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Violag¢oes de direitos humanos nos procedimentos
normalizadores em criangas intersexo

Human rights violations in normalizing
procedures on intersex children

Violaciones de derechos humanos en procedimientos
de normalizacién de nifios intersexuales

Resumo

No Brasil, criangas intersexo ainda sao submetidas a procedimentos para de-
signacdo de sexo bindrio no nascimento e a intervengdes corporais subsequen-
tes. A Resolucdo ne 1.664/2003, do Conselho Federal de Medicina, legitima
intervengoes sobre as corporalidades intersexo, se constituindo como o iinico
instrumento normativo nacional que trata sobre o tema. No entanto, as de-
mandas advindas do ativismo politico internacional intersexo vém expondo
0 quanto as intervengdes precoces na infancia para a designacdo de um sexo
bindrio mutilam os corpos das criancas e violam uma série de direitos hu-
manos. Esta pesquisa visa identificar como os procedimentos precoces, irre-
versiveis e normalizadores, realizados sem o consentimento da pessoa inter-
sexo, revelam-se violadores de direitos humanos. Sob as lentes do conceito de
(in)justica epistémica, partimos das disputas em torno da producdo de evi-
déncias que embasam as prdticas médicas. Demonstramos como esses pro-
cedimentos violam os direitos humanos a satde, a integridade corporal e a
autonomia e os direitos sexuais e reprodutivos, e analisamos quais tém sido as
estratégias para evitar essas violacdoes. Propomos que pessoas intersexo este-
jam no centro das decisoes sobre o proprio corpo e que sejam debatidos, junto a
pacientes e familiares, caminhos ndo ciriirgicos e proibidas intervengoes pre-
coces, invasivas, mutilatorias, prejudiciais, cosméticas e ndo consentidas nos
corpos de criancas intersexo. A proposi¢do de mudancas em instrumentos nor-
teadores que deixem de regular esses corpos é necessdria para, a partir de uma
perspectiva interdisciplinar, incluir instancias bioéticas e de direitos humanos,
assim como pessoas do ativismo politico intersexo.
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Introducdo

As avaliacoes que envolvem o corpo intersexo ainda sdo fortemente pautadas e produzidas pelos sabe-
res biomédicos. No Brasil, esse fato se evidencia, entre outros aspectos, pela Resolucdo ne 1.664/2003
do Conselho Federal de Medicina (CFM) 1, que legitima intervencdes sobre tais corporalidades e
“define as normas técnicas necessdrias para o tratamento de pacientes portadores de anomalias de diferenciacao
sexual”. No meio médico brasileiro, as nomenclaturas “anomalias de diferenciacio sexual” (ADS) ou
“disturbios de diferenciacio sexual” (DSD) sio utilizadas para se referir a intersexualidade. Quando
os saberes biomédicos nomeiam “anomalia” e/ou “distirbio”, estabelecem reiterativamente a patolo-
gia como realidade do corpo intersexo e, a partir dessa perspectiva, normatizam as intervenc¢des que
visam definir o sexo (em feminino ou masculino) da crianca como “corretivas” e “necessarias”. Esses
saberes concorrem para a producio do que se entende como evidéncias cientificas, as quais costumam
basear a tomada de decisdes nos contextos de atendimento clinico.

Contrapondo as postulacdes biomédicas, os ativismos intersexo, desde os anos 1990, reivindicam
a possibilidade de autodeterminacao corporal e adotam o termo “intersexualidade” enquanto catego-
ria ética e politica. Intersexualidade se refere a pessoas que nascem com caracteristicas sexuais, sejam
elas genéticas, anatomicas e/ou referentes aos drgaos reprodutivos e genitais, que nio se enquadram
nas tipicas defini¢des de corpos masculinos ou femininos 2. Desde essa compreensao, ativistas do
movimento intersexo expdem o quanto as interveng¢des precoces durante a infancia para a designacao
de um sexo binario mutilam os corpos das criancas e violam uma série de direitos humanos 345.

O movimento politico da Sociedade Intersex da América do Norte (ISNA), assim como o trabalho
intelectual e politico de Mauro Cabral, influenciou fortemente a realizacdo de pesquisas académi-
cas brasileiras sob uma 6tica interdisciplinar, critica, antropoldgica, juridica, biomédica, bioética e
educacional 67,89,1011,12. Além disso, produziu efeitos em organiza¢des internacionais de protecio
de direitos humanos e da saide, que editaram documentos conclamando os Estados nacionais a
proibirem a realizacdo de cirurgias desnecessarias em criancas intersexo 213,14, haja vista que esses
procedimentos violam os direitos humanos a saide, a integridade mental e fisica e & autonomia, bem
como o direito de viver livre de tortura. Isso posto, alguns Estados tém estabelecido condicdes para a
realiza¢do das cirurgias, como é o caso da Colombia 15,16,17,18,19, da Alemanha 20 e da Grécia 21, sendo
Portugal 22 e Malta 23 os inicos paises a proibirem de fato essas intervencdes em criangas que niao tém
idade minima para consentir.

O entendimento de que os procedimentos precoces e desnecessarios realizados em criangas
intersexo violam direitos humanos, contudo, ndo é consensual. Discursos produzidos pelo campo
biomédico atuam, inclusive, no sentido contrario, indicando que a realizacdo de tais procedimentos
teria justamente o condio de garantir direitos a satide e ao melhor interesse da crianca, pois viabili-
zariam a adequacdo das criancas intersexo as normas sociais de corpo sexuado, conforme pode ser
observado nos trabalhos de Fagerholm et al. 24, Binet et al. 25, Hemesath et al. 26 e Jesus 27, entre outros.
Tais procedimentos incluem cirurgias genitais e interven¢des hormonais precoces, cosméticas e nio
consentidas pelas proprias pessoas.

Os ativismos intersexo e as pesquisas das Ciéncias Humanas e Sociais tensionam a noc¢do biomé-
dica do que se entende como evidéncia cientifica. A perspectiva critica desses campos da centralidade
as narrativas dos sujeitos, nao como elementos de experiéncia que precisam ser validados pelo campo
biomédico, mas como produtoras de saberes véalidos, que concorrem na producido de conhecimento,
tal como propde o modelo baseado na agéncia de pessoas intersexo 28. Quando, ao contrario, as pes-
soas intersexo sdo tratadas de maneira injusta em sua capacidade de conhecer, ou em sua habilidade
de descrever suas experiéncias no mundo, estamos diante daquilo que Fricker 29 denomina injustica
epistémica. Tal categoria permite compreender os processos de apagamento dos sujeitos intersexo na
producéo de evidéncias sobre seus proprios corpos e sobre as praticas em saide incidentes sobre eles.

A partir da nocido de (in)justica epistémica, este ensaio tem como objetivo identificar como os
procedimentos precoces, irreversiveis e normalizadores, realizados sem o consentimento dos sujei-
tos intersexo, revelam-se violadores dos direitos a saide, a integridade corporal e a autonomia e dos
direitos sexuais e reprodutivos. Para tanto, partimos das disputas travadas pelos movimentos interse-
x0 em torno da producio de evidéncias que embasam as praticas médicas para demonstrar como elas
tém reverberado em producdes académicas criticas, na atuacao de organizacdes de direitos humanos
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e na producado de novas legislacoes. Finalmente, a partir da analise de decisdes judiciais e de legisla-
¢des nacionais, buscamos identificar quais tém sido as estratégias para evitar as violacdes de direitos
humanos produzidas pela realizacdo dos procedimentos precoces, irreversiveis e normalizadores.

Injustica epistémica e as disputas em torno das evidéncias sobre
0s corpos intersexo

De acordo com Freitas & Machado 30, a patologizacdo e a medicaliza¢do da intersexualidade mobili-
zam distintas praticas e saberes que se articulam em torno do que serd considerado uma “evidéncia”
cientifica no campo biomédico. Conforme sugerem 30 (p. 499), “perseguir a ideia de evidéncia significa
mostrar como ela se desdobra e em quais dinamicas se insere entre as especialidades biomédicas e, também, entre
as pessoas intersexo”. Seguindo esse debate, algumas perguntas sio fundamentais: Quem produz as
evidéncias cientificas no contexto das intersexualidades? As vozes das pessoas intersexo sio ouvidas
na tomada de decisdo sobre seus direitos, incluindo o direito sobre o préprio corpo? Ou, ainda, como
questionam as autoras 30 (p. 500): “qual engrenagem faz com que as evidéncias de violéncias e mutilacoes
narradas pelas pessoas intersexo nao funcionem como evidéncias médicas?”.

Machado et al. 31 observaram os limites e a caréncia de estudos clinicos que se propdem a avaliar,
em longo ou médio prazo, as praticas destinadas a “normatizar” os corpos intersexo. Nessa revisdo
sistematica, constataram que os resultados das intervencdes e a defesa de sua realiza¢io sdo balizados
por evidéncias pouco consolidadas e metodologias muito diversas. Construtos como “satisfacio” e
“qualidade de vida” variam em termos de definicdo e de formas de mensuragao e, muitas vezes, podem
apresentar pouca consisténcia. Essas fragilidades sdo observadas também por Jones 32 em revisdo
sistematica que indica a existéncia de uma tensdo entre publicacdes no que se refere a perspectiva
ético-analitica utilizada: de um lado, aquelas com uma visdo biomédica e patologizante e, de outro, as
teorias criticas, que adotam uma abordagem centrada nas experiéncias dos sujeitos intersexo e assu-
mem uma critica a patologizacdo e aos procedimentos cosméticos em corpos intersexo.

Zeeman & Aranda 33, analisando estudos do campo biomédico, demonstram que a pratica clinica,
baseada na patologizacio de corpos intersexo e medicalizacdo precoce, desnecessaria e sem consenti-
mento dos proprios sujeitos, tem ocasionado consequéncias prejudiciais nas experiéncias de algumas
pessoas intersexo, assim como aumentam as insatisfacdes com a assisténcia em satide. Com a pre-
missa de que essas interven¢des acontecem em nome da manutenc¢do de um sexo binario, as autoras
propdem que os campos da saide passem a interrogar, desfazer e repensar sexo e género, de modo a
ampliar os conceitos para além do binarismo.

Entre 2017 e 2018, foram publicados resultados de um projeto europeu denominado dsd-LIFE 34,
realizado em 14 centros médicos, alcancando 1.040 pessoas com diferencas de desenvolvimento
sexual (dsd), o qual tem sido referenciado para pensar as praticas atuais e as necessidades de melhorias
na atencdo e no cuidado com a saide e o bem-estar de pessoas intersexo. As producdes desse projeto
se direcionam para a defesa da necessidade de uma comunicagio eficiente e pautada na escuta das
pessoas atendidas nos servicos de saide, sobretudo quanto a iniciativa de lhes perguntar que termino-
logia preferem que se utilize em relaco a elas. O termo dsd, em letras minusculas, tem sido usado em
pesquisas psicossociais que dialogam com servi¢os em saide, mas buscam manter um distanciamento
critico da terminologia médica DSD (distirbios do desenvolvimento sexual).

Embora a pesquisa dsd-LIFE 34 envide esforcos para ouvir pessoas intersexo, as pesquisadoras
ainda partem de um enfoque nas praticas biomédicas, afinal, as pessoas recrutadas foram pacientes
desses centros médicos, além da revisao de prontuérios e exames fisicos para confirmar diagndsticos.
Ainda assim, dentre os resultados dos estudos dsd-LIFE, salientamos que, de modo geral, as publi-
cagOes sobre o estado de satde de pessoas com dsd pontuam que 8,6% relataram uma satude geral
ruim ou muito ruim e que 6,8% haviam tentado suicidio. As pesquisas mostram que as praticas nesses
centros clinicos europeus sdo muito variadas, bem como sugerem o uso da terminologia alternativa:
diferencas de desenvolvimento sexual.

Em contrapartida, uma pesquisa estadunidense desenvolvida por Rosenwohl-Mack et al. 35 busca
descrever a saude de pessoas adultas intersexo a partir de metodologia construida com a prépria
comunidade intersexo. As pesquisadoras ressaltaram a dificuldade de recrutar pessoas intersexo
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devido as experiéncias de trauma, exploracdo e estigmatiza¢do que ja vivenciaram em ambientes
clinicos e de pesquisas. Dentre os resultados, destacamos que 43% das participantes classificaram sua
satude fisica como regular/ruim, 53% relataram saide mental como regular/ruim e quase um terco
referiu que ja tentou suicidio.

As pesquisas europeia 34 e estadunidense 35 evidenciam que os contextos em que foram realiza-
das e os elementos em que se baseiam influenciam nos resultados produzidos. Afinal, partilham de
compreensao e pressupostos distintos quanto aquilo que compora a evidéncia para a investigacdo. No
estudo europeu 34, a porcentagem de 8,6% de pessoas que relataram satude geral ruim ou muito ruim
é significativa, porém inferior quando comparada aos 43% encontrados na pesquisa estadunidense 35:
no contexto do estudo europeu, partiu-se de um l6cus hierarquico biomédico (ambulatérios e pron-
tuarios), enquanto no do estadunidense produziu-se uma pesquisa de forma horizontalizada, junto ao
ativismo politico intersexo.

Nesse sentido, Crocetti et al. 28 apostam em um modelo baseado na agéncia de pessoas intersexo,
com variacdes das caracteristicas sexuais (VSC) e DSD/dsd para uma abordagem em saide dessas
popula¢des. Tal modelo deve: partir de uma ética e politica da nao discriminag¢ao, do respeito e da
autodeterminacado; questionar o binarismo sexual e de género, assim como as normas heterossexuais;
debater acerca das variacdes sexuais; melhorar a comunicacdo com pacientes e, quando necessario,
com a familia; desenvolver caminhos ndo cirturgicos; e conduzir um atendimento focado na pessoa
intersexo, que deverd estar no centro da decisdo sobre o préprio corpo. As pesquisadoras ainda res-
saltam que, quando se trata de criancas intersexo, o modelo baseado na agéncia de pessoas intersexo
deve garantir protecdo e apoio para a capacidade futura de agéncia.

As praticas biomédicas e patologizantes dos corpos intersexo se impdem, inclusive, pela lingua-
gem. A pesquisa de Machado et al. 3! revela a massiva utilizacdo de expressdes como “de acordo com
a nossa experiéncia” ou “nés acreditamos que”. Da mesma forma, Bastien-Charlebois & Guillot 36, ao
encontrarem enunciados semelhantes advindos de equipes de satide, apontam que sdo atribuidos
diferentes graus de credibilidade para distintos discursos, haja vista que as falas de pessoas inter-
sexo ndo sdo consideradas evidéncias por serem baseadas na experiéncia. Porém, as pesquisadoras
apontam que tanto profissionais da satide quanto ativistas intersexo utilizam suas experiéncias para
justificar seus argumentos e praticas. Machado et al. 31, por exemplo, demonstram como, na maior
parte dos estudos analisados, destaca-se a manutencdo da logica de intervengoes cirdrgicas e hormo-
nais, assim como distintas regulacées do corpo sexuado, o que ndo se sustenta exclusivamente nas
evidéncias empiricas encontradas.

Com vistas a problematizar o status quo legitimado a partir da autoridade cientifica e da empiria
baseada em um objeto externo de conhecimento, Fricker 29 analisa como as vozes das pessoas mar-
ginalizadas sdo tratadas e demonstra que ser convidada a fazer parte da discussdo ndo é suficiente.
De fato, ao explorar o conceito de injustica epistémica, a fildsofa reflete sobre como algumas formas
de conhecimento sdo validadas como mais importantes que outras, quais vozes sdo mais audiveis que
outras e por que algumas experiéncias ganham mais crédito que outras. A injustica epistémica acon-
tece quando alguém pode ser tratado de maneira injusta em sua capacidade de saber algo ou em sua
habilidade de descrever suas experiéncias no mundo. Para a autora, ha dois desdobramentos para esse
conceito: a injustica testemunhal e a injustica hermenéutica.

A injustica testemunhal ocorre quando, devido a preconceitos arraigados, se dd menor credibilida-
de a palavra de alguém. A credibilidade nao é um processo neutro, é influenciada por cédigos sociais
conscientes ou inconscientes e suposi¢des sobre como as especialidades sdao construidas e quem esta
em melhor posi¢ido para ver as coisas “como elas verdadeiramente sao” 29. Ja a injustica hermenéutica
refere-se a uma lacuna particular em razdo de as pessoas de um grupo especifico, por vezes, nido terem
palavras especificas para descreverem suas experiéncias, ou porque elas e aquelas de outro grupo ndo
tém as mesmas experiéncias compartilhadas. Ha, assim, uma lacuna entre a experiéncia, a habilidade
de expressa-la, de um lado, e a habilidade de compreendé-la, de outro.

Podemos identificar que, nos jogos discursivos entre o campo biomédico e as pessoas intersexo,
essas duas categorias de injustica epistémica estdo articuladas. Enquanto pessoas intersexo buscam
validar sua voz para terem a experiéncia acreditada e tomarem decisdes sobre seus préprios corpos,
os saberes biomédicos tém, também, uma linguagem propria, discursivamente hierdrquica (portanto
assimétrica em relacdo aquelas que reivindicam que suas vozes sejam ouvidas), que monologa entre
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seus pares sobre como normalizar corpos que nomeiam como anoémalos e desviantes. Conforme
Fricker 29, as pessoas de grupos dominantes — no contexto de nossa pesquisa, representadas pelo
corpo biomédico — tém suas vozes validadas como mais objetivas e mais especializadas, enquanto
as pessoas de grupos subalternizados — aqui, as pessoas intersexo — sdo interpretadas como aquelas
que tém vieses, que usam maior subjetividade, com interesses politicos, além de serem vistas como
as que ndo sabem sobre o que falam. Silenciar e descredibilizar as vozes das pessoas intersexo fazem
com que suas proprias narrativas sejam deslegitimadas, o que as desumaniza frente a quem tem um
suposto saber-poder.

O corpo intersexo é compreendido como territério politico a ser dominado por quem tem
poder para corrigi-lo, sob a justificativa de uma suposta normalizacdo segundo os padrdes binarios de
sexo bioldgico. Ha, assim, uma regulacio biomédica hegemonica dos corpos que concorre para que
as pessoas intersexo sejam forcadas a se adequarem a um sistema de coer¢io hegemonica heteronor-
mativo e bionormativo 37.

Costa 8 persegue as légicas do desenvolvimento (bioldgico, econémico, cultural, politico, tecno-
16gico, moral), observando como elas produzem e sdo produzidas nas versdes médicas, ativistas e
midiaticas a respeito da intersexualidade, campos aos quais dedica a andlise. A autora entende desen-
volvimento enquanto um regime de categorizacio que classifica, a partir de relacdes hierarquicas de
poder, narrativas e experiéncias como mais ou menos legitimas, normais ou desviantes, ameacadas
ou ameacadoras. Dessa forma, pensar as disputas narrativas em torno da intersexualidade é falar das
no¢des de desenvolvimento que as estruturam. A pesquisadora evidencia que as noc¢des de desenvol-
vimento sugerem caminhos muito diferentes quando interseccionados com cada campo estudado e
isso faz com que as préprias defini¢des a respeito das temporalidades (urgéncia, precocidade, atrasos,
adiamentos, permanéncias) que envolvem os procedimentos cirirgicos em corpos intersexo, assim
como o acesso a eles, tomem multiplos contornos. O exercicio de abrir mao das dicotomias — atraso/
avanco, conservador/progressista, normal/patoldgico — demonstra que nao é possivel estabelecer
uma dnica narrativa de desenvolvimento para balizar corpos, meméorias, identidades e experiéncias
de pessoas intersexo.

Para Bastien-Charlebois 38, profissionais da medicina nao sé produzem as técnicas e os protocolos
de intervencdo, mas os legitimam para seus pares e para o piblico, bem como para as organizacoes de
direitos humanos e érgios governamentais. A linguagem e as praticas patologizantes provocam danos
e desumanizac¢io da popula¢do intersexo, ja que as suposi¢des (e 0s preconceitos) que as sustentam
acabam por promover legitimidade para as intervencdes sem consentimento das criancas intersexo
e para construir o sentido de que as diferencas dessas pessoas sdo falhas a serem corrigidas 38. Nesse
sentido, Bastien-Charlebois 38,39 aponta que os danos e a desumanizacdo ocorrem quando tal discurso
biomédico prescinde da participacdo dessa populacio, duvidando de sua representatividade, recusan-
do ouvir suas criticas ou queixas quanto as interven¢des ndo consentidas e até minimizando os danos
sofridos devido aos procedimentos realizados. Além disso, profissionais de satide que reverberam
tal discurso acabam por tratar a popula¢io intersexo como fonte de informagoes sobre seus corpos,
enquanto se recusam a efetiva¢do de uma justica epistémica, que implicaria, por exemplo, consultar
textos produzidos por pessoas intersexo ou citar referéncias de trabalhos produzidos por elas 38,39,

Nesse sentido, Carpenter 40 aponta ser necessiria uma mudanca estrutural para acabar com a
patologizacido e a estigmatizacdo de corpos intersexo. Para tanto, uma série de a¢des deveriam ser
realizadas, como: a eliminac¢do das praticas médicas prejudiciais; o reconhecimento do direito das
pessoas intersexo ao consentimento livre, informado e esclarecido; a alteracdo dos diagndsticos da
Classificaciao Internacional de Doencas (CID) a luz dos direitos humanos; o desafio da retérica da
inclusao; o incentivo, o apoio e a ampliacdo de iniciativas lideradas por pessoas intersexo; e a com-
preensdo de que essas pessoas devem estar no centro das decisoes e dos gerenciamentos biomédicos,
bioéticos e de direitos humanos no que tange a intersexualidade 12.

Na perspectiva da justica epistémica, os procedimentos precoces, irreversiveis e normalizadores
realizados sem o consentimento dos sujeitos intersexo violam direitos humanos, como fundamenta-
remos a seguir.
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Intervengdes precoces, irreversiveis e normalizadoras como viola¢des
de direitos humanos

As disputas que envolvem a nocio de evidéncia produzem efeitos no que se compreende como garan-
tia de direitos humanos. Para os saberes biomédicos hegemonicos, a realizacdo de procedimentos
cirdrgicos e precoces em criancas intersexo teria o condao de lhes garantir o direito a saide e a lhes
proporcionar uma vida normal, sendo, portanto, a conduta adequada para proteger o melhor inte-
resse das criancas. Ja para os ativismos intersexo e outras abordagens centradas nas experiéncias dos
sujeitos, tais procedimentos seriam mutiladores e violadores dos direitos a satide e a autonomia dos
sujeitos que sdo submetidos a eles ainda nos primeiros anos de vida. A partir da perspectiva da justica
epistémica — para a qual as vozes das pessoas intersexo devem ser validadas, suas experiéncias acredi-
tadas e as decisoes sobre seus proprios corpos respeitadas —, os procedimentos precoces, irreversiveis
e normalizadores realizados sem o consentimento dos sujeitos intersexo revelam-se violadores de
direitos humanos.

Neste topico, mapeamos instrumentos de direitos humanos, atualizando pesquisas como a de
Pretes 10, procurando percorrer esse fio que conecta tais disputas em torno das evidéncias. Esses dis-
positivos, a partir das reivindica¢des do movimento politico intersexo, via organiza¢des de direitos
humanos, tém conclamado os Estados para o banimento de procedimentos medicamente desne-
cessarios em criancas intersexo. Isso se baseia no reconhecimento de que, como ja apontado, essas
intervencdes violam os direitos humanos, tais como os direitos a satde, a integridade mental e fisica,
os direitos sexuais e reprodutivos, o direito de estar livre de tortura e de maus-tratos, além do direito
a autonomia. O argumento a ser perseguido é que a evidéncia é menos um ponto de partida neutro
para tomadas de decisdes e mais um emaranhado complexo, que articula tensdes e hierarquias de
credibilidade, com desdobramentos particulares no campo dos direitos das pessoas intersexo.

A Corte Interamericana de Direitos Humanos se pronunciou na Opinido Consultiva (OC) 24/17 41
sobre a interpretacdo da Convencdo Americana de Direitos Humanos no que se refere ao reconhe-
cimento da identidade de género, concretizada nas retificacdes de nome no registro civil. Apesar de
ndo tratar especificamente de pessoas intersexo, suscita reflexdes que podem ser empregadas para
essa populacdo. Uma delas se refere a desnecessidade de realizacao de cirurgias e de interven¢oes hor-
monais como condicdo a alteracdo do registro civil, reconhecendo a autodeclara¢ao como elemento
suficiente para levar adiante esse procedimento. Outra reflexio se relaciona ao reconhecimento dos
direitos das criancas e adolescentes a identidade de género, que implica sua escuta em todas as deci-
soes que afetem suas vidas. Esse argumento pode ser utilizado para pensar ndo s6 em criangas trans,
mas também nas criangas intersexo, que deveriam ser ouvidas antes da realizacdo de procedimentos
cirurgicos e hormonais desnecessarios.

A Comissdo Interamericana de Direitos Humanos e a Assembleia Parlamentar da Europa reco-
mendaram que os Estados revisem os protocolos médicos que estabelecem intervencdes desnecessa-
rias em criancas e que os procedimentos sejam adiados até que elas sejam capazes de dar seu consen-
timento prévio, livre e informado 4243,44,45, Isso é reiterado no documento intitulado Nascidos Livres
e Iguais: Orientacdo Sexual e Identidade de Género no Regime Internacional de Direitos Humanos 2, em que
procedimentos invasivos (cirurgias e exames dolorosos, entre outros) sdo referidos como causadores
de sofrimentos fisicos e psicolégicos de longa dura¢io que afetam os direitos das criangas intersexo a
integridade fisica, a satide, a autonomia e que podem constituir tortura ou maus-tratos.

O direito a saude, entendido como estado de completo bem-estar fisico, mental e social 4647, que
permeia as discussdes sobre a realizacdo dos procedimentos precoces em criancas intersexo, nao
pode ser apartado do direito a autonomia de decidirem pela realiza¢ao ou nao de tais procedimentos.
Esse debate alinha-se a afirma¢do de que criangas intersexo que sdo submetidas a procedimentos
“normalizadores” tém seus direitos a saide sexual e reprodutiva violados, conforme o que consta em
documento de autoria de um conjunto de oito agéncias da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU),
entre elas a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) 48.

Em declaracao pelo Dia da Consciéncia Intersexo, um grupo de especialistas em direitos humanos da
ONU fez um chamado para um urgente fim das violacdes de direitos humanos em criancas e adultos
intersexo 49. Nesse documento, é dito que criangas intersexo que passam por procedimentos de “nor-
malizagao” corporal sofrem “infertilidade permanente, perda de sensacdo sexual, causando dor ao longo da
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vida e sofrimento psicoldgico severo, incluindo depressdo e vergonha ligadas as tentativas de esconder e apagar
tracos intersexo” 49. Entre as medidas recomendadas aos Estados estdo: fortalecer a integracdo entre
os principios de direitos humanos e os protocolos editados por 6rgios regulatorios e profissionais;
investigar as violagoes de direitos humanos sofridas por pessoas intersexo; e “responsabilizar os culpados
de perpetrar tais violacdes e fornecer reparacdo e compensacdo” 49, bem como proporcionar treinamento a
profissionais da saide e membros do sistema de justica.

O direito a integridade corporal (fisica e mental) e o direito de estar livre de tortura estdo enun-
ciados em diversas normas de direitos humanos 50.51. O Relator Especial sobre Tortura e outros
Tratamentos ou Punicdes Cruéis, Desumanos ou Degradantes, em documento apresentado perante
a Assembleia Geral da ONU 52, afirma que as cirurgias realizadas com a tentativa de determinar um
sexo causam sofrimento mental severo e infertilidade permanente e irreversivel. Por fim, ha um cha-
mamento para que seja proibida a realizacdo dessas cirurgias sem o consentimento das pessoas envol-
vidas. Da mesma forma, os Principios de Yogyakarta +10 14, quando tratam do direito a liberdade
contra tortura e tratamento ou punicdo cruel, desumano ou degradante, recomendam a proibicdo da
pratica de tratamentos intrusivos e irreversiveis, tais como cirurgia de normalizacdo genital forcada,
quando realizados sem o consentimento.

A producio da violacdo de direitos humanos pelas cirurgias realizadas em criangas intersexo
demonstra como os direitos a saude e a integridade fisica e mental estdo integrados a compreensio
que se tem sobre os direitos a autonomia, ao consentimento informado, livre e esclarecido e ao melhor
interesse da crianca. Tais fundamentos sdo acionados, pelo campo biomédico, para justificar esses
procedimentos, mesmo quando os sujeitos nao tém condicdes de opinar sobre sua realizacdo.

O consentimento informado, livre e esclarecido é um dos conceitos centrais na bioética. Efetiva-
se quando uma usuéria de servico de satde ou participante de pesquisa, em condicdes de decidir de
forma autonoma, recebe uma informacdo adequada, compreende e manifesta induvidosamente sua
vontade de se submeter a determinada intervencao ou fazer parte da pesquisa. A informacao deve ser
compreensivel, abrangendo os riscos e beneficios associados ao procedimento e as alternativas exis-
tentes. Esse tipo de consentimento é uma das materializa¢des do direito a autonomia, a livre determi-
nacdo e a dignidade humana; além disso, esta interconectado com os direitos a nao discriminagéo, a
liberdade de pensamento e expressao e ao reconhecimento perante a lei 53,54,

Eler & Oliveira 55 afirmam ser comum optar por um critério etirio como uma tentativa de faci-
litar a operacionalidade dos processos que versam sobre consentimento e assentimento. No entanto,
deve-se considerar que tais critérios sdo insuficientes para determinar certo nivel de capacidade ou
maturidade. No Brasil, a capacidade juridica plena é alcancada apenas com 18 anos, sendo que pessoas
menores de 16 sdao consideradas absolutamente incapazes de exercer pessoalmente os atos da vida
civil (art. 3¢ do Cddigo Civil 56). Contudo, o consentimento e/ou assentimento bioético nao deveria
estar atrelado a capacidade civil.

Conforme apontam Borges et al. 57, a teoria das capacidades, positivada no Cédigo Civil, foi desen-
volvida em um momento em que o Direito Civil era guiado pela tutela de interesses patrimoniais.
Hoje, essa perspectiva se mostra insuficiente, pois ndo atende aos interesses ligados a personalidade,
como a privacidade, o corpo, a vida, a imagem, o nome, a honra e a liberdade. Nesse sentido, o jurista
italiano Perlingieri 58 atenta que a rigida separacdo entre capacidade e incapacidade, maioridade e
menoridade, prevista nas leis civis, é limitada. Afinal, os direitos da personalidade nao tutelam apenas
situagoes existenciais especificas (como as patrimoniais), mas sim o valor da pessoa, vista de forma
unitaria, sob a dtica da personalidade juridica. Dessa forma, devem ser superados os obstaculos de
direito e que de fato impedem o exercicio gradual, conforme a maturidade e o desenvolvimento do
sujeito, para exercer o progressivo cumprimento de sua autonomia 58. Assim, deve-se reconhecer aos
sujeitos considerados incapazes pelo Cédigo Civil brasileiro, como é o caso das criancas, algum grau
de autonomia, que decorre justamente da sua condi¢io de pessoa e que, portanto, ndo pode estar ple-
namente limitada, sob pena de viola¢ao da sua personalidade juridica.

Nesse sentido, o artigo 12 da Convencao sobre os Direitos das Criancas 59 assegura as criancas
o direito de serem ouvidas e considera que, conforme sua idade e maturidade, podem “formular seus
proprios juizos” e ter “o direito de expressar suas opinides livremente”. No Brasil, um dos possiveis desdo-
bramentos desse direito é a previsdo de que criancas devem dar o seu assentimento para participacdo
em pesquisas, mesmo que ja tenha sido dado o consentimento de suas responséveis 60.
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A Recomendacdo ne 1/2016 do CFM 61 versa sobre a obtencdo do consentimento informado, livre
e esclarecido, dispde brevemente acerca do assentimento e estabelece o incentivo a participacdo da
crianca na obtencdo do assentimento livre e esclarecido. No entanto, o assentimento, por si s, ndo é
suficiente em relacdo a garantia de protecdo da integridade fisica e autonomia das criangas intersexo,
ja que ndo é uma alternativa possivel nos primeiros 24 meses de vida, periodo em que iniciam, em
geral, as interven¢des em seus corpos.

A Resolucao ne 1.664/2003 do CFM 1, que regula as intervencdes nos corpos das criancas intersexo,
ao produzir um imperativo de urgéncia bioldgica e social para justificar procedimentos precoces,
cria um impedimento para que as pessoas intersexo possam decidir sobre seus corpos. A normativa
estabelece que a realizacdo das intervengdes precoces se da a partir de participacdo e consentimento
de familiares e responsaveis. Logo, outra questdo que surge é se mies e pais devem ter o poder para
consentir na realiza¢do de cirurgias cosméticas genitais em suas criangas. Produc¢oes académicas de
ativistas do movimento intersexo 34511,36,62 afirmam que essa pratica biomédica viola o direito a
autonomia, visto que a crianca intersexo tem seu corpo modificado sem o préprio consentimento,
reduzindo e/ou limitando-lhe as opcdes de escolhas futuras. Portanto, tais estudos se opdem a rea-
lizacdo desses procedimentos e propdem que somente os sujeitos afetados, quando tiverem idade
adequada, devem poder consentir com as intervencdes.

Desde 1995, a Corte Constitucional da Colémbia discute, a partir da sentenga T-477/95 15, quais
sdo os limites do consentimento parental para realizacdo de procedimentos médicos em criangas,
ponderando os principios da autonomia e do paternalismo. Concluiu, no caso concreto, que o “rea-
juste sexual” nio é possivel sem a autoriza¢io direta da paciente, tendo em vista que as criancas nao
sdo propriedade de ninguém, nem de maes, pais e/ou responsaveis, nem da sociedade. A Corte ainda
estabeleceu, nessa decisao, algumas questoes a serem consideradas quando se analisa o consentimen-
to informado dado pelos responsaveis: (a) a urgéncia e a importincia do tratamento para a crianca;
(b) a intensidade do impacto do tratamento sobre a autonomia atual e futura da crianca; e (c) a idade
da crianca 63. Nas sentencas SU-337/99 16 e T-551/99 17, a Corte avancou no debate e decidiu que
o limite de idade para que possa haver o consentimento informado substituido, ou seja, dado pelos
responsaveis, é de cinco anos. Caso a crianca tenha ultrapassado essa idade, o consentimento deve ser
dado por ela 15,16,17,18,19,

Essa decisdo, contudo, ndo impede que as cirurgias sejam realizadas antes dos cinco anos com o
consentimento substituido, o que pode produzir, na pratica, o efeito da antecipagao dos procedimen-
tos para antes dessa idade, como forma de driblar a exigéncia do consentimento da crianca. Para essa
decisdo, ainda, ndo basta que o consentimento seja informado, ele deve ser qualificado e persistente.
Ou seja, a pessoa e sua familia devem contar com um grupo de apoio interdisciplinar que lhes forneca
informacoes sobre as diversas op¢des de tratamento, de modo que possam ser compreendidos riscos
e consequéncias e possam ser decididas as melhores alternativas — inclusive a decisdo de nio realizar
procedimentos. A autorizacdo também deve se dar de forma reiterada, com o objetivo de que a esco-
lha reflita uma opcao pensada e sélida, e nao o resultado de um estado de 4animo momentaneo 63. Ja
nas sentencas T-1025/02 18 e T-912/08 19, a Corte colombiana estabeleceu que, em caso de posicdes
divergentes entre a criancga, as pessoas por ela responsaveis e a equipe médica, deve preponderar a
posicdo da crianca intersexo, em respeito aos direitos da identidade pessoal e sexual e ao livre desen-
volvimento da personalidade e da satde.

A pergunta que se propde aqui é: como considerar e garantir o melhor interesse da crianca? Ape-
sar das discussdes propostas pelos ativistas acerca do adiamento dos procedimentos cosméticos em
criancas intersexo, a maioria das médicas acredita que as alteracdes cirtirgicas representam o melhor
interesse das criancas, bem como dizem que as pessoas por ela responsaveis, quando bem informadas
sobre os riscos e beneficios, devem poder decidir 64. O melhor interesse da crianga, para essas médicas,
implica garantir que os corpos intersexo sejam “normalizados” e que, assim, possam ser lidos pelas
lentes binarias, o que evitaria discriminacdes futuras ou desconforto da crianca com seu corpo. Esse
desconforto e a discriminacédo sdao produzidos pelo olhar patologizante dirigido ao corpo intersexo,
perspectiva que emerge de uma estrutura social que sé consegue ver os corpos como binarios. Ou seja,
o principio do melhor interesse da crianca é acionado pelas equipes de satide para justificar o reforco
as mesmas normas de género que produzem os sujeitos intersexo como anormais. Ha, portanto, uma
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inversao do contetido desse direito, que, de protecado e priorizacdo da crianca, passa a ser a defesa de
uma norma corporal preestabelecida.

A incorporacdo ao direito brasileiro da Convencao sobre os Direitos da Crianca pelo Decreto ne 99,710,
de 21 de novembro 1990 59, e a promulgacio do Estatuto da Crianca e do Adolescente na Lei ne 8.069/199065
estabeleceram o principio da protecdo integral, segundo o qual todas as criancas e adolescentes devem
ser reconhecidas como sujeitos de direitos e devem ser protegidas, com prioridade absoluta, pela
familia, pela sociedade e pelo Estado 66, o que envolve a garantia de sua integridade fisica e mental.
Portanto, respeitar o melhor interesse da crianca ndo pode significar discrimina-la em suas diferencas,
mutilando seu corpo por meio de procedimentos cirtirgicos desnecessérios para ser “normalizado”.
Pelo contrario, significa preservar sua integridade fisica e protegé-la contra intervencdes discrimina-
tdrias ndo consentidas.

Os Principios de Yogyakarta 13,14, além de preverem os direitos a igualdade e nao discriminacdo
(Principio 2), quando tratam da prote¢do contra abusos médicos (Principio 18) e do direito & integri-
dade corporal e mental, autonomia e autodeterminacdo dos sujeitos (Principio 32), também explici-
tam, invocando o melhor interesse da crianca, que os Estados devem assegurar que elas ndo sejam
submetidas a tratamentos médicos invasivos ou irreversiveis que alterem suas caracteristicas sexuais,
destinados a lhes impor uma identidade de género, sem o seu pleno consentimento.

Alguns paises, atentos as reivindica¢des do movimento intersexo e as recomendagdes das orga-
nizacdes de direitos humanos, ja incorporaram as suas legislacdes normas protetivas dos sujeitos
intersexo. Malta e Portugal editaram leis que proibem expressamente a realizacdo de cirurgias e
demais procedimentos dispensaveis em criancas intersexo que ndo tenham idade para consentir, em
respeito aos direitos a integridade corporal, a autonomia e a identidade de género. A Lei de Identidade,
Expressao de Género e Caracteristicas Sexuais, de Malta 23, prevé que o tratamento pode ser efetuado apds
aindicacdo da equipe interdisciplinar e o consentimento dado pelas representantes da crianca apenas
em casos excepcionais e que ndo sejam motivados por questdes sociais. Caso essas determinacdes niao
sejam respeitadas e procedimentos desnecesséarios sejam realizados, médicas e outras profissionais
responsaveis podem ser punidas com multa e pena de prisdo de até cinco anos.

A lei portuguesa 22, seguindo os passos de Malta 23, proibe modifica¢des corporais em criancas
intersexo, excetuando apenas aquelas realizadas quando hd comprovado risco para sua satde. Contu-
do, ndo especifica que o risco para a saide nao envolve casos motivados por questdes sociais. Nesse
sentido, a lei dd margem para que intervencdes em bebés e criancas acontecam antes que eles possam
manifestar sua identidade de género, alegando-se risco para sua satde psiquica.

A lei alema sobre protecdo de criancas com variantes de desenvolvimento sexual 20 proibe cirur-
gias com intuito meramente cosmético — realizadas com a intencdo de adequacao da aparéncia fisica
ao sexo masculino ou ao feminino — em criangas que sdo incapazes de dar seu consentimento. Entre-
tanto, a lei permite intervencdes médicas em duas situacdes: quando hd uma situacdo de risco a saude
e/ou a vida e a cirurgia ndo puder ser adiada ou com uma autoriza¢do do Poder Judicidrio, que deve
submeter a questdo a uma comissao interdisciplinar (médica da crianca, outra médica, psic6loga ou
psiquiatra infantojuvenil, bioeticista e, por solicitacdo de responsavel pela crianca, uma pessoa com
variante de desenvolvimento sexual). Com isso, essa lei propde uma mudanca do questionamento que
deve ser feito quando se discute a realiza¢do de cirurgias em criancas intersexo. Em vez de se questio-
nar por que fazer a cirurgia, preconiza que se pergunte por que nio adid-la. Apesar dessa importante
ruptura, assim como ocorre com a lei portuguesa, a lei alema nao proibe expressamente as cirurgias
motivadas por questdes sociais e culturais. Na Grécia, uma lei aprovada em 19 de julho de 2022 tem
semelhangas com a lei alema ao proibir tratamentos e procedimentos médicos em criancas e adoles-
centes intersexo com menos de 15 anos, exceto com permissdo judicial e nos casos em que nio possam
ser adiados até que seja alcancada a idade de 15 anos e ndo causem complica¢des a saide 21.

Partindo, portanto, de um olhar de direitos humanos baseado na justica epistémica, ndo ha como
se apartar as discussdes sobre direito a saide daquelas que envolvem a prote¢ao da autonomia das
criancas intersexo. Essa autonomia envolve o direito a um futuro aberto 12, que s6 sera possivel com
a proibicdo das intervengodes cirtrgicas precoces, invasivas e desnecessarias. Apenas dessa forma é
possivel considerar o melhor interesse da crianca, com a valorizacado e a escuta de sua voz, permitindo
que consinta ou assinta acerca dessas intervengdes tao impactantes para sua vida.
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Consideracgdes finais

Considerando os mapeamentos e as discussoes realizadas ao longo deste artigo, tecemos, a seguir,
proposicdes para se pensar a garantia de direitos a populac¢do intersexo no Brasil, diante das viola-
¢des ocasionadas por uma pratica em sadde injusta e discriminatéria. De modo a evitar a injustica
epistémica, as diversas instituicdes (biomédicas, juridicas, educacionais, familiares) que intervém, em
diferentes niveis, sobre corpos intersexo devem partir de uma responsabilidade ética com os préprios
sujeitos intersexo. Para tanto, as praticas de escuta e acolhimento das demandas de pessoas intersexo
sdo imprescindiveis, assim como torné-las parte de quaisquer decisdes que afetardo sua existéncia.
Logo, propomos que pessoas intersexo estejam no centro das decisdes sobre o préprio corpo, o que
corresponde a participacdo desses sujeitos na gestdo e no desenvolvimento de politicas puiblicas e
institucionais e ao incentivo as iniciativas dos movimentos sociais.

No que diz respeito as atuag¢des em saude, elas devem ser pautadas nos direitos humanos, na
perspectiva da justica epistémica e em uma ética e politica de despatologizacdo, ndo discriminagio
e respeito a autonomia e autodeterminacdo de pessoas intersexo. Da mesma forma, tais praticas nao
devem estar sustentadas pelas normas binérias para pensar a diferenca dos corpos. Ainda, devem
ser debatidos, junto a pacientes e familiares, caminhos nio cirtrgicos, e proibidas as intervencdes
precoces, invasivas, mutilatérias, prejudiciais, cosméticas e ndo consentidas nos corpos de criancas
intersexo, com vistas a garantir protecao e apoio para o exercicio futuro da sua autonomia. Em casos
de possivel risco a satde e a vida, como pacientes com hiperplasia adrenal congénita em sua forma
perdedora de sal, deve-se intervir no sentido de salvar a vida da crianca, sem que sejam realizados
procedimentos desnecessarios e precoces, baseados em esteredtipos de sexo e género.

Propomos, assim, que seja revogada a Resolu¢do ne 1.664/2003 1 e criada uma comissdo interdis-
ciplinar para elaborar uma nova resolucdo, que va ao encontro da politica de despatologizacdo, nido
discriminacido e ndo estigmatizacdo dos corpos intersexo, com participacdo de diferentes instancias
bioéticas e de direitos humanos, assim como com o envolvimento de pessoas do ativismo politico
intersexo. Além dessa proposta de mudanca no ambito do CFM,, é importante que seja elaborada uma
lei nacional de protecio as pessoas intersexo, utilizando como parametro a Lei de Identidade, Expressao
de Género e Caracteristicas Sexuais de Malta, tendo em vista os avancos que propde em dire¢io a des-
patologizacdo, ao rompimento com os binarismos, ao respeito a autonomia e a promocao da justica
epistémica. Entretanto, considerando a gravidade das violacoes de direitos humanos fundamentais,
apresentadas neste ensaio, os drgaos competentes devem promover medidas urgentes para o bani-
mento das interven¢des precoces, invasivas, mutilatérias, prejudiciais, cosméticas e nao consentidas
nos corpos de criancas intersexo.
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Abstract

Intersex children in Brazil are still subjected to
“normalizing” surgical procedures and subse-
quent bodily interventions to make their bodies
conform to binary views of sex. Resolution n.
1,664/2003 of the Brazilian Federal Council of
Medicine legitimizes interventions upon intersex
bodies, being the only national normative instru-
ment that address the subject. However, the de-
mands of international intersex political activism
have denounced how early childhood interventions
for sex designation mutilate children’s bodies and
violate a number of human rights. This research
discusses how early, irreversible, and normalizing
procedures performed without the intersex person’s
consent are human rights violations. Based on the
concept of epistemic (in)justice, we first look at the
disputes surrounding the evidence that underpin
medical practices. We demonstrate how such pro-
cedures violate human rights to health, body in-
tegrity, autonomy, and sexual and reproductive
rights, analyzing which strategies were put into
place to prevent them. We propose that intersex
people be at the center of decisions regarding their
bodies, that non-surgical paths be discussed with
patients and their family members, and that early,
invasive, mutilating, harmful, cosmetic, and un-
consented surgical interventions on intersex chil-
dren be prohibited. Guiding tools must introduce
changes into its regulatory bias to, from an in-
terdisciplinary perspective, include bioethical and
human rights bodies, as well as intersex activists.
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Resumen

En Brasil, los nifios intersexuales todavia estdn
sujetos a procedimientos de asignacion de sexo bi-
nario al nacer y a intervenciones corporales poste-
riores. La Resoluciéon ne 1.664/2003, del Con-
sejo Federal de Medicina, asegura las intervencio-
nes sobre corporalidades intersexuales y es el tinico
instrumento normativo nacional sobre el tema. Sin
embargo, las demandas que surgieron desde el ac-
tivismo politico internacional intersexual plantean
como las intervenciones tempranas en la infancia
para la asignacion de género binario mutilan el
cuerpo de los nifios y vulneran una serie de dere-
chos humanos. Esta investigacion tiene por objeti-
vo identificar como los procedimientos tempranos,
irreversibles y normalizadores, realizados sin el
consentimiento de la persona intersexual producen
violadores de los derechos humanos. Con base en
el concepto de (in)justicia epistémica, partimos de
las disputas en torno a la produccién de evidencia
que subyace a las prdcticas médicas. Demostramos
como estos procedimientos vulneran los derechos
humanos a la salud, la integridad y autonomia
corporales, y los derechos sexuales y reproductivos,
ademds, analizamos qué estrategias se han utili-
zado para evitarlos. Debatimos que las personas
intersexuales deben estar en el centro de las deci-
siones sobre sus propios cuerpos y que se discutan
con pacientes y familiares formas no quiriurgicas
e intervenciones tempranas, invasivas, mutilado-
ras, dafiinas, cosméticas y no consensuales en los
cuerpos de los nifios intersexuales. Los cambios en
los instrumentos rectores para que dejen de regular
estos cuerpos son necesarios para que, desde una
perspectiva interdisciplinaria, se incluyan instan-
cias de bioética y derechos humanos, asi como a
personas del activismo politico intersexual.

Personas Intersexuales; Ninio; Derechos
Humanos; Bioética
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