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Abstrakt

Celem niniejszego artykutu jest ukazanie wspotczesnych tendencji w postepowaniu terapeutycznym
wobec o0s6b z zaburzeniami rozwoju pfci (ZRP), powigzanych z nimi trendow prawnych, a takze ich
konsekwencji psychologiczno-seksuologicznych. Obecnie standardy postepowania w wielu krajach sg
niejednolite, a mozliwosci diagnostyczne lekarzy, jak ma to miejsce w Polsce, mogg by¢ ograniczane
poprzez prawo, ktére nie uwzglednia istnienia oséb z ZRP, a w konsekwencji dylematdéw, z jakimi
spotykajg sie pacjenci i ich rodzice. Problemy te mogg by¢ postrzegane inaczej przez rézne osoby ze
wzgledu na odmienne modele postepowania medycznego. Niejednolite standardy i niepewnos¢ co do
tego, jakie postepowanie rzeczywiscie uwzglednia najlepszy interes dzieci z ZRP doprowadzito do

stworzenia roznych wskazan etycznych i rekomendacji zespotow interdyscyplinarnych.

Stowa kluczowe: zaburzenia rozwoju ptciowego, diagnostyka, etyka
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Abstract

The purpose of this article is to present current medical trends in the treatment of persons with
disorders of sex development (DSD), connected juridical trends, as well as their psychological and
sexological consequences. Nowadays, the standards of treatment are not uniform in many countries
and physicians’ capabilities of help may be restricted by law, which frequently ignores DSD people, and
as consequence neglect dilemmas of patients with DSD and their parents. These problems can also be
perceived differently by different specialists, depending on their medical paradigm. Various standards
and uncertainty about which treatment really takes into account the well-being of the DSD child led to

creating many ethical guidelines and recommendations by interdisciplinary teams.

Keywords: disorders of sex development, diagnostics, ethics

Wstep

Interseksualnos¢ opisuje sytuacje, w ktorej dochodzi do nieprawidtowego réznicowania ptciowego
moggacego wynika¢ z nieprawidtowosci chromosomowych, rozwoju gonad produkcji lub aktywnosci
hormondw, ktore prowadzi¢ mogg do niejednoznacznego rozwoju zewnetrznych i wewnetrznych
narzgdéw ptciowych. Chociaz do niejednoznacznego rozwoju ptciowego dochodzi rzadko, bo tylko
w przypadku 0,018% urodzen (Sax, 2002), to okreslenie witasciwych sposdb postepowania w takich
przypadkach nastrecza trudnosci lekarzom réznych specjalizacji. Same osoby interseksualne natomiast
czesciej niz reszta spoteczenstwa cierpig z powodu nizszej jakosci zycia, nizszej samooceny, czestszych
dysfunkcji seksualnych, odmiennosci w wygladzie, nieptodnosci i koniecznosci poddawania sie wielu
zabiegom chirurgicznym (Bajszczak, Stowikowska-Hilczer, 2016). Jednakze, jak wskazujg wyniki badan,
to nie odmiennos¢ w wygladzie i funkcjonowaniu ciata, a interwencje medyczne majgce na celu zblizenie
jego funkcjonowania i wygladu do przedstawicieli danej ptci, mogg przyczynia¢ sie do opisywanego

powyzej dyskomfortu (Yunger, Carver i Perry, 2004).

Prawo a interseksualno$é

Wiele krajow uwzglednia trudnosci w przypisywaniu ptci w przypadku zaburzen rozwoju ptci (ZRP)
i wprowadza rézne regulacje prawne utatwiajgce zycie osobom interseksualnym oraz ich rodzicom.
Przyktadem takiego rozwigzania jest mozliwos$¢ czasowego odroczenia przypisania ptci w Niemczech,
gdzie dziecku, ze wzgledu na medyczng niepewnosé, wpisywany jest ,X” zamiast oznaczenia pftci, a takze
istnieje mozliwos¢ ztozenia oswiadczenia o nieokre$laniu ptci nastepczo, gdy juz po wpisaniu pfci
ujawnione zostang watpliwosci (Gawlik, Bielska-Brodziak, 2016). W Portugalii i Finlandii nie ma limitu
czasu, ktéry wyznaczatby czas na rejestracje ptci dziecka, gdy nie moze by¢ ona jasno zdefiniowana.

