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ABSTRACT

Objective: This study’s aim was to evaluate the presence of symptoms of anxiety,
depression and stress and self-esteem levels in Disorders of Sex Development (DSD)
individuals in a Brazilian population receiving medical assistance at outpatient DSD Program.
Methods: It is a cross-sectional observational study conducted with a series of cases. A total of
29 patients were included and divided in two groups - DSD and Malformations (MF). Results:
40% had positive symptoms for anxiety according to HADS (Hospital Anxiety and Depression
Scale). 30% among DSD and 50% of MF presented scores compatible with low self-esteem.
10.5% of DSD group according to DASS, presented significant symptoms for depression.
10,5% among 19 individuals from DSD group may have had a co-morbid Gender Dysphoria
diagnosis. Conclusion: This study demonstrates in a preliminary way the need to improve care

for the population with DSD, especially in relation to psychosocial and psychiatric care.

Keywords: disorders of sex development, intersex, depression, anxiety, self-esteem



RESUMO

Objetivo: Esse estudo visa descrever as taxas de ansiedade, depressdo, estresse e
autoestima em individuos com Disturbios do Desenvolvimento do Sexo (DDS) em uma
populacdo brasileira atendida ambulatorialmente em um programa especializado em DDS.
Métodos: Trata-se de um estudo transversal observacional conduzido com uma série de casos.
Um total de 29 pacientes foram incluidos e divididos em dois grupos — DDS e Malformacdes
(MF). Resultados: 40% dos pacientes apresentavam sintomas positivos para ansiedade de
acordo com a HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale). 30% entre os que tinham DDS
e 50% entre os que tinham MF apresentavam escores compativeis com baixa autoestima. 10.5%
dos pacientes com DDS tinham sintomas significativos para depressao de acordo com a DASS
e em 6.8% do total da amostra apresentava discordancia entre o sexo atribuido ao nascimento
e a identidade de género autodeclarada. Conclusdo: Esse estudo demonstrou de forma
preliminar que ha& necessidade de aprofundar o cuidado com a populacdo com DDS,

especialmente em aspectos relacionados ao cuidado psicossocial e psiquiatrico.

Palavras-chave: distarbios do desenvolvimento sexual, intersexo, depressdo, ansiedade,

autoestima



INTRODUCAO

Os Distarbios do Desenvolvimento Sexual (DDS) correspondem ao conjunto de

condigdes congénitas em que o desenvolvimento do sexo cromossdmico, gonadal e anatdmico

sdo atipicos. A prevaléncia dessas condi¢des varia conforme a condicdo estudada. Por ser uma

populacdo muito heterogénea, tem-se uma prevaléncia que vai de 1:450-600, nos casos de

Sindrome de Klinefelter (SK), a 1:4500-5500, quando se fala de ambiguidade genital, por

exemplo (1).

O termo DDS foi proposto em 2005 durante uma Conferéncia entre a Lawson Wilkins

Pediatric Endocrine Society (LWPES) e a European Society for Paediatric Endocrinology

(ESPE) em Chicago. A divisdo dos DDS em 4 grupos foi feita de acordo com o perfil

cromossémico, conforme quadro abaixo (2,3) — ver Quadro 1:

Quadro 1 — Classificagdo de DDS proposta durante consenso de Chicago

DDS por anomalias de

Cromossomos sexuais

Sindrome de Turner (45,X e variantes)

Sindrome de Klinefelter (47,XXY e variantes)

Disgenesia gonadal mista (ambiguidade genital associadas a
45,X/46,XY e variantes)

DDS ovotesticular (por quimerismo 46,XX/46,XY ou
45,X/46,XY e variantes)

DDS 46,XY

Disturbio da diferenciacdo gonadal (disgenesia gonadal
completa; disgenesia gonadal parcial XY’; regressao testicular; DDS
ovariotesticular)

Distarbio da sintese ou acdo de horménios testiculares
(defeitos de sintese de testosterona; deficiéncia da 5-alfa-redutase
tipo 2; defeitos do receptor de andrdgenos; persisténcia dos dutos de
Muller)

Outros (ex.: quadros sindrémicos)

DDS 46,XX

Disturbios da diferenciagdo gonadal (disgenesia gonadal
completa; DDS testicular; DDS ovariotesticular)

Excesso de androgenos: fetais (ex.: hiperplasia adrenal
congénita por deficiéncia de 21-hidroxilase); fetoplacentarios (ex.:
deficiéncia de aromatase placentaria) ou maternos (ex.: luteoma,

origem exogena)
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Outros: sindrome de Rokitansky, quadros sindrémico)

Fonte: Adaptado de Lee et al (1).

A sugestdo de mudanca ocorreu porque os termos previamente utilizados, tais como:
genitalia ambigua, hermafrodita, pseudo-hermafrodita e sexo reverso, traziam ideias pejorativas
e confusas. Atualmente, esse termo vem sofrendo alteracdes e é possivel achar na literatura
outros termos que referenciam essa condicdo, como por exemplo, Diferencas do

Desenvolvimento Sexual e Intersexo (4).

No Brasil, o Conselho Federal de Medicina, em resolucdo de n° 1.664, de 12 de maio de
2003, se refere a essas condigdes como Anomalias da Diferenciagdo Sexual (ADS) (5). No
mundo, ha ainda muitas discussdes sobre o estigma e a relacdo com comportamento sexual que

as palavras disorder e sex podem envolver respectivamente.

