavam o sexo feminino
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e diante disso, 0s casais se planejaram e esperaram 0s bebés com enxovais cor-de-rosa e com
nomes de meninas, demonstrando a grande influéncia social/familiar ocasionada pela
identidade sexual da crianca. Um dos casais, confuso diante dos exames, resolveu fazer
enxoval para ambos 0s sexos, um para menino, um para menina, indicando, curiosamente que,
apesar da incerteza do sexo do bebé, a importéncia de se planejar para recebé-lo foi
predominante neste momento. Isso corrobora o que trazem Dessens et al. (2017) em seu
estudo, quando afirmam que a espera em estabelecer a identidade da crianga é um evento
extremamente estressante na vida desses pais.

Das sete meninas, apenas duas familias demonstraram ndo ter expectativas quanto ao
sexo. As demais, cinco, portanto, aguardavam uma menina e conforme o que aguardavam, a
identidade sexual da crianca se confirmou. O que se pode perceber ao longo dos relatos acerca
das expectativas da familia em relacdo aos bebés, ainda intra-utero, é que o planejamento
familiar perpassa questbes de cuidado com saude, preocupagBes financeiras, mas,
especialmente questdes afetivas, como a escolha do nome e a compra de roupas e objetos para
0 novo membro da familia. Percebe-se que a quebra, mesmo que temporariamente, da matriz
de significados sociais, atribuidos ao masculino- feminino gera uma condicdo de incerteza e
angustia, especialmente quando se refere ao modo de introdugcdo da crianca em sua
comunidade, como por exemplo, através da escolha do nome, conforme evidenciam Freda,
Dicé, Auricchio, Salerno e Valerio (2015). Alguns pais expressaram sua angustia no momento
em que foram questionados sobre o sexo do seu bebé, indicando, portanto, impacto emocional
diante do desconhecido e do impedimento, mesmo que momentaneo, de apresentar o filho a
comunidade. Neste sentido, Lubianca et al. (2017) afirmam que a curiosidade de pessoas
préximas acerca do sexo do bebé, pode colocar os pais num dilema entre esconder os fatos e
mentir para ndo compartilharem a real situacdo, pensando na tolerancia (ou sua falta) do

ambiente social em que se encontram.

Duvidas e fantasias prevalentes quanto ao diagndstico e tratamento

Duvidas e fantasias apareceram de modo intenso, tomando grande proporcdo nos
discursos das familias. Das interrogacGes mais prevalentes, destacou-se a relacdo entre a
doenca e a orientacdo sexual de seus filhos na vida adulta, se haveria o desenvolvimento da
identidade de género coerente com o sexo designado e o0 medo de reversao sexual no futuro.
Todos os familiares participantes trouxeram os trés pontos supracitados como fonte de
importante ansiedade. Sandberg, Gardner e Cohen-Kettenis (2012) indicam que o0s pais

podem sofrer um choque com o diagnostico e com 0 questionamento do sexo do bebg,
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associado em grande parte, a incertezas do desenvolvimento dos filhos e isso, de certo modo,
inclui o desenvolvimento psicossexual de suas criancas. Desta forma, pode-se inferir que tais
preocupacOes estdo intimamente relacionadas a experiéncia social dos proprios pais e a
necessidade de classificacao dos filhos dentro das categorias de género masculina-feminina.

Outro anseio relevante evidenciado pelos participantes foi a fertilidade de seus filhos.
Neste tdpico, familiares de metade dos pacientes participantes trouxeram a preocupacdo de
que suas criancas ndo pudessem ter capacidade de gerar filhos biologicos na vida adulta.
Hemesath (2013) traz em seu estudo o entendimento de que as caracteristicas da doenca,
especialmente da cronicidade dela e a auséncia de garantias em relagdo a alguns aspectos do
desenvolvimento dos pacientes - como a fertilidade, por exemplo -, além de gerarem ddvidas
nas familias, produzem fantasias distantes da realidade atual, como podemos ver nas
preocupacOes reveladas pelos pais, causando ansiedade diante de questdes relacionadas a um
futuro ndo proximo. No estudo de Dessens et al. (2017) é discutido o potencial de fertilidade
em culturas ou comunidades que esperam a procriacdo. Nestes casos, os individuos inférteis
sdo menos valorizados enquanto cénjuges, o que foi percebido também nos resultados do
presente estudo.