Z kolei w Luksemburgu rodzice majg mozliwos¢ pominiecia wpisania ptci dziecka w akcie urodzenia. Na
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Malcie wprowadzony w kwietniu 2015 roku ,Gender Identity, Gender Expression and Sex Characteristics
Act” umozliwia rodzicom interseksualnych dzieci odroczenie wprowadzenia do aktu urodzenia wpisu
o pftci, a takze pozwala na zmiane wpisanej ptci metrykalnej w kazdym momencie zycia za pomoca
prostej procedury administracyjnej (Council of Europe, 2015).

Niestety wiele innych krajow wymaga przypisania ptci do wydania akt urodzenia, jednoczesnie
ograniczajac pule wyboru do dwéch opcji — ptci kobiecej i meskiej, a takze utrudniajgc korekte, jesli pte¢
metrykalna zostanie przypisana nieprawidtowo (ibidem). Takim krajem jest rowniez Polska.

Mimo wyrdzniania obecnie przez seksuologéw wielu rodzajéw pftci, ktére sktadajg sie na petng
ptciowos¢ danego osobnika (Beisert, 2011), standardem przy ustalaniu ptci metrykalnej dziecka
narodzonego w Polsce jest branie pod uwage jedynie ptci narzagdow ptciowych zewnetrznych. Obecne
procedury nie uwzgledniajg takze, ze w przypadku wielu dzieci z ZRP potrzebny jest czas, ktéry
umozliwitby przeprowadzenie kompleksowych badarn medycznych, ktére w wielu przypadkach
pozwolityby unikng¢ lub zmniejszy¢ ryzyko btednego przypisania ptci (Gawlik, Bielska-Brodziak, 2016).

Obecnie etapy nadawania aktu urodzenia (a wiec i nadawania dziecku ptci) w Polsce wygladajg w
sposdb nastepujacy: niezwtocznie po narodzinach zaktadana jest karta noworodka, a dziecko otrzymuje
znak identyfikacyjny noworodka, nastepnie wpisywane jest réwniez do ksiegi noworodkéw. Dokumenty
te s3 wydawane na potrzeby podmiotu leczniczego. Nastepnym dokumentem jest karta informacyjna,
ktéra zostaje wydana po wypisaniu dziecka ze szpitala. Na korncu wydawana jest karta urodzenia, ktéra
jest jednym z dwéch elementéw wymaganych, aby sporzadzi¢ akt urodzenia. Przy sporzadzaniu
wszystkich tych dokumentow pojawia sie wymaog wpisania ptci (Gawlik, Bielska-Brodziak, Krawiec, 2016).
Jak wskazujg Gawlik, Bielska-Brodziak i Krawiec (2016) pospiech wynikajacy z nakazu niezwtocznego
wydania czesci dokumentéw (np. karty noworodka), a takze standard wpisywania pfci (mimo ze czesc¢ z
dokumentéw nadal bytaby wazna bez tego wpisu) moze powodowacd, ze nawet w niejasnych
przypadkach lekarz zdecyduje sie wpisa¢ w rubryke ktdrgs ptec¢, a nastepnie reszta personelu powieli
wpis bez odpowiedniego dalszego przebadania dziecka (ibidem). Gdy zostanie wydana karta urodzenia,
rodzic w ciggu 21 dni musi zgtosi¢ narodziny dziecka w urzedzie stanu cywilnego. Jesli tego nie zrobi,
urzednik sam zarejestruje narodziny oraz wybierze imie dla dziecka. Mimo ze nie ma juz nakazu
nadawania imienia pozwalajgcego okresli¢ pte¢, imie dziecka powinno by¢ w powszechnym znaczeniu
przypisane do danej ptci (Ministerstwo Spraw Wewnetrznych i Administracji, 2015). Poniewaz przy
niektorych ZRP (np. PAIS — zespdt czesciowe] niewrazliwosci na androgeny) czesto nie udaje sie z
catkowitg pewnoscig ustali¢, z jakg ptcig bedzie identyfikowato sie dziecko (Bancroft, 2011) przymus
przypisania ptci, a takze wyboru imienia powszechnie przypisanego do danej ptci moze wigzac sie z
pdzniejszym bardzo duzym cierpieniem dziecka, a takie wiekszymi zmianami w jego zyciu, jesli