DDS E GENERO

Como dito anteriormente, os individuos com DDS n&o sdo concordantes e alinhados em
relacdo ao sexo cromossdmico, gonadal e anatémico. Além disso, durante o desenvolvimento
psicossexual ha possibilidade de discordancia de um dos seus components que sdo: identidade
de género, comportamento do papel de género e orientacdo sexual. Esse processo é complexo
e longo e ¢ influenciado por multiplos fatores. Entre esses estdo: estrutura cerebral, influéncia
genética e hormonal p6s-natal e pré-natal, experiéncias ambientais pds-natais e psicossociais e
circunstancias sociais e familiars. (6).

A identidade de género ¢ definida como a identificacdo de um individuo como homem,
mulher ou, ocasionalmente, alguma categoria diferente de masculino ou feminino (7). O papel
de género descreve o comportamento, atitudes, e tracos de personalidade que uma sociedade,
em determinada cultura e periodo historico, atribui como “masculino” ou “feminino”, que ¢
“mais apropriado para”, ou tipico de papel social de homem ou mulher (8). J& a orientagdo
sexual diz respeito a atracdo sexual/afetiva, que pode ser homossexual, heterossexual ou
bissexual, e, por isso, ndo € o mesmo que identidade de género (9).

Assim, individuos com DDS podem ter incongruéncia de género, que corresponde a
uma incongruéncia entre o género experimentado (identidade de género) e o género designado
ao nascimento. Quando ha sofrimento acompanhado, fala-se em disforia de género (DG) (7,9).

A DG pode surgir em alguns pacientes com DDS que inicialmente foram cirurgicamente
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designados para determinado sexo. Um estudo mostrou que cerca de 4% dos pacientes com
algum tipo de DDS tinham variancia no género, com niveis mais baixos de autoestima e mais
altos de ansiedade e depressédo (10). Segundo Furtado et al. a DG pode afetar de 8,5 a 20% dos
individuos com DDS, a depender do tipo de DDS (11).

DDS, AUTOESTIMA E VIDA SEXUAL

Além da DG, individuos com DDS podem ter baixa autoestima. A autoestima
corresponde a valoragdo intrinseca que o individuo faz de si mesmo em diferentes situacGes e
eventos da vida a partir de um determinado conjunto de valores eleitos por ele como positivos
ou negativos (12). A autoestima, depressdo e ansiedade sdo fenémenos relacionados e estdo
fortemente associados com a dimensdo do neuroticismo. Assim a baixa autoestima pode ser
resultado da depressdo e ansiedade, como também de outros transtornos psiquiatricos (13).
Alguns estudos mostram que pacientes com DDS tém niveis de autoestima mais baixos que 0s
controles (14,15).

Essas alteracGes emocionais somadas as questdes de sentimentos de incerteza quanto a
masculinidade ou feminilidade individual podem afetar a vida sexual desses individuos. Um
estudo realizado na Alemanha evidenciou que pessoas com DDS, 46, XY tem mais prejuizos
na qualidade da vida sexual pois tem menos parceiros, mais sentimentos de inseguranca social
e sexual, mais problemas sexuais, menos satisfacdo sexual na vida e na funcdo sexual (16).
Outro estudo, feito na Indonésia, mostrou que a maioria das mulheres com DDS avaliadas,
nunca se envolveu em um relacionamento romantico, relataram mais sofrimento sexual, menos
experiéncia sexual e menos sentimento de satisfagdo sexual, quando comparadas a um grupo

de mulheres controles (17).

DDS E SAUDE MENTAL

Por décadas, a designagdo répida por um “género melhor para criar” em criangas com
DDS e o uso de “cirurgias de correcdo de sexo” (ex. cirurgia genital), foram recomendadas
porque pensava-se que diminuiria o risco de problemas mentais e preveniria o risco tardio de
confusdo de género a depender da forma que a crianca fosse tratada. Porém essa abordagem
tem recebido cada vez mais criticas porque faltam estudos de seguimento e estudos sobre 0s
riscos de efeitos potencialmente traumatizantes (18).

A investigacdo diagndstica dessa condicdo ndo é simples e implica a atuacdo multi e
interdisciplinar de varios especialistas para que se possa propor uma conduta. Atualmente

recomenda-se uma abordagem de multiplos fatores clinicos e individualizada. Os varios
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consensos existentes citam estratégias diagnosticas e fornecem orientagbes para uma
abordagem clinica holistica (19). Um dos aspectos que deve ser avaliado é a saude
mental/psicossocial desses individuos. Ha mais estudos direcionados para aspectos
psicossexuais e neurocognitivos do que estudos acerca de morbidade psiquiatrica dessa
populacdo (20). DDS € uma condicdo cronica, e viver com essa condicdo e sequelas
relacionadas pode contribuir para o aumento de angustia e ansiedade, diminuindo assim a
qualidade de vida desses individuos.

Estudos recentes realizados em paises europeus mostraram prejuizos relacionados a
Saude Mental nesses individuos. Em um deles, cerca de um quinto da populacdo estudada
apresentava risco elevado para ansiedade e 7% para depressdo. Além disso, outros sintomas
chamaram atencéo, tais como, sintomas do espectro autista, por volta de 9% do total estudado
e 19.6% entre os individuos SK, e sintomas relacionados a Transtorno de Deficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH), cerca de 4% na populacdo total e 9% em individuos com SK (20).