Outro topico levantado pelos pais, pertinente a essa categoria, foi a estética corporal de
seus filhos. Pais de quatro meninas trazem consigo a preocupacdo com a possibilidade de
virilizacdo dos corpos de suas filhas, ndo apenas do 6rgdo genital, mas de todo o corpo. Em
relacdo aos pais de meninos, todos trouxeram a preocupacao de que seus 0rgaos genitais nao
fossem “normais”, podendo causar problemas de autoestima e exposicao social. Este ponto

sera aprofundado na categoria a seguir referente ao procedimento cirargico.

Procedimento cirargico

Os discursos dos pais sobre a anatomia da genitalia de seus filhos, assim como de sua
espera pela cirurgia, promoveram boa oportunidade para a compreensdo de suas percepcoes
acerca da doenca da crianca. A andlise foi realizada partindo de trés pontos relacionados ao
procedimento: 1 - a participag@o dos pais na tomada de deciséo pela cirurgia, 2 - a percepcao
sobre a mesma, e 3 - o nivel de satisfacdo com o resultado estético pds-cirargico. A cirurgia
de correcdo da genitalia antes do primeiro ano de vida € uma questdo polémica e muito
discutida pelos centros de referéncia que assistem essa populagdo. Porém, ainda prevalece,
dentre a comunidade cientifica, a defesa da atribui¢do sexual no nascimento, complementada
por intervencdes cirurgicas precoces e educacdo congruente com o sexo designado. Este

processo auxilia as familias e os proprios pacientes na construcdo de suas questdes
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psicossociais (Freda et al, 2015; Hemesath, 2013). Todos os pais colaboradores da pesquisa
afirmaram que participaram de modo ativo da tomada de decisdo sobre a cirurgia indicada
pela equipe médica. Em parte, isso esta ligado ao modo como receberam a indicacdo e o grau
de relacionamento que desenvolveram com a equipe ao longo da investigacdo etiologica.
Sandberg et al. (2013), pontuam que as decisdes acerca do procedimento cirargico dependem
das caracteristicas individuais dos pais e do paciente, mas também das discussGes
oportunizadas com estes em relacdo as vantagens e desvantagens de suas escolhas, oferecendo
aos familiares uma relacdo de confianca com a equipe que exerce o cuidado de seus filhos.

Dentre as sete meninas, até o momento da coleta dos dados, seis haviam realizado
cirurgias de correcdo da genitalia e os pais demonstraram nivel alto de satisfagdo com o
resultado estético, trazendo em suas falas sentimentos de felicidade e confianca. Um casal de
pais, em particular, demonstrou a importancia da cirurgia inclusive para introducdo da crianca
no meio social, planejando o inicio de sua vida escolar somente ap6s a mesma, pelo medo de
que, em algum momento, fosse estigmatizada ou discriminada. Freda et al. (2015), em estudo
com resultados semelhantes, trazem questdes sobre o processo da cirurgia. Afirmam que a
reconstrucdo genital, que tem finalidade estética e funcional, ocorre nos primeiros anos de
vida j& que a genitalia com aparéncia atipica gera fantasias ou rejeicdo do género pelos pais,
produzindo confusBes de género também na crianca.

Dentre os familiares de meninos, todos trazem a importancia da cirurgia do ponto de
vista estético, mas também funcional. Os pais trazem maior preocupacdo quanto a
funcionalidade e satisfacdo sexual no futuro dos filhos, depositando grandes expectativas na
cirurgia. Hemesath (2013), conclui em seu estudo, realizado com mées de pacientes com
DDS, que estas consideram que 0 sucesso ou o fracasso de seus filhos, nas relagbes sexuais
futuras, sdo diretamente relacionados a aparéncia da genitalia, temendo que os filhos possam
ser constrangidos ou terem sua funcionalidade sexual comprometida caso tenham uma
genitalia esteticamente “incorreta”. Crismann et al. (2011) elucidam que a cirurgia precoce, na
maioria dos casos, € necessaria para tratar de questdes funcionais, permitindo, por exemplo, a
saida urinaria sem obstrucdes ou infec¢des ou para eliminar o potencial risco de malignidade
associado as gbénadas disgenéticas. O tempo dos procedimentos também foi justificado como
uma estratégia para aliviar o sofrimento das familias e reduzir a probabilidade de

estigmatizacdo, sendo necessarios mais estudos acerca do tema.