konieczna bedzie korekta ptci metrykalne;j.
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Ze wzgledu na to, ze po sporzadzeniu karty urodzenia akt urodzenia musi zosta¢ wydany po 21
dniach, jedynym sposobem by przedtuzy¢ czas na ustalenie ptci dziecka jest zwlekanie z wydaniem karty
urodzenia przez szpital. Ceng zyskania czasu na kompleksowe badania i zmniejszenia ryzyka wpisania
nieprawidtowej pfci w akcie urodzenia sg jednak rézne koszty, ktdre ponoszg rodzice i noworodek
wynikajgce z tego, ze dziecko nie posiadajgce aktu urodzenia nie jest podmiotem prawa. Jako jedynie
kilka przyktadéw mozna przytoczy¢, ze rodzice takiego dziecka nie mogg uzyskac urlopu zwigzanego z
rodzicielstwem, dziecko nie ma numeru PESEL, co uniemozliwia posiadanie przez nie paszportu lub
otrzymania przez rodzicéw swiadczen wychowawczych (Gawlik iin., 2016).

Co jednak robi¢, gdy dziecku btednie przypisano ptec? Jesli nie zostat jeszcze wydany akt urodzenia,
istnieje mozliwosc¢ zastgpienia karty urodzenia nowa. Aby otrzymac nowa karte urodzenia nalezy jednak
bardzo szybko ustali¢, ze dziecko z catg pewnoscig jest innej pifci niz ta, ktéra zostata wpisana w
pierwotnej karcie urodzenia. W przypadku gdy akt urodzenia zostat juz wydany, mozliwe sg dwie drogi
postepowania — tryb sprostowania aktu urodzenia lub tryb tzw. zmiany pfci (ibidem). W trybie
sprostowania aktu urodzenia rozpatrywane sg wiasciwie tylko przypadki osdb z jasnymi, klasycznymi
postaciami ZRP, gdzie tatwo mozna ustali¢, ze dziecko z pewnoscig jest ptci przeciwnej niz ta wpisana w
akt urodzenia. Korekta ptci metrykalnej u oséb z bardziej skomplikowanym ZRP odbywa sie w trybie tzw.
zmiany ptci. Dotyczy to wiekszosci przypadkéw. Rozwigzanie to jest jednak krytykowane ze wzgledu na
przewlektos¢ procesu, a takze jego sporny charakter, gdzie drugg strong sporu stang sie rodzice lub (w
przypadku osdb dorostych) matzonek i dzieci. W przypadku dzieci, ktérym btednie nadano ptec
metrykalng, a ktorych opiekunowie przeciwni sg korygowaniu zapisu w akcie urodzenia, mozliwe jest
rowniez, ze w ogole nie dojdzie do procesu, a dziecko zmuszone bedzie zy¢ z rolg wynikajgca z jego
metryki, nie zwigzang ze stanem faktycznym, zgodnym z poczuciem dziecka, co moze negatywnie odbic
sie na ksztattowaniu sie jego tozsamosci, funkcjonowaniu w szkole i w relacjach z réwiesnikami (ibidem).

Jak wiec widzimy, osoby interseksualne sg dla prawa polskiego niewidoczne, co prowadzi do
stosowania wobec 0sdb tych rozwigzan, ktére doprowadzajg do ponoszenia przez nie wielu kosztéw. W
przypadku zwlekania z wystawieniem aktu urodzenia osoby te nie majg réwnych praw, jakie posiadaja
inne dzieci (poniewaz nie istniejg prawnie), a w przypadku szybkiego przypisania ptci pojawia sie ryzyko
btedu, ktdry moze skutkowac cierpieniem zwigzanym z przymusem funkcjonowania prawnie jako osoba

przeciwnej ptci, niz ta, z ktorg sie identyfikuja.