Outros estudos realizados em diferentes paises indicam sofrimento psicoldgico
expressivo entre pessoas com DDS, com cerca de 53.6% descrevendo a prépria satude mental
como pobre/razoavel (21), scores mais baixos na area psicoldgica quando avaliado a qualidade
de vida em pacientes com DDS, XY (22), scores gerais de qualidade de vida mais baixos e
niveis de sintomas de ansiedade e depressdo mais elevados entre pacientes mulheres com DDS
(23).

Tanto quanto € do nosso conhecimento hé escassez de estudos brasileiros publicados

com foco em aspectos relacionados a satde mental desses individuos nos Gltimos anos.

ESCALAS DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E AUTOESTIMA

Neste estudo foram utilizadas trés escalas com objetivo de avaliar sintomatologia
psiquiatrica: Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS — Hospital Anxiety and
Depression Scale), Escala de Depressdo Ansiedade e Estresse (DASS 21 — Depression, Anxiety
and Stress Scale 21) e Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR).

A HADS (ANEXO C) foi desenvolvida por Zigmond e Snaith em 1983, inicialmente
com o proposito de ser utilizada em pacientes de hospitais clinicos nao-psiquiatricos para
identificar sintomas depressivos e ansiosos (25). Posteriormente ela foi utilizada para outros
tipos de pacientes, ndo internados, e em individuos sem doenca. Essa escala difere das outras
pois, para prevenir a influéncia de disturbios somaticos na pontuacdo, todos os sintomas de
depressdo e ansiedade relacionados com doencas fisicas foram excluidos. Ela é de facil

manuseio e rapida execucdo, podendo ser realizada pelo paciente ou pelo entrevistador. E
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composta por 14 itens dos quais 7 sdo voltados para depressdo (HADS-D) e 7 para ansiedade
(HADS-A). Cada item pode ser pontuado de zero a trés, compondo uma pontuacdo maxima de
21 pontos para cada escala. Valores iguais ou maiores que 9 indicam sintomatologia positiva.
No Brasil essa escala foi validada para varios perfis de pacientes, entre eles, pacientes em
enfermaria de clinica médica (26), em pré-operatorio (27) e pacientes epilépticos ambulatoriais
(28).

A DASS 21 (ANEXO D) foi originalmente desenvolvida em 1995 por Lovibond e
Lovibond (29) e possuia 42 itens, compreendendo subescalas de 14 itens que avaliavam
sintomas nucleares de depresséo, ansiedade e estresse. Foi baseada em modelo tripartite
proposto por Clark et al, que explica as caracteristicas comuns e distintas entre depressao e
ansiedade (30). A subescala de depressao avalia sintomas de disforia, deséanimo, desvalorizacao
davida, autodepreciacdo, falta de interesse ou de envolvimento, anedonia e inércia. A subescala
de ansiedade avalia a excitacdo do sistema auténomo, efeitos musculoesqueléticos, ansiedade
situacional e experiéncias subjetivas de ansiedade. J& os itens sobre estresse referem-se a
dificuldade de relaxar, excitacdo nervosa, facilidade em agitar-se/chatear-se, reacdo
exagerada/irritavel e impaciéncia. Posteriormente, estudos estabeleceram uma versao reduzida
da escala, com 21 itens, sendo 7 por subescala, proposta por Anthony et al. E mais rapida e gera
menos sobrecarga (31). No Brasil, ela foi validada por Vignola e Ticci em 2014 e é composta
por trés subescalas do tipo likert de 4 pontos, totalizando 21 perguntas. O resultado € a soma
dos escores dos 7 itens de cada subescala. A escala fornece 3 notas e tem nota minima 0 e
méaxima 21. Notas mais elevadas correspondem a estados afetivos mais negativos (32).

A EAR (ANEXO E) foi proposta por Rosenberg em 1965 (33) e sua adaptagéo cultural
e validacdo para versdo brasileira foi realizada por Dini et al. em 2004 (34). E uma escala
composta por 10 assertivas: 5 referentes a autoimagem positiva ou a autovalorizacdo e 5 a
autoimagem negativa ou autodepreciagdo. As alternativas de respostas sdo apresentadas no
formato Likert de quatro pontos, alterando entre “concordo totalmente” e “discordo
totalmente”. Valores totais variam de 0 a 30, no qual zero representa o melhor estado e trinta o

pior estado de autoestima.
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JUSTIFICATIVA

Portadores de DDS apresentam desde o seu nascimento discordancias das suas
caracteristicas sexuais anatémicas, cromossdmicas, hormonais e de cariotipo (1,4). Podem
também apresentar incongruéncia entre o sexo que fora designado ao nascimento e corrigido
cirurgicamente ou ndo com a sua identidade de género, caracterizando assim disforia de género.
Assim, estdo mais sujeitos a apresentarem mais sintomas depressivos, ansiosos e niveis mais
elevados de estresse. Além disso, as condi¢cdes de incerteza quanto ao self podem gerar
sentimentos de baixa autoestima que diminuem ainda mais a qualidade de vida desses pacientes,
inclusive quando se fala em qualidade de vida sexual.