20



Percepc¢ao dos pais sobre a crianca

Vérios foram os significados que os pais atribuiram ao termo “percep¢ao”, sendo
associado pela maioria dos participantes com questdes de género. Dos sete pais de meninas,
seis trouxeram explicitamente em suas falas que percebem suas criangas “como meninas”.
Tal termo aparece nos discursos seguido de complementos como preferéncias por brinquedos
e acessorios considerados femininos, caracteristicas de comportamentos como vaidade,
carinho, delicadeza e inteligéncia. Essas falas indicam a questdo cultural do que pertence ao
campo do feminino e do masculino, influenciando no pensamento dos pais e promovendo a
construcdo de sua representacdo sobre a crianca. Apenas uma das participantes se referiu a
filha com caracteristicas gerais, nao reforcando a questdo de género.

Dos pais de meninos, nenhum deles especificou na fala o termo “como menino”, mas
trouxeram no discurso percepcdo de caracteristicas conhecidas socialmente como
predominantemente masculinas como, por exemplo, irritacdo, agitacdo e agressividade. O
modo como os pais referem-se aos seus filhos indica sua necessidade de reforcar as
caracteristicas das criancas de acordo com o padrdo social esperado para meninas ou meninos.
Sabe-se que a identidade de género depende de uma construcdo psicossocial que engloba
diversos fatores que podem ser tanto do desenvolvimento, como também culturais, familiares
e sociais. Lubianca et al. (2017) chamam atencdo para o papel dos pais na construcdo da
identidade de género, ja que sdo os responsaveis pelas primeiras relacbes sociais de seus
filhos, trazendo consigo as referéncias particulares acerca de sua identidade sexual e da
articulacdo desta com a identidade de género. O modo como os pais percebem seus filhos &,
portanto, fundamental no processo da construcdo da identidade de género destes pacientes,

assim como de todas outras criangas sem essa condicao.

Expectativa quanto ao futuro do filho

Os discursos dos pais permeiam questdes que vado desde a preocupacdo com a saude
fisica até os futuros relacionamentos amorosos e sexuais. As falas dos pais das meninas foram
as que tiveram maior variacdo de contetido, havendo predominancia do desejo de que as filhas
crescam saudaveis, que se desenvolvam bem e que estudem. Uma das mées trouxe em sua
fala a expectativa de que a filha compreenda sua condicdo de DDS e n&o se revolte com as
decisbes dos pais tomadas em sua infancia. Outro casal, que se encontra ainda na fase de
compreensdo da etiologia, indicou a dificuldade de pensar no futuro da filha, apontando que

seu processo de entendimento, ainda permeado pela angustia frente a incerteza, esta
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diretamente ligado a capacidade de estabelecer expectativas e planos a medio e longo prazo.
Duas, das sete familias de meninas trazem o desejo/expectativa de que as filhas formem uma
familia a partir de relacionamentos heterossexuais.

Dos pais de meninos, todos trouxeram em sua fala o desejo que os filhos tenham
relacionamentos saudaveis, heterossexuais e que formem uma familia, indicando,
preocupacdo com questbes de ordem sexual, revelando que, o que os pais consideram
relacionamentos saudaveis e adequados, adquire contornos baseados na singularidade de cada
familia, em seus valores culturais e sociais.

O que foi unanimidade no discurso de todos os participantes é o desejo de que 0s
filhos crescam saudaveis, e tal conceito pode ter diferentes conotacGes para cada familia.
Freda et al. (2015) trazem em seu estudo essa questdo, afirmando que, além da dificuldade de
categorizacdo do filho em masculino ou feminino, o diagnostico de DDS também conjura
uma representacdo mental entre o doente e o saudavel, dando lugar a um estado de incerteza

nas varias etapas do desenvolvimento da condic&o de DDS.

Rede de apoio familiar

Todos os pacientes incluidos no estudo possuem como principal cuidador sua mae.
Levando em consideracgdo familiares que estéo cientes da condi¢do do paciente, pais de 10 das
12 criangas participantes da pesquisa afirmam ter rede de apoio familiar efetiva. Porém,
demonstraram compartilhar informac@es estritamente necessarias, 0 que vai ao encontro do
estudo de Crissman et al. (2011). Os autores evidenciam que a maioria dos pais opta por
restringir o compartilhamento do diagnéstico a poucos familiares e escolhe, cuidadosamente,
quem podera visualizar os genitais de seus filhos.