Diagnoza majgca na celu wykrycie interseksualizmu i oddziatywania medyczne
Przed rozpoczeciem tej czesci artykutu za wazne uznajemy wskazanie dwoch modeli postepowania
medycznego w przypadku pacjentdow ze zdiagnozowanym ZRP.

Pierwszy model, zwany Concealment-Centered Model, opiera sie na zatozeniu, ze istnieje

koniecznos$¢ przeprowadzania szybkich korekt ZRP, ktére traktuje jako stan anormalny. Wczesne
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korekty, przeprowadzane juz na niemowlakach na podstawie badan genetycznych i pfci, ktérg tatwiej
bedzie ,wytworzy¢” z narzagddéw ptciowych niemowlaka, za namowg rodzicow, lub w rzadkich
przypadkach bez informowania ich. W przypadku niedoinformowania rodzicéw, zaktada sie, ze ochroni
toich przed stresem psychologicznym zwigzanym ze stygmatyzacjg spoteczng i poczuciem skrzywdzenia
swojego dziecka poprzez skazywanie go na zycie poza binarnym systemem ptciowym (Dreger).

Drugi model, zwany Patient-Centered Model, opisuje ZRP jako stan, ktdry powinien miesci¢ sie
w normach spotecznych i kulturze. Nie traktuje go jako anomalie, a raczej dodatkowy sposob
dyferencjacji narzgdéw ptciowych. Zwolennicy tego modelu (tj. aktywisci i osoby interseksualne)
stanowczo sprzeciwiajg sie przedwczesnym korektom pitci i podkreslajg niewystarczajgcg moc
przestanek genetycznych i stanu narzagdow rodnych, jako determinant przysztej tozsamosci ptciowej.
Twierdzg oni, ze decyzje o przeprowadzeniu korekt, lub tez o ich nieprzeprowadzaniu, powinna
podejmowac osoba bezposrednio dotknieta ZRP najwczesniej w trakcie okresu dojrzewania (ibidem).

Pierwszym etapem diagnozy, czesto rozpoczynanym tuz po narodzinach dziecka, sg ogledziny jego
zewnetrznych narzgdéw ptciowych celem stwierdzenia zmian w ich budowie strukturalnej w kierunku
obojnaczym. Mogg, ale nie muszg, towarzyszy¢ im zmiany w budowie narzgdow ptciowych
wewnetrznych. Moment ten zbiega sie z momentem oznaczania ptci metrykalnej noworodka, o czym
pisatysmy juz wyzej. W przypadku rozpoznania obojnaczych struktur, kolejnym krokiem diagnostycznym
sg badania laboratoryjne majgce na celu oznaczenie poziomow stezenia sodu, potasu i chloru
W surowicy oraz parametrow rownowagi kwasowo-zasadowej, stezenia glukozy i mocznika w surowicy
oraz aktywnosci reninowej osocza — celem rozpoznania lub wykluczenia wrodzonego przerostu
nadnerczy (Kula, 2013). Inne badania stosowane na tym etapie diagnozy, tj. badania hormonalne, maja
na celu ewentualne wykrycie stezen hormondéw przekraczajgcych normy ustalone dla tego etapu
rozwojowego. Hormony oznaczane w trakcie tego badania, to : hormony przysadkowe, tj. FSH i LH;
gonadalne, tj. testosteron i estradiol; nadnerczowe, tj. DHEA, DHEAS, androstendion, 17-OH-
progesteron, kortyzol, aldosteron lub ich metabolity w moczu (Kula, 2013; Jarzebek-Bielecka, 2012;
Kucharska, 2007).

Innymi  czesto stosowanymi badaniami sg préby czynnosciowe: ocena czynnosci
wewnatrzwydzielniczej gonad i poszukiwanie gonad u pacjenta z chromosomem Y, gdy nie mozna ich
zlokalizowa¢ badaniem palpacyjnym ani badaniami obrazowymi (test z HCG), oraz ocena czynnosci kory
nadnerczy przy podejrzeniu jej wrodzonego przerostu (test z ACTH) (Kucharska, 2007; Jarzebek-
Bielecka, 2012).

Na tym etapie diagnostyki stosuje sie réwniez badania majgce na celu okreslenie budowy
genetycznej noworodka. Budowa kariotypu w sposdb determinujgcy wptywa na oznaczenie ptci
genetycznej, a takze w toku rozwoju ptciowego ptodu w zyciu prenatalnym, na dalsze ksztattowanie sie

ptci i ptciowosci noworodka (tj. na takie ptcie jak: gonadalna, gametoforyczna, zewnetrznych narzgdéw
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ptciowych, wewnetrznych narzgddow ptciowych, hormonalna) (Dulko, 2003). W celu oznaczenia
wykluczenia zaburzen genetycznych i dokonania trafniejszej diagnozy, bada sie noworodka pod katem:
oceny kariotypu (w limfocytach krwi obwodowej, rzadziej w tkance gonad, umozliwia rozpoznanie
zaburzen liczbowych i strukturalnych chromosomoéw ptciowych), a takze okreslenia czynnosci regionow
chromosomu Y odpowiedzialnych za organogeneze gonad i nowotworowy potencjat komarek ptciowych
(Piprek, 2008).

Kolejnym krokiem jest badanie obrazowe majace na celu ocene potozenia, objetosci i struktury
gonad oraz wewnetrznych narzgddow ptciowych (USG, TK, MR jamy brzusznej), ocene budowy
wewnetrznych narzgdow ptciowych zenskich (cytowaginoskopia i cystogeitografia), ocena ukfadu
moczowego pod katem wykluczenia wad w jego budowie (urografia) (Kula, 2013; Jarzebek-Bielecka,
2012; Kucharska, 2007).

Badania pod katem diagnostycznym powinny takze zawiera¢ ocene usunietych gonad, lub wycinka
pobranego laparoskopowo, w celu rozpoznania nieprawidtowosci w organogenezie i diagnostyke w celu
potencjalnie mogacych powstawac¢ zmian nowotworowych (Kula, 2013).

Diagnostyka rozpoczeta po narodzinach noworodka czesto ma na celu wykrycie nie tylko zmian
mogacych potencjalnie zagrazac¢ jego zyciu, ale tez okreslenie, w kierunku ktérej ptci doszto do
przewazajgcego rozwoju. Ma to na celu za pomocg interwencji chirurgicznych skorygowanie
nieprawidtowosci anatomicznych i mozliwie maksymalne zblizenie budowy anatomicznej noworodka do
ptci w kierunku, ktérej jest bardziej rozwiniety. W tym momencie nadmieni¢ natomiast nalezy, ze
tozsamos¢ ptciowa moze byc¢ rozbiezna, albo zbiezna, z budowg anatomiczng i nie sposoéb jej okresli¢ do
momentu, w ktérym dziecko samo zacznie bardziej identyfikowac sie z jedng z ptci. Dlatego tez, w celu
uzyskania catkowitej pewnosci z ponizszymi interwencjami chirurgicznymi zaleca sie poczeka¢ do
momentu, w ktérym dziecko osiggnie minimum 3 lata. Rodzi to natomiast komplikacje zwigzane z
prawodawstwem polskim i koniecznos$cig oznaczenia ptci metrykalnej noworodka, a takze z powodu
dyskomfortu rodzicow, ktorzy nie sg pewni, czy powinni oznajmié¢, ze urodzit sie im syn, czy tez cérka
(Kalat, 2007; Dulko, 2003).

Z czysto chirurgicznego punktu widzenia interwencje w zaburzeniach réznicowania ptci to: usuniecie
gonad — nieprawidtowych lub niewtasciwych dla ptci — z dojscia przez kanat pachwinowy lub
laparoskopowo; endoskopia diagnostyczna drég moczowo-ptciowych laparoskopia diagnostyczna lub
potgczona z usunieciem nieprawidtowych gonad i macicy z przydatkami; plastyka feminizacyjna
zewnetrznych narzadow ptciowych; plastyka meskich narzgddow ptciowych; rekonstrukcja pochwy z
jelita, ptatow skornych, przeszczepdw skory rozszczepionej; protezowanie jader.

Ostatnim z oddziatywan medycznych jest (zaleznie od zaistniatej potrzeby) leczenie substytucyjne
sterydami ptciowymi (HTZ — hormonalna terapia zastepcza) (Kula, 2013; Kucharska, 2007; Jarzebek-
Bielecka, 2012).
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Oddziatywania psychologiczne

Nie nalezy zapomina¢, ze ZRP wymaga oddziatywan nie tylko natury medycznej, ale i psychologicznej.
Narodziny dziecka niejednoznacznie rozwinietego pod wzgledem ptciowosci moze by¢ stresem
psychologicznym dla oséb z jego najblizszego otoczenia, jak i dla samego dziecka (a pdzniej osoby
dorostej). Dlatego waznym jest, by w catym procesie diagnostyki i leczenia rodzinie towarzyszyli
specjalisci od zdrowia psychicznego, ktorych zadaniem bytoby wspieranie oséb dotknietych posrednio
i bezposrednio przez ZRP.

W przypadku cztonkéw rodziny waznymi obszarami do pracy wydajg sie by¢: normalizacja ZRP,
urealnianie oczekiwan co do postepowania diagnostyczno-leczniczego, udzielanie wsparcia, praca nad
poczuciem winy rodzicéw (poczucie bycia sprawcami ZRP nowonarodzonego dziecka, lub tez
w przypadku dokonania ztego wyboru we wczesnych fazach rozwoju dziecka i nadanie mu ptci, z ktéra
nie utozsamia sie w pdzniejszych etapach swojego zycia.

Praca z osobami bezposrednio dotknietymi ZRP powinna oscylowa¢ wokdt takich zagadnien jak:
diagnostyka tozsamosci ptciowej, praca nad wstydem zwigzanym z ZRP, kwestie potencjalnego
partnerstwa i utrudnionego (lub uniemozliwionego) bycia biologicznym rodzicem, kwestie zwigzane z
realizacja potrzeb seksualnych i dysfunkcjami zwigzanymi z przedwczesnymi ingerencjami
chirurgicznymi, praca nad poczuciem bycia zdradzonym/a przez wtasnym rodzicow, jesli ci zdecydowali

sie  zataja¢  fakt bycia  urodzonym/g jako osoba z ZRP  (Bajszczak,  2016).

Dylematy etyczne

Moment narodzin dziecka z zaburzeniami rozwoju ptci jest poczatkiem wielu zadan jakie bedg staty m.in.
przed rodzicami i personelem medycznym. Cheryl Chase (2003) zwraca uwage, ze powinno sie ktas¢
nacisk na to, ze to dziecko, a nie rodzice, jest pacjentem, i zasadnicza w takim wypadku jest
profesjonalna opieka psychologiczna. Jest tez zwolenniczkg przypisywania ptci bez wczesnych
interwencji chirurgicznych, co nie zawsze jest mozliwe ze wzgledu na stan zagrozenia zdrowia
niemowlecia, a czasami trudne do przyjecia przez rodzicow. Ze wzgledu na réznorodnosc problematyki
0sdb z ZRP istnieje wiele dylematow dotyczgcych tego jak powinno sie postepowac wobec dzieci z tym
zaburzeniem. W odpowiedzi na te trudnosci powstaty rézne wskazania etyczne dla pracownikow
medycznych pracujgcych z osobami z ZRP. Ponizej prezentujemy dwa odrebne modele przygotowane

przez German Network DSD/Intersex i badaczy z Georgia Southern University.
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Wskazania etyczne i rekomendacje dla interdyscyplinarnych zespotdw terapeutycznych pracujgcych z
dzie¢mi i mtodziezg - stanowisko German Network DSD/Intersex (opracowanie wlasne na podstawie:
Wiesemanniin., 2010).

1. Przed podjeciem jakichkolwiek ingerencji medycznych nalezy starannie rozwazy¢ koniecznosé
podejmowania operacji niezwigzanych z bezposrednim zagrozeniem zycia i zdrowia dziecka oraz
uwzgledni¢ w decyzjach terapeutycznych kontekst psychospoteczny potrzeb rozwojowych dziecka.

2. Angazowac¢ od samego poczatku rodzicéw w proces podejmowania decyzji i planowania dalszej
terapii oraz dbanie o ich (rodzicoéw) zrozumienie charakteru i znaczenia podejmowanych interwencji.

3. Wspierac rozwéj pozytywnego obrazu i pewnosci siebie u dziecka w kontekscie swojej tozsamosci
i tozsamosci pfci.

4. Budowac terapeutyczng postawe akceptacji i otwartosci, wrazliwg na kontekst kulturowy i
preferowany w rodzinie system wartosci.

5. Oprzec¢ wszelkie interwencje na wszechstronnej diagnostyce, zaktadajgcej wsparcie konsultacyjne
specjalistéw z réznych dziedzin, szczegdlnie w przypadku procedur, ktorych dtugotrwate nastepstwa sg
mato znane.

6. Przedstawiac rodzicom odraczanie w czasie nieodwracalnych procedur medycznych o niejasnych
prognozach jako preferowane opcje terapeutyczne.

7. Informowac dziecko, w sposdb adekwatny do wieku, o jego stanie zdrowia oraz traktowac je jako
podmiot majgcy prawo podejmowac o sobie decyzje w procesie terapeutycznym.

8. Zapewni¢ przysztemu dorostemu mozliwosci wglagdu w bedace jego udziatem procedury
terapeutyczne poprzez skrupulatng, odpowiednio zabezpieczong dokumentacje medyczna.

9. Regularnie aktualizowac¢ standardy etyczne w odniesieniu do najnowszych doniesier badawczych

dotyczacych nastepstw terapeutycznych u pacjentéw z ZRP.

Badacze z Georgia Southern University wychodzgc naprzeciw watpliwosciom pracownikéw
medycznych, pacjentéw i ich rodzin, zaprojektowali osmiostopniowy algorytm MEDSI (The Making

Ethical Decisions about Surgical Intervention).

Krok 1: Okresl| etyczng istotno$é decyzji, ktére majg byé podjete i zbierz osoby, ktérych bedg one
dotyczy¢.

Nie kazda interwencja medyczna jest jednoczesnie dylematem etycznym. Kierujgc pacjenta poprzez
proces podejmowania decyzji, zespdt medyczny musi najpierw jasno zdefiniowa¢ decyzje, ktérg ma
podjac¢ pacjent i rodzina. Wsrdod oséb jg podejmujacych powinni znajdowac sie pracownicy stuzby
zdrowia wyspecjalizowani w zaburzeniach rozwoju seksualnego, w tym pielegniarki, specjalisci

zajmujgcy sie zdrowiem psychicznym, bioetycy medyczni i pediatrzy specjalizujacy sie w chirurgii,
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urologii, endokrynologii i neonatologii, oraz rodzice/prawni opiekunowie (Woodward i Patwardhan,

2010).

Krok 2: Werbalizuj emocje i wyrazaj pytania oraz watpliwosci bez obawy o ich osad.
W tym punkcie zwraca sie uwage na mozliwos¢ okazywania emocji, obaw, stereotypowych przekonan i
watpliwosci zaréwno przez pacjentdow oraz ich rodzine, jak i przez personel medyczny, ktore jesli

pozostang nieuswiadomione mogg zaktdci¢ proces podejmowania decyzji.

Krok 3: Okres| problemy wymagajgce natychmiastowej interwencji.

Pacjent i rodzina muszg by¢ swiadomi, czy opdznianie operacji moze spowodowac smieré lub
nieodwracalng szkode. Zespot medyczny powinien przedstawi¢ wytyczne co do ramy czasowej procesu
podejmowania decyzji oraz umozliwi¢ pacjentom i rodzinom czas na jej przemyslenie w takim zakresie,

w jakim nie ma potrzeby pilnej interwencji.

Krok 4: Zbierz informacje dotyczace przypadku.

Moze to obejmowaé dodatkowe badania, takie jak testy laboratoryjne lub obrazowanie. Mogg to
rowniez by¢ konsultacje ze specjalistami, doradcami zdrowia psychicznego lub grupami wsparcia dla
pacjentéow. W celu dokonania swiadomego wyboru zabiegu, pacjenci i rodziny muszg miec petne,
doktadne i zrozumiate informacje. Specjalisci z dziedziny zdrowia psychicznego oraz doradcy powinni
by¢ wiaczani do konsultacji wtasnie w tym momencie catego procesu. Korzystne dla rodzicow mogg sie

okazac rozmowy z innymi rodzinami z podobnymi doswiadczeniami i spotkania w grupach wsparcia.

Krok 5: Okresl zagadnienia prawne dotyczgce przypadku.
W przypadku dzieci w wieku niemowlecym rodzice powinni by¢ poinformowani o przystugujgcych im
prawach jako zastepczych decydentow dziecka. Zespot medyczny moze poméc rodzinom zrozumied

wszelkie statuty prawne wptywajgce na proces podejmowania decyzji.

Krok 6: Zanalizuj informacje i oméw je z preferencjami pacjenta/rodziny.

Po uzyskaniu wszelkich wynikow, opinii ekspertéw i konsultacjach przychodzi czas na dyskusje z
pacjentem irodzing. Jest to tez moment dla nich na wyrazenie swoich watpliwosci, czesto bedgcych pod
duzym wptywem kultury i religii. Nalezy caty czas pamietaé, ze najwyzszym priorytetem w tej triadzie

zespot-pacjent-rodzina jest dobro pacjenta.

107



Psychoseksuologia
Numer 4, 2018

Krok 7: Decyzja.

Gillam i wsp. (2010) doradzajg stworzenie dtugoterminowego planu, ktéry pozostawia pewne
mozliwosci w przysztosci niemowleciu z ZRP. Obejmuje to takie kwestie jak opdznianie operacji, dopoki
dziecko nie osiggnie dojrzatosci wystarczajacej do zdecydowania o np. o usunieciu tkanki gonadowej.
Ponadto zalecajg, aby w przypadku podjecia decyzji o interwencjach chirurgicznych, pozostawic¢ obszar
narzgdéw ptciowych w takim stanie, ze dziecko bedzie mogto zmienic¢ pte¢ w przysztosci, jesli zechce.
Rodzice mogg chcie¢ wiekszej ingerencji chirurgicznej w oparciu o opinie rodziny, wierzenia religijne,
wartosci kulturowe lub inne czynniki. Zespot medyczny powinien by¢ bardziej aktywny, jesli preferencje

rodzicow mogg wyrzadzi¢ niepotrzebng szkode fizyczng lub $mierc¢ dziecka.

Krok 8: Ustal i zaplanuj odpowiednie dziatania nastepcze.
W modelu MEDSI zaznacza sie, ze caty ten proces nie jest korncem dylematow etycznych. Niezaleznie od
podjetych decyzji, rodziny wymagajg ciggtego wsparcia i ewaluacji przez empatycznych i

doswiadczonych pracownikéw stuzby zdrowia (opracowanie wtasne na podstawie: Lathropiin., 2014).

Whioski

Konieczne jest ciggte poszerzanie wiedzy dotyczgcej problematyki ZRP oraz prawidtowe]j diagnostyki
takich pacjentéw z naciskiem na kwestie etyczne. Dotyczy to zwitaszcza osdb zwigzanych z
potoznictwem, ktore jako pierwsze bedg miaty kontakt z pacjentem z zaburzeniami rozwoju ptci i ktérych
decyzje i przedstawienie problemu rodzicom bedzie miato ogromny wptyw na przysztos$¢ dziecka. Istotne
jest rowniez zapewnienie osobom z ZRP iich rodzinom opieki psychologicznej w zwigzku nadchodzgcymi
trudnosciami i watpliwosciami jakie pojawig sie z powodu postrzeganej binarnie ptci. Wazne jest
traktowanie dobra pacjenta jako priorytetu (a nie uleganie naciskom rodziny, ktéra moze np. obawiac
sie stygmatyzacji) i branie pod uwage wptywu interwencji chirurgicznych na spodziewang jakos¢ zycia.
Procedury prawne powinny uwzglednia¢ czasochtonnos$é, a rowniez w niektérych przypadkach
niemozliwos¢, przypisania ptci w przypadku dzieci z ZRP. Nie powinny one wymusza¢ wczesnych
interwencji chirurgicznych na narzgdach ptciowych, ktére mogg doprowadzi¢ do rozbieznosci miedzy

autoidentyfikacjg dziecka, a jego budowg anatomiczng.
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