Poucos estudos tém sido publicados sobre morbidade psiquiatrica associada aos
portadores de DDS. Dessa forma, esse estudo visa contribuir com conhecimento sobre esses
individuos principalmente de aspectos relacionados a caracteristicas sécio demograficas,
presenca de sintomas ansiosos, depressivos e de estresse, niveis de qualidade de vida e
autoestima. O estudo € baseado em dados parciais obtidos em uma populacdo de paciente com
DDS atendida em servico ambulatorial de um hospital de referéncia na cidade de Porto
Alegre/Rio Grande do Sul/Brasil. Assim, esse estudo aponta para a necessidade de avaliacdo
da salde mental desses individuos de forma sistematica e continua nos servi¢os que atendem

essa demanda a fim de proporcionar melhorias na atencdo a satde dessa populacao.



15

OBJETIVOS

Geral:

Verificar a ocorréncia de sintomatologia depressiva e ansiosa pelas escalas HADS e
DASS-21 em pessoas diagnosticadas com DDS e Malformagdes genitourinarias (MF) atendidas
no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA)

Especificos:

Caracterizar perfil sociodemografico dos participantes

Comparar sintomatologia depressiva, ansiosa e niveis de estresse entre participantes
com DDS e MF

Mensurar o escore de autoestima através da Escala de Rosenberg

Comparar os escores de autoestima através da escala de Rosenberg entre os grupos DDS
e MF

Verificar associacao entre sintomas depressivos e ansiosos e autoestima entre 0s grupos
DDS e MF
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ARTIGO:
Cover Letter
Dear Editor-in-Chief:

I am pleased to submit an original research article entitled “Mental Health in Disorders
of Sex Development: a case series from Southern Brazil - Brief Report” by Saulo Batinga
Cardoso, César Augusto Bridi Filho, Marcelo Froelich Noal, Tiago Elias Rosito, Nicolino Cesar

Rosito and Maria Inés Rodrigues Lobato, for consideration for publication in LGBT Health.

In this manuscript, we show that we need to improve care for the population with
Disorders of Sex Development (DSD), especially in relation to psychosocial and psychiatric

care, where anxiety and depressive symptoms and self-esteem are emphasized.

We believe that this manuscript is appropriate for publication by LGBT Health because
it is the first study to focus on mental health of DSD population in South of Brazil. There are
still few studies covering these individuals regarding mental health aspects, so our study points

to this need, since apparently psychiatric symptoms are being under identified.

This manuscript has not been published and is not under consideration for publication
elsewhere. We have no conflicts of interest to disclose.

Thank you for your consideration!

Sincerely,

Saulo Batinga Cardoso, MD

Postgraduate Program of Psychiatry and Behavioral Sciences, Universidade Federal do Rio
Grande do Sul
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Abstract:

Purpose: This study’s aim was to evaluate the presence of symptoms of anxiety, depression and
stress and self-esteem levels in Disorders of Sex Development (DSD) individuals in a Brazilian
population receiving medical assistance at outpatient DSD Program. Methods: It is a cross-
sectional observational study conducted with a series of cases. A total of 29 patients were
included and divided in two groups - DSD and Malformations (MF). Results: 40% in DSD
group had positive symptoms for anxiety according to HADS (Hospital Anxiety and Depression
Scale). 30% among DSD and 50% of MF presented scores compatible with low self-esteem.
10.5% of DSD group according to DASS, presented significant symptoms for depression.
10,5% among 19 individuals from the DSD group may have had a comorbid Gender Dysphoria
diagnosis. Conclusion: This study demonstrates in a preliminary way the need to improve care

for the population with DSD, especially in relation to psychosocial and psychiatric care.

Keywords: disorders of sex development, intersex, depression, anxiety, self-esteem
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Title: Mental Health in Disorders of Sex Development: a case series from Southern

Brazil - Brief Report

Introduction

The Disorders of Sexual Development (DSD) correspond to the set of congenital
conditions in which the evolution of chromosomal, gonadal and sexual characteristics is
atypical. The prevalence of these manifestations differs according to the
condition studied, ranging from 1:450-600, in cases of Klinefelter Syndrome (KS) to
1:4500-5500 in cases of genital ambiguity (1).

The term DSD was proposed in 2005 during a Conference between the Lawson Wilkins
Pediatric Endocrine Society (LWPES) and the European Society for Paediatric Endocrinology
(ESPE) in Chicago in an attempt to achieve, by grouping the DSDs, optimum diagnostic and
therapeutic practices. Three groups were defined: (1) Group 1 Sex-linked chromosomal
conditions (Chromosomal Sex DSD) Turner Syndrome (TS), Klinefelter Syndrome (KS),
Mixed Gonadal Dysgenesis (MGD) and its variants. Group 2 Conditions such as karyotype 46,
XX (DSD 46. XX) adrenal hyperplasia. Group 3 Conditions with karyotype 46, XY (DSD 46,
XY), severe hypospadia and Partial insensitivity / complete to androgens syndrome.(2) Herein
the term used will be Sexual Development Disorders/Differences (DSD).

These individuals have a long history of physical and emotional suffering due to DSD,
which is a medical condition usually diagnosed at birth which needs to be followed up until
adulthood for further drug adjustments, surgical interventions, and psychosocial support. In this
scenario, it is reasonable to state that living with DSD and its long-term consequences, can
contribute to an increase in psychiatric symptoms such as the feeling of anxiety and depression
with consequent impairment in the quality of life.

