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— ¢Qué estds buscando, Laurence Alia?

— Estoy buscando a una persona que entienda mi lenguaje y lo hable.
Una persona que, sin ser una paria, cuestione no solo los derechos y el
valor de los marginados, sino también, de las personas que dicen ser
normales.

Laurence Anyways
(Pelicula de Xavier Dolan)
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Introduccién

La mayoria de los seres humanos nace con una apariencia genital tipica y su sexo es facilmente
anunciado a los padres y a la sociedad: es un niflo o una nifia. Sin embargo, un pequeio nimero de
recién nacidos tiene genitales externos que presentan distintos grados de variabilidad en su
apariencia respecto a lo considerado tipicamente masculino o femenino, lo cual en ocasiones
dificulta asignarles un sexo. A los genitales que se desvian de los parametros médicos considerados

normales se les denomina “genitales ambiguos” o “genitales atipicos”?.

Cuando nace un bebé con genitales tipicos y se anuncia su sexo a los padres y a la sociedad,
se deriva una cascada de concepciones, expectativas, valores y comportamientos (conscientes e
inconscientes) ligados al sexo anunciado. Ademas, fungiendo como un refuerzo del sexo, el lenguaje
para dirigirnos a ese nuevo individuo usualmente se confecciona a partir del género gramatical, al

menos en el idioma castellano: es hermosa o hermoso, sana o sano, tranquila o tranquilo.

A partir de entonces (y desde antes, si se conocio el sexo durante la gestacion), los nuevos
seres estardn atravesados por construcciones sociales de género de acuerdo con el contexto social,
geografico e histdrico en el que vivan. El género, entendiéndolo como la simbolizacién cultural de
las diferencias sexuales, les atribuird caracteristicas “femeninas” o “masculinas” segun su sexo. No
obstante, cuando nace un bebé con genitales atipicos se entorpece esa red de simbolizacion
cultural, dificultandonos la tarea de ubicar al recién nacido en la ldgica social de género y ubicarnos
a nosotros mismos como sociedad en relacién con él (Alcantara, 2013, p.190). Surgen entonces
preguntas complicadas: ées nifio o nifia?, ¢como le llamamos?, icémo le hablamos?, icodmo lo

criamos?, ¢qué le decimos al resto de la familia y a la sociedad?

1 A'lo largo de la investigacion, se evitara el uso del término “genitales ambiguos” o “ambigiiedad genital”,
excepto cuando se trate de citas textuales. Esto debido a que la palabra “ambigiiedad” puede contribuir a la
patologizacion de los genitales dando la impresion de que la “ilegibilidad” genital debe corregiste. Ademas,
parece que lo ambiguo sdlo cobra sentido si se mantiene la premisa de que existen sélo dos apariencias
genitales claramente distinguibles, entonces toda apariencia que no pueda ser leida como femenina o
masculina es ambigua. En cambio, al hablar de “atipicidad genital” o “genitales atipicos” lo que se esta
diciendo es que existen apariencias genitales habituales y que existen otras muchas variantes de la apariencia
gue son menos comunes y por lo tanto atipicas. Como dice Crouch (1999), “es entendible que algo tiene que
hacerse acerca de lo ambiguo, [pero] es menos claro que algo tenga que hacerse acerca de la variabilidad”

(p.35).



Los genitales atipicos se presentan principalmente debido a tres circunstancias: (1) una
sobreproduccion prenatal de andrdégenos en fetos con cromosomas 46,XX; (2) una produccién
deficiente de andrdgenos prenatales, o una accién deficiente de los mismos, en fetos con
cromosomas 46,XY; y (3) por una diferenciacion nula, incompleta o asimétrica de las génadas
(Donahoe, Schnitzer, y Pieretti, 2006, p.1913). Estas tres circunstancias pueden subyacer en muchas
categorias diagndsticas que se conocen con el nombre de hermafroditismo, intersexualidad o
desérdenes del desarrollo sexual. Los tres términos se refieren al mismo fenédmeno, pero tienen

distintos significados (se hablara al respecto mas adelante).