O que chama atencdo nessa categoria € a participacao dos pais homens nas consultas e
internacbes das criancas. Dos 12 pacientes, cinco tem pais que participam ativamente dos
cuidados, comparecendo as consultas e estabelecendo relacdo de proximidade e comunicacao
com a equipe; dois pais acompanham, poréem utilizando-se de postura passiva diante dos
cuidados; trés pais ndo participam e ndo comparecem as consultas e dois pais, apos reunides
com equipe, na fase da investigacdo etiolégica, ndo conseguiram lidar com tais questdes e
abandonaram suas esposas e filhos. Lubianca et al. (2017) discorrem sobre o impacto da
diagnostico de DDS na relacdo dos pais, explanando que € comum a separacdo do casal
devido a dificuldade de tolerarem o diagnostico da crianca. Quando o casal € informado sobre

a necessidade de uma investigagdo genética como parte do tratamento, podem ocorrer
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sentimentos de culpabilizacdo do outro, devido a conclusdo de que o “gene ruim” foi

fornecido por um deles, o que pode enfraquecer o relacionamento conjugal.

CONCLUSOES

Este estudo possibilitou compreender a percep¢do dos pais em relacdo a experiéncia
de terem filhos com algum diagndstico dentro do grande grupo das DDS. Percebe-se que o
nascimento de um bebé com esta condicdo, trazendo consigo dividas acerca do seu sexo,
pode ser um evento extremamente estressante na vida de pais e familiares. N&o saber se 0
filho € menino ou menina causa uma ruptura no planejamento familiar e nas expectativas
geradas pelos pais acerca de seu bebé ideal, podendo impedir, num primeiro momento, a
introducdo dessa crianca na comunidade em que a familia estd inserida. A incerteza
vivenciada pelos pais gera uma preocupacao em relacdo aos filhos que vai além de questbes
estritamente médicas, passando por aspectos emocionais, sexuais e sociais. O conceito de
salde deve ser considerado de forma ampliada, conforme preconizado pela Organizacao
Mundial de Saude. Neste deve estar incluso o campo psicossocial como um dos critérios de
bem estar e saude, sendo que o presente estudo possibilitou visualizar todas as areas afetadas
diretamente pela doenga.

Os pais participantes da pesquisa demonstraram em suas falas tracos de esperanca nas
terapéuticas e procedimentos sugeridos pela equipe, especialmente as cirurgias de correcdo da
genitalia, encontrando nelas uma possibilidade de que seus filhos tenham “vidas normais”,
expressao usada por muitos. Tal expectativa carrega consigo conceitos e crencas individuais,
construidos através das experiéncias sociais das familias. Estes possibilitam pensar, conforme
afirmam Sandberg et al. (2012), que estes valores estdo imbricados na percep¢do dos pais
acerca da condicdo da crianca e na interpretacdo do que é comunicado pela equipe médica.

Cabe também destacar o papel da equipe multiprofissional como comunicadora das
noticias, bem como um potente agente de apoio emocional para essas familias. Este se faz
fundamental no momento da investigacéo etiologica da DDS, sempre tdo estressante aos pais,
mas também longitudinalmente, quando outras dificuldades vao se impondo. Os participantes
do presente estudo sdo assistidos em um centro de referéncia em DDS, recebendo
atendimento altamente qualificado e de forma multidisciplinar. Ainda assim, necessitam de
auxilio, suporte e intervengdes psicologicas ao longo das vérias etapas de suas vidas,

principalmente em fases em que ocorrem transi¢cdes, como na adolescéncia. Desta forma, é
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necessario destacar a importancia de qualificacdo profissional, inclusive entre profissionais
psicélogos para oferecerem atendimento adequado para esses pacientes e suas familias.

Ha necessidade de estudos semelhantes, envolvendo os proprios pacientes e suas
percepcOes acerca do que foi levantado aqui, bem como de comparagdes com outros centros
tercidrios que acompanham essa populacdo Se faz importante ressaltar que o presente estudo
faz parte de um projeto maior, longitudinal, que pretende levantar posteriormente diferentes
aspectos psicologicos, cognitivos e de qualidade de vida dos pacientes assistidos em nosso