It is known that low self-esteem, depression and anxiety are a related phenomenon,

strongly linked to high neuroticism levels (3) and these conditions have been reported in some
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studies with DSD populations (4-8). In this context, it is surprising that little has been
published about these mental health symptoms with many studies having been directed to more
generic life aspects. (9)

The aim of our study was to contribute knowledge about mental health of a group of
Brazilian outpatient DSD individuals, evaluating the presence of anxiety, depression and stress

symptoms, quality of life and self-esteem.

Methodology

This is a cross-sectional observational study conducted with a series of cases. In (M1),
first data collection, from November/2018 to February/2020, a sample of 25 was included by
convenience from a total of 43 patients (18 were excluded since they did not attend the
consultation). In (M2), second data collection, due to the pandemic caused by the new Covid-
19, the sample was contacted by telephone. From June to November /2020. 58 patients were

contacted, 22 answered but only 4 completed the form by email. These were our second sample.

The following criteria was used to include participants in the study: 1. diagnosis of DSD
2. diagnosis of urogenital malformations not classified as DSD (cryptorchidism, congenital
posterior urethral valves, bladder exstrophy, neurogenic bladder, ureter atresia and stenosis) 3.

minimum age of 15 years and ability to understand and consent to the research.

We divided our sample into participants with DSD and participants with MF (Urogenital

Malformations) non-DSD to compare both groups.

Ethics
This research was approved by the Ethics Committee of the Hospital de Clinicas de
Porto Alegre/HCPA (CAAE 95959418.2.0000.5327). All participants were informed about the

purpose of the research and invited to participate and agreed to participate by informed consent.
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Instruments and Measurement

Self-administered questionnaires used both in person and through an online form
included sociodemographic data, Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21), Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS) and Rosenberg Self-esteem Scale (RSES).

Statistics

The statistical treatment of the data was performed with the help of the statistical
program Statistical Package for Social Sciences, version 25.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA,
2018) for Windows. The presentation of the results occurred by descriptive statistics through
the measures of central tendency (mean and median, as well as by absolute and relative
distributions (n - %). The symmetry of continuous distributions was evaluated by the
Kolmogorov-Smirnov test.

The analysis comparison of categorical variables between the groups was performed by
Fisher's exact test (Monte Carlo simulation) and when involved the comparison of quantitative
variables, the t-Student and Mann Whitney-U tests were used. The linearity relationship
between the quantitative scores was calculated by Pearson or Spearman correlation coefficients,
obeying the following classification: very weak correlation |0,000] to |0.199|; weak correlation
|0.200] to |0.399|, moderate correlation-; |0.400| to |0.699|; strong correlation |0.700] to |0.899|;
and very strong correlation|0.900| to |1.00. 5% level was used for statistical significance

decision criteria.

Results

General features: Gender, age, level of education and marital status of the participants
are presented in Table 1 and comorbidities in Table 2.

Clinical results are in Table 3.

Our total sample was 29 patients (DSD+MF). From these 19 (65.5%) were registered as

men and 10 (34.5%) as women, but 21 (72.4%) reported male gender identity in terms of the
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civil assigned gender, suggesting that in a group of 19 individuals in DSD group, 2 (10,5%)
may have had a comorbid GD diagnosis. Since GD estimations in the general population range
from (0.002 to 0.014%) (10) and even considering our small sample of 19 DSD patients, we
had 2 cases of civil register change (10,5%). Baudewijntje et al showed in a multicenter study
that 4% in their sample reported gender variance and 1% did the gender change after puberty
(11). This alerts us to consider this comorbidity (GD+DSD) an important issue in DSD early
evaluation (12).

In our study, 18 participants answered all the questionnaires (10 from DSD group and 8
from MF group). Of these 18, 4(40%) in the DSD group had positive symptoms for anxiety and
3 (30%) for depression according to HADS, but only 1(3.4%) of the total sample reported
having a diagnosed psychiatric disorder. From all 29 patients, 2 (10.5%) according to DASS,
presented significant symptoms for depression and anxiety. The disagreement among both
scales (HADS and DASS) may indicate that HADS is a better instrument to evaluate this
population. The difference between the total number of symptomatic patients with the total
number diagnosed, may be explained by a low diagnosis of mental health related pathologies
in DSD health care teams.

The self-esteem was variable among the sample. In 10 DSD participants that answered
RSES, 30% had low self-esteem and 50% high self-esteem. A European multicenter study (4)
showed the highest level of self-esteem in the congenital adrenal hyperplasia group and lowest
in the Turner syndrome group. De Neve et al in Netherlands (13), also showed that some DSD
women groups have the highest level of self-esteem if compared even to reference women. We
believe that in fact self-esteem can be variable among DSD group and it may be related to self-
image and physical appearance (more atypical characteristics may decrease level of self-
esteem).