Un recién nacido con atipicidad genital supone la necesidad de hacer un diagndstico
etioldgico lo mas preciso posible y seguir ciertas pautas de abordaje médico e interdisciplinario. Un
paso importante y complejo en dicho abordaje consiste en la asignacién de un sexo al neonato, a
partir de la cual los padres pueden criarlo de acuerdo con un género (nombrarlo, vestirlo, hablarle,
asignarle roles sociales). Una vez asignado un sexo/género, existe una controvertida opcién dentro
del tratamiento: modificar quirdrgicamente los genitales atipicos del neonato para dotarlos de una
apariencia tipica de acuerdo con el sexo que se le ha asignado. Dado que los recién nacidos e
infantes pequefios son incapaces para tomar decisiones debido a su inmadurez, otros deben tomar

la decision de intervenir, o no, quirdrgicamente sus genitales.

Un tema primordial dentro de la reflexion bioética es la toma decisiones con respecto a la
salud, tanto en individuos capaces como incapaces. Una pregunta fundamental para la bioética es:
écomo deben tomarse las decisiones en nombre de quienes no son capaces de decidir por ellos
mismos? (Buchanan y Brock, 2009, p.11). Beauchamp y Childress (2009), Buchanan y Brock (2009),
y otros bioeticistas (Davis, 1997; Gracia, 1997) sostienen que el marco ético primordial que guie la
toma de decisiones en nombre de individuos incapaces debe centrarse en el paciente (es decir, en
su bienestar), y que el principio ético del mejor interés es el criterio mas adecuado para tomar

decisiones tratandose de recién nacidos.

El principio del mejor interés se enfoca en los intereses actuales y futuros del bebé, y “nos
ordena determinar el beneficio neto que para el paciente conllevan las diferentes opciones,
asignando a cada una de ellas distintos pesos de manera que reflejen la importancia relativa de los
diversos intereses que promueven o frustran, y luego restando, de los beneficios, los costos o
‘desbeneficios’. De modo que el curso de accién que habra de seguirse sea el de mayor beneficio

neto para el paciente” (Buchanan y Brock, 2009, p.133).

8



Dilucidar cual es la opcidn de tratamiento que conlleva el mayor beneficio puede ser una
empresa bastante dificil. Demostrar que un tratamiento tiene beneficios no basta para decir que es
en el mejor interés del paciente, porque los riesgos o costos de dicho tratamiento podrian superar
los beneficios, y ademas podria existir alguna otra opciéon que tenga mayor beneficio neto
(Buchanan y Brock, 2009, p.133). No obstante lo dificil, el nacimiento de un bebé con genitales
atipicos conlleva la necesidad ineludible de tomar una decisidn respecto a si se deben (o no) adecuar
quirdrgicamente sus genitales en concordancia con el sexo asignado. Para tomar esta decisidn,
resulta imprescindible preguntarse si la cirugia de asignacion se realiza en el mejor interés del
neonato o infante. Sin embargo, actualmente, responder esta pregunta se dificulta

considerablemente por varios factores, entre ellos destacan dos:

a) Diferencias en lo concerniente al mejor interés. Hoy en dia, existen diferencias respecto a
lo que se considera el mejor interés y la mejor manera en que dicho interés puede protegerse. Esta
contraposicién de opiniones es relativamente reciente, ya que en el pasado reinaba la creencia de
gue la mejor via de tratamiento era intervenir quirdrgicamente en la mayoria de los casos. No
obstante, el estado actual del conocimiento (principalmente a partir de los aportes de las teorias de
género) asi como los testimonios y experiencias de adultos intersexuales cuestionan dicha creencia
general con argumentos que respaldan la no intervencidon quirlurgica de asignacion sexual en la

infancia (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, p.95).

b) Falta de estudios a largo plazo. La escasez de estos estudios en personas intersexuales
gue fueron intervenidas quirdrgicamente al nacer dificulta un conocimiento sustancioso sobre los
resultados a largo plazo de los tratamientos quirurgicos, asi como la comparacion de la calidad de
vida de estos sujetos con aquellas personas que no fueron intervenidas quirdrgicamente siendo

nifos.