ambulatorio.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou compreender a percepcdo dos pais em relacdo a
experiéncia de terem filhos com algum diagndstico dentro do grande grupo das
Desordens do Desenvolvimento Sexual. Percebe-se que o nascimento de um bebé
com esta condicdo, trazendo consigo davidas acerca do seu sexo, pode ser um
evento extremamente estressante na vida de pais e familiares. Nao saber se o filho
€ menino ou menina causa uma ruptura no planejamento familiar e nas expectativas
geradas pelos pais acerca de seu bebé ideal, podendo impedir, hum primeiro
momento, a introdu¢do dessa crianca na comunidade em que a familia esta inserida.
A incerteza vivenciada pelos pais gera uma preocupacao em relacdo aos filhos que
vai além de questbes estritamente médicas, passando por aspectos emocionais,
sexuais e sociais. O conceito de saude deve ser considerado, como indicado pela
Organizacdo Mundial de Saude, ampliado, abarcando o campo psicossocial como
um dos critérios de bem estar e salude e o presente estudo possibilitou enxergar
todas essas areas afetadas diretamente pela doenca.

Os pais participantes da pesquisa demonstraram em suas falas tracos de
esperanca nas terapéuticas e procedimentos sugeridos pela equipe, especialmente
as cirurgias de correcdo da genitalia, encontrando nelas uma possibilidade de que
seus filhos tenham “vidas normais”, expressdo usada por muitos. Tal expectativa
carrega consigo conceitos e crencas individuais, construidos através da experiéncias
sociais. Estes possibilitam pensar, conforme afirmam Sandberg et al. (2012), que os
fatores familiares e culturais estdo imbricados na percepcdo dos pais acerca da
condicao da crianca e na interpretacdo do que é comunicado pela equipe médica.
N&o ha como nao destacar o papel da equipe multiprofissional como comunicadora
das noticias e também como potente apoio emocional para essas familias. Apesar
dos participantes deste estudo serem atendidos em um centro de referéncia em
DDS, recebendo atendimento altamente qualificado, ainda necessitam de auxilio,
suporte e intervencdes psicologicas ao longo das varias etapas de suas vidas.
Portanto, percebe-se a importancia de qualificacdo profissional, inclusive entre
profissionais psicologos para oferecerem atendimento adequado para esses

pacientes e suas familias.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - responséaveis

N projeto GPPG: 18-0043
N° CAAE: 79027717.8.0000.5327

Titulo do Projeto: Avaliacdo Longitudinal dos Aspectos Psicolégicos, Cognitivos e Qualidade de Vida
em Pacientes com Desordens do Desenvolvimento Sexual.

A crianca ou adolescente pelo qual vocé é responsével estd sendo convidada a participar de
uma pesquisa cujo objetivo é avaliar as caracteristicas cognitivas (intelectuais) e psicoldgicas dos
pacientes com Desordens do Desenvolvimento Sexual em diferentes momentos ao longo do
tratamento realizado no HCPA. Esta pesquisa esta sendo realizada pelo Servigco de Psicologia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé concordar com a participacdo na pesquisa, os procedimentos envolvidos sdo 0s
seguintes: responder a questionarios a respeito dos sintomas de ansiedade, depresséo estresse da
crianga ou adolescente pelo qual vocé é responsavel e o participante realizara testes para avaliar seu
desempenho cognitivo e emocional. Essas entrevistas ocorrerdo em diferentes momentos do
tratamento e serdo realizadas em dias de consultas habituais do atendimento do participante. as
entrevistas de pesquisa serdo realizadas no Centro de Pesquisa Clinica do HCPA, com duragéo
aproximada de 1 hora e meia. Além disso, caso vocé autorize, sera consultado o prontuério eletrdnico
do participante a fim de coletar informagdes sobre o diagnoéstico, tratamento realizado e informacdes
gerais, como idade, local nascimento e escolaridade dos pais.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participagdo na pesquisa séo
desconfortos emocionais despertados durante a aplicagdo dos instrumentos de pesquisa e o tempo
despendido para participacdo na pesquisa. Caso a crianga ou adolescente pelo qual vocé é
responsavel necessite de algum atendimento devido a este desconforto, nés faremos o
encaminhamento adequado. Estes serdo tratados em atendimento psicolégico assistencial
sistematico.

Os possiveis beneficios decorrentes da participacdo na pesquisa sdo a melhor compreenséo
sobre o estado emocional, intelectual e qualidade de vida do participante, entre outros fatores que
ajudam a um melhor manejo, orientac@es e decisfes da equipe multidisciplinar com a familia.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatéria. Caso vocé
decida ndo autorizar a participa¢@o, ou ainda, retirar a autorizacdo apos a assinatura desse Termo,
nao haverd nenhum prejuizo ao atendimento que o participante da pesquisa recebe ou possa vir a
receber na instituicao.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e nao havera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante da pesquisa, 0 participante recebera
todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou seja, 0s
nomes nao aparecerdo na publicacao dos resultados.

Caso vocé tenha duavidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel Tatiana
Prade Hemesath, Juliana Unis Castan e Elis Rossi pelo telefone 33598507 ou com o Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, ou no 2°
andar do HCPA, sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu responsavel e
outra para os pesquisadores.
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Nome do participante da pesquisa:

Assinatura (se aplicavel)

Nome do responsavel

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura

Local e Data:
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ANEXO A

SERVICO DE PSICOLOGIA 3 )
FICHA DE ANAMNESE | — PACIENTES RECEM-NASCIDOS EM INVESTIGACAO ETIOLOGICA

IDENTIFICACAO
Nome do paciente:

Prontuario: Data de Nascimento:

Idade: anos e meses Telefone:

Nome da mée: Idade:
Profissao: Escolaridade:

Nome do pai: ldade:
Profissao: Escolaridade:

Endereco:

GENETOGRAMA

HISTORIA DA VIDA CONJUGAL DO CASAL

GRAVIDEZ
Desejada?
Relacionamento do casal durante o periodo

Situacéo financeira: Renda da familia:
Consagtinidade? ( )sim ( )nao
Gesta Para Cesa Abo Quantos filhos residem

Historia da crianca
Expectativa da mée na gestacéo

Expectativa quanto ao sexo
Enxoval ?

Parto Cesareo () Normal () Como foi vivenciado

Intercorréncias:

Peso: Apgar: Contato fisico:
Diagnostico de ADS apds o parto? ( ) sim ( ) ndo Quem?
Como foi?
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Outras doencas ou malformacdes?

Investigacao etioldgica da ADS
Transferido de outro hospital? ( )sim ( )nao
Quantos dias?
Lembra exames?

Quanto tempo levou?

Qual o] diagndstico etiologico ou
(porqué)?

hipotese

diagnostica

Qual designacéao sexual?

Quem escolheu o0 nome e porque?

Profissionais da equipe que realizaram a investigacao:

Acompanhamento psicoldgico:

Fantasias prevalentes:

Pais compreenderam o diagnéstico?

Compreenderam a proposta de tratamento?

Duvidas prevalentes

Suporte (rede) Familiar:

Quais familiares sabem sobre o diagnostico?
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Observacdes

Data da anamnese:

Encaminhamento para ambulatorio:

Responsavel:
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ANEXO B

SERVICO DE PSICOLOGIA

FICHA DE ANAMNESE Il - ACOMPANHAMENTO DO DESENVOLVIMENTO DE PACIENTES

COM ADS
IDENTIFICACAO
Nome do paciente:
Prontuario: Data de Nascimento:
Idade: anos e meses Telefone:

Sexo de criacdo ( ) masculino ( )feminino
Como percebem o(a) filho (a)?

Acompanha no ambu do PADS?

Fez alguma cirurgia(s)? Como foi para os pais e o0 paciente?

Satisfacdo com o resultado estético?

Comentarios sobre o tratamento médico:

Médico (s) de referéncia:

Outros familiares sabem sobre o diagndstico? Quem

contou e como

reagiram ?

Desenvolvimento:
Amamentacdo ( )sim ( )ndo quantotempo?

Alimentacdo (como é7?)

Sono (como é?)

Com quem dorme?

Quando sentou?

Quando engatinhou?

Quando caminhou ?

Controle esfincteriano ( )sim ( )ndo Quando?

Retirou fraldas? Com que idade?

Aquisicéo de linguagem

Medos/reacOes de birra
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Escola/creche ( ) sim ( ) ndo porque?

Outras pessoas importantes na familia ?
A crianca interage socialmente ?

Como é o manejo da escola em relagédo a malformacgéo?

Aprendizagem

Sexualidade
Relagdo com o corpo

Auto-estima
Expectativas dos pais em relacdo ao futuro do filho

Duvidas dos pais que surgiram nos primeiros anos do desenvolvimento (sobre diagnostico e
tratamento):

Observacoes:

Necessidade de acompanhamento psicoterapico ( )sim ( )ndo Porque:
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Data da entrevista:
Encaminhamento para ambulatério (psicoterapia):
Responsavel:
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