Conclusion
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This study demonstrates in a preliminary way the need to deepen care for the population
with DSD, especially in relation to psychosocial and psychiatric care, where quality of life,
anxiety and depressive symptoms and self-esteem are emphasized. There are still only a few
studies covering these individuals regarding mental health aspects, so our study points to this

need, since it would seem that psychiatric symptoms are being under-identified.
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Table 1. Absolute and relative distribution for sex at birth and gender identity, marital status
and schooling by group. Measures of central tendency and variability for age, according to the

group.
Total sample Groups **
Variables (n=29)* DSD (n=19) MF (n=10) o
N % N % N %

At birth assigned as 0.7111
Man 19 65,5 12 632 7 70,0

Woman 10 34,5 7 36,8 3 30,0
Self-declared gender

identity 0.6441
Male 21 72,4 14 736 7 70,0

Female 8 27,6 5 26,3 3 300

Current marital status >0.9991
Single 27 93,1 19 100,0 8 80,0
Cohabitation/married 2 6,8 2 20,0

Age (years) 0.1618
Mean + deviation 22.4+8.1 (16- 18.5+3.6 (15-
(amplitude) 21.1+ 7.1 (15-50) 50) ( 26) (

Median (1st - 3rd quartile) 19 (17-24) 19 (18-25) 17 (16-20)

Schooling » 0.4561
Elementary 6 21,5 3 168 3 30,0

Middle 17 60,7 11 61,1 6 60,0

High 5 17,8 4 222 1 10,0

*Percentages obtained over the total sample. ** Percentages obtained based on the total of each

group.

A: Missing data - Schooling 1 (3.4%); Father/mother education 4 (13.8%); §: T-Student test for

independent groups. fFisher's Exact Test.

Table 2. Absolute and relative distribution of co-morbidities in the total sample and by group

Total Groups**
Comorbidities sample* (n=29) DSD (n=19) MF (n=10)
N % N % N %
Blindness or low vision 1 3,4 1 53
Deafness, mutism 1 3,4 1 53
Chronic pain 1 3,4 1 10,0
Psychiatric disorder 1 3,4 1 53
Chronic disease (diabetes, hypertension, 3 10,3 3 158 1 10,0
asthma, arthritis)
No 22 75,8 14 73,6 8 800.0

*Percentages obtained over the total sample. ** percentages obtained based on the total of each

group.
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Table 3. Absolute and relative distribution for the classification of the DASS, HADS and RSES

scales in the total sample and by group

Total sample Groups**
Variables (n=29)* DSD (n=19) MF (n=10) pf

N % N % N %
DASS
Depression >0.999
Eflo)symptoms (score 7 93,1 17 89,5 10 100,0
Positive symptomatology
(score>10) 2 69 2 10,5
Anxiety >0.999
No symptoms (score <=8) 27 93,1 18 947 9 90,0
Positive symptomatology 9 69 1 53 1 10,0
(score>8)
Stress
5315) symptoms - (score. g 100,0 19 100,0 10 100,0 - - -
HADSA
Depression 0,588
527) symptoms  (scores , , 778 7 700 7 87,5
Positive _symptomatology 4 22 3 300 1 125
(scores >=8)
Anxiety 0,314
2'27) symptoms - (scores 5 722 6 600 7 87,5
Positive symptomatology
(scores >=8) 5 278 4 40,0 1 12,5
RSES~» 0,596
Low self-esteem (score 7 389 3 300 4 50.0
<15)
Normal self-esteem
(scores 15-25) 4 222 2 20,0 2 25,0
High self-esteem (score ; 389 5 500 2 250

>25)

*Percentages obtained over the total sample. ** Percentages obtained based on the total of each

group.
{IFisher's Exact Test

A: Missing data - HADS and RSES 11 (37.9%).



28

CONCLUSAO E CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo demonstra de forma preliminar a necessidade de aprofundar o cuidado com
a populacdo com DDS, principalmente em relacdo a atencdo psicossocial e psiquiatrica, dando
énfase a qualidade de vida, sintomas ansiosos e depressivos e autoestima. Ainda Sdo escassos
os estudos que abrangem esses individuos quanto a aspectos de saude mental, sendo assim,
nosso estudo aponta de forma preliminar para essa necessidade.

Ha algumas limitacdes no presente estudo, como o nimero da amostra e a consequente
impossibilidade em dividir o grupo DDS em subgrupos de acordo com o cari6tipo. Sabe-se que
em alguns estudos, ha variacdo nos aspectos analisados de acordo com o subgrupo, sendo assim,
ha necessidade de se ampliar a amostra e dividi-la em subgrupos em estudos futuros. Apesar
disso, é esperado que por se tratar de uma condigédo cronica e sem cura, 0s niveis de estresse
dessa populacdo sejam maiores quando comparados a populacdo geral. Logo, além da
necessidade de verificar prejuizos na salde mental é necessario desenvolver abordagens
especificas para essa populacdo, como habilidades de enfrentamento e resiliéncia, com o
objetivo de melhorar principalmente a qualidade de vida desses individuos.

E importante salientar que as pessoas com DDS tém sido negligenciadas em varios
aspectos e por esse motivo, esse estudo dedicou-se a estudar uma problematica que se faz
necessario ser discutida, principalmente a luz da saide mental. De certa forma, o pequeno
numero da amostra foi frustrante, visto que foram feitas varias tentativas de busca ativa dessas
pessoas. Os resultados poderiam ser diferentes com o aumento da amostra, porém esses dados
preliminares j& chamam atencdo da necessidade de cuidado em salde, especialmente de saude

mental, dessa populacao.
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ANEXO B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DO PROJETO: DISTURBIOS DE DESENVOLVIMENTO SEXUAL E
DISFORIA DE GENERO EM PACIENTES DO HCPA E RELACAO COM
ANSIEDADE, DEPRESSAO E ATIVIDADE SEXUAL - ESTUDO TRANSVERSAL

Vocé, ou a pessoa pela qual vocé é responsavel, estd sendo convidado a participar de uma
pesquisa cujo objetivo principal é investigar se as pessoas que possuem o diagnéstico de
Distarbio do Desenvolvimento Sexual (DDS) e Disforia de Género (DG), sdo mais susceptiveis
a apresentar sintomas depressivos e ansiosos. Vocé esta sendo convidado a participar porque ja
possui o diagndstico de Disturbio da Diferenciacdo Sexual e de Disforia de Género e ja realiza
acompanhamento no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Esta pesquisa esta sendo
realizada pelo PROTIG — Programa de Identidade de Género em colaboragdo com o Servico de
Urologia e Cirurgia Pediatrica do HCPA.

Se vocé aceitar participar da pesquisa, os procedimentos envolvidos na participacdo sdo 0s
seguintes: o paciente ird responder a testes de avaliacdo psicolégica incluindo perguntas sobre
sua sexualidade e sobre como vocé se sente, além de um questionario séciodemografico, todos
aplicados pelo proprio pesquisador. A duracdo média é entre 40 e 60 minutos, podendo ser
aplicado em dois dias, caso seja solicitado pelo participante. Também solicitamos sua
autorizacdo para consultar no prontuario registros de avaliacdo e resultados de exames
anteriores. Ressaltamos que ndo haverd nenhuma alteracdo no tratamento pela participacéo
nesta pesquisa, sendo o tratamento mantido conforme indicagdo do médico assistente.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participagdo na pesquisa estdo relacionados
a responder 0s questionarios com perguntas pessoais da vida intima do participante. Embora
ndo seja o objetivo desta pesquisa realizar novos diagnosticos, poderdo ser identificados
sintomas relacionados a ansiedade e depressdo, e, se for o caso, estas informacdes poderdo ser
compartilhadas com o médico assistente, se vocé concordar, e realizado o encaminhamento
necessario. Em qualquer situacdo de desconforto fisico ou psicolégico, o participante podera
manifestar este desconforto junto ao pesquisador.

A participacdo na pesquisa ndo trara beneficios diretos aos participantes, mas podera contribuir
com o conhecimento sobre o assunto estudado e beneficiar outros pacientes. A possibilidade de
falar sobre estes temas e, se for o caso, receber 0 encaminhamento adequado, pode ser um
possivel beneficio para alguns participantes.

A participagdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatdria. Caso decida néo
participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo haverd nenhum
prejuizo ao atendimento que vocé ou o paciente recebe ou possa vir a receber na instituicdo.

N&o estd previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e ndo havera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso ocorra alguma intercorréncia
ou dano, resultante da participacdo na pesquisa, 0 paciente recebera todo o atendimento
necessario, sem nenhum custo pessoal.
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Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os resultados
serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou seja, 0 nome
do participante ndo aparecera na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel Dra. Maria
Inés Rodrigues Lobato, pelo telefone (051) 3359-8090, PROTIG (nas segundas-feiras, das 8h
as 12h) ou com o pesquisador Saulo Batinga Cardoso, pelo mesmo telefone/horério 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 0 participante e outra para 0S
pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura (se aplicavel)

Nome do responsavel (se aplicavel)

Assinatura (se aplicavel)

Nome do pesquisador que aplicou o termo

Assinatura

Local e Data
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Este guestionaro ajudara o seu madico a sabar como woos estd se sentindo. Lels todas 25 frases. Mamus com WM X" a resposta qus
melhar COESpansar & como vood tem se senfido na ULTIMA SEMANA. Nao & praciss ficar pensando multe em cada questao. Nests

questiondrio &8 respostas espontineas tm mals valor do gue BQUEIas BM qUE B2 pEnsa multo. MENUS Bpenas Uma resposta para cada

pergunta.

A 1) Eu me sinko tenso ou contralia:
3 ( ) Amaor parte do tampo
2 }Boa parta do tempo
1 } Da vaz am quando
0( }Nunca

D 2) Eu ainda sinto gosto palas mesmas coisas de anies:
0( ) Sim, do meemo eito que antes
1 ) Nao tanio quanto antas
2 ) S0 um pouco
3 ) .Janao sinta mals prazer em nada

A ) Eu sinto uma espacie de medo, coma Sa alguma colsa um
fosse acontecer:

3( ) Sim, & de um |sita muito forte

2 } Sim, mas no tao forts

1( ) Um pouco, mas iss0 N&o me preocupa
D ) NEo st nada dsso

D 4) Dou sada @ me ovro qUEnde vefo colsas angragades:
0{ ) Domeemo jeito que anies

1 ) AuEiments Um poUCo Menas
2( ) Atugiments bam menoe
3 [ } Nao consigo mals

A 5) Esbou com a cabega chala de preocupapfes:
3 [ ) Amaor parte do tampo
2 ) Boa parta do tempo

1 ) Da vez em quando
0{ ) Raemente

D &) Eu me sinto alegre:
3 ) Nunca
2 | Poucas vezss
1{ ) Multes vezes

0( ) Amaor pare bo tampo
A 7) Consigo ficar sentado & vontads & me santir relaxara:
0 ) 8im, quase sempre

1 ) Mulles vezes
2 | Poucas vezes
3 ) Nunca

D B) Eu esiou lanio pare pensar e fazer g5 colsas:
3| ) QuEsa sempre
2 ) Multes vezes
1 ) Da vaz am quando

0( } Nunca

A 9) Eu tenho uma sensagso rim de meda, Como um o na

bamiga ou um aperto No estimago:
0f )Nunca
1{ ) De ver am quando

2 ) Multas vezes
a{ }Cuase sampre

D 10} Eu perdl o Interesse am culdar da minha aparsncle:

a{ ) Compistaments
2 ) N&0 astou mals me cuklando como severa
1{ ) Taivez néo tanto quanio antes

0 ) Me culto do mesma jefto que ariee

A 11) Eu me sinto Inquisto, como 58 8y N&o pudesse ficar parado

8 Iugar nenfum:
a{ ) Sim, demals
2 | ) Bastante
1{ ] Um pouco

0{ ) N3o me sinto assim

D 12) Fico esperande animaco &5 olsas DOSs que estao par ir:
0{ ) Do mesma |eita que antas
1{ ) Um pouco manos do que antas
2 | | Bam menos B0 que antes
3 ) Ousse nunca

A 13) De repents, fenho & sensago de entrar em panics:
3{ ) Aguase todo momento
2 [ ) Véries vezes

1{ ) De ez em quando
0 ) No sinto 650

D 14) Consigo sentir prazer guandd assisto a um bom programa
de talevisBo, de radio ou quando leio alpuma colsa:

0 }Quase sampre

1 ) Varss vazes

2 [ ) Pouces vezss

a{ )Ousse nunca



ANEXO D - DASS 21

Por favor leia cada uma das afirmacoes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para mdicar
quanto cada afirmagao se aplicou a si durante a semana passada. Nao ha respostas
certas ou erradas. Ndo leve muito tempo a mdicar a sua resposta em cada afirmacao.

A classificagdo é a seguinte:
0- nao se aplicou nada a mim
l-aplicou-se a mim algumas vezes
2- aplicou-se a mim de muitas vezes
3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1 | Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Sent1 a minha boca seca 0 | 2 3
3 | Nao consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 | Sent1 dificuldades em respirar 0 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6 | Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas 0 1 2 3

situacdes

]
—
2
)

7 | Sent1 tremores (por ex., nas maos)

2

8 | Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2

=]
—
2
%)

9 | Preocupei-me com situagcdes em que podia entrar em
panico e fazer figura ridicula

10 | Senti que nao tinha nada a esperar do futuro 0 1 2

11 | Dei por num a ficar agitado 0 1 2 3

12 | Sent1 dificuldade em me relaxar 0 1 2 3

13 | Senti-me desanimado e melancolico 0 1 2 3

14 | Estive mntolerante em relacdo a qualquer coisa que me 0 1 2 3
mmpedisse de terminar aquilo que estava a fazer

15 | Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3

16 | Nao fui1 capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3

17 | Senti que nao tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3

18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3

19 | Senti alteragdes no meu coragdo sem tazer exercicio 0 1 2 3
fisico

20 | Senti-me assustado sem ter tido uma boa razao para isso 0 1 2 3

21 | Senti que a vida nao tinha sentido 0 1 2 3
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ANEXO E: EAR

1. De uma forma geral (apesar de tudo), estou satisfeito(a) comigo mesmo(a).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

2. As vezes, eu acho que eu ndo sirvo para nada (desqualificado(a) ou inferior em relacio aos
outros).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

3. Eu sinto que eu tenho um tanto (um nimero) de boas qualidades.

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

4. Eu sou capaz de fazer coisas tdo bem quanto a maioria das outras pessoas (desde que me
ensinadas).

( ) concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

5. Né&o sinto satisfacdo nas coisas que realizei. Eu sinto que ndo tenho muito do que me orgulhar.
() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

6. As vezes, eu realmente me sinto inttil (incapaz de fazer as coisas).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

7. Eu sinto que sou uma pessoa de valor, pelo menos num plano igual (num mesmo nivel) as
outras pessoas.

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

8. Nao me dou o devido valor. Gostaria de ter mais respeito por mim mesmo(a).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

9. Quase sempre eu estou inclinado(a) a achar que sou um(a) fracassado(a).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente

10. Eu tenho uma atitude positiva (pensamentos, atos e sentimentos positivos) em relacdo a
mim mesmo(a).

() concordo plenamente ( ) concordo ( ) discordo ( ) discordo plenamente
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Adults and Adolescents with DSD in Attendance by the HCPA -

Constructions of Sexuality

itala Raymundo Chinazzo®, Cesar A. Bridi Filho®, Saulo B. Cardoso®, Tiago Rosito®, Nicolino C. Rosito® and

Maria Inés Rodrigues Lobato”

2Universidade Federal do Rio Grande do Sul, UFRGS, Brazil; °PROTIG/HCPA- UFRGS, Brazil; “GURI/HCPA- UFRGS, Brazil

In general, Disorders of Sex Development (DSD) are
often associated with atypical gender behaviors that
begin early in childhood. However, in most cases, this
does not lead to gender dysphoria. Whereas individuals
with a sexual development disorder are aware of their
history and medical condition, Most do not progress
to gender transition. Adolescents with DDS present
greater difficulties at this stage of development, mani-
festing an increase in anxiety, especially in their genital
appearance. ambiguous feelings or

Some have

uncertainties about their masculinity or femininity,
postponing the onset of affective relationships with
greater intimacy by fears of rejection or insecurity
about their appearance.

The present study, based on the verification of the
presence of Gender Dysphoria (GD) in the population
of individuals attending the Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) who present DDS with the char-
acterization of psychiatric, behavioral and biological
aspects, also seeks to recognize which of the elements
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