Ante este delicado e incierto panorama, en el que las decisiones tomadas por terceros
tienen efectos trascendentes en la vida de las personas intersexuales, la bioética tiene un papel
decisivo para realizar cuestionamientos y reflexiones que contribuyan a generar mejores caminos
para el abordaje de la intersexualidad. Considero necesario dirigir la presente investigacién hacia
una reflexidén sobre los argumentos que respaldan la cirugia de asignacién sexual como el camino

que conlleva el mayor beneficio para el recién nacido con genitales atipicos.



Esta reflexion pretende analizar si la cirugia de asignacidn sexual es una intervencion en el
mejor interés de los neonatos e infantes intersexuales; es decir: éestd justificada éticamente la
cirugia desde el principio del mejor interés?, éla cirugia es la decisidon que trae consigo un beneficio
neto para los infantes? Lo expuesto en este trabajo podra contribuir a las investigaciones ya
existentes sobre el tema, con la aspiracidon de que pueda ser de utilidad para realizar un abordaje
éticamente fundamentado de la intersexualidad, tanto en relacién con la asignacién quirurgica del
sexo, como en su abordaje social y familiar. Por lo tanto, los recién nacidos intersexuales, sus
familias, y los profesionales de la salud serdn los beneficiarios principales de la presente

investigacion.

A través de este analisis, mostraré que no existen suficientes razones ni evidencia empirica
para justificar éticamente, con base en el principio del mejor interés, la asignacidén sexual quirdrgica
temprana en infantes con genitales atipicos. La evidencia sefiala que esta intervencion puede, en
ocasiones, generar dafios importantes a las personas intersexuales. Mostraré que, por el momento,
tenemos mayores razones y evidencias para pensar que dichos dafios pueden ocurrir, que razones
y evidencias de que las cirugias de asignacién sexual logran los beneficios esperados. Por lo tanto,
resulta necesario ir elaborando una propuesta alternativa de abordaje que conlleve menos riesgos

y la posibilidad de mayores beneficios.

Hablar de intersexualidad no es labor fécil, pues muchos términos y conceptos usualmente
intrincados se ven envueltos en cualquier discusién seria sobre el tema. Para entendernos y dialogar
se impone la necesidad de distinguirlos y clarificarlos. En el primer capitulo comenzaré exponiendo
los términos y conceptos fundamentales para la comprension de la intersexualidad y del dilema

ético respecto a la decisidn de asignar (o no) quirdrgicamente un sexo.

En el segundo capitulo se expondra el proceso tipico del desarrollo sexual y se mostrara que
la intersexualidad es un fenédmeno bioldgico que se genera por caminos embrionarios inusuales.
Comprender la biologia y la embriologia resulta esencial para entender el fenédmeno de la
intersexualidad, asi como su tratamiento médico y quirurgico. En el tercer capitulo se abordard la
intersexualidad como fendmeno histoérico; se relatara brevemente como la sociedad occidental se
haido explicando los cuerpos atipicos y cdmo ha intervenido sobre ellos. El capitulo cuarto expondra
la clasificacion médica de los diversos estados intersexuales y la etiologia de algunos de ellos. Esta

clasificacién nos ayudara a vislumbrar la diversidad y heterogeneidad de diagndsticos y como (a la
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luz de los conocimientos médicos) la intersexualidad es entendida e intervenida en la actualidad en

el mundo occidental.

El quinto capitulo consiste en un analisis de los argumentos a favor de la asignacién sexual
quirargica en la infancia. Este analisis se realizara a partir de la revision de la literatura especializada
mas relevante sobre el tema. El principio del mejor interés serd el eje guia para intentar responder
a la pregunta de si dicha asignacién puede justificarse éticamente a luz de los conocimientos
actuales. Finalmente, en el sexto capitulo, se expondra un camino alternativo de abordaje para la
atipicidad genital que, de acuerdo con los hallazgos de la presente investigacion, podria contribuir

mayormente al bienestar de los individuos intersexuales.
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1. Clarificacion de términos y conceptos

Los cuerpos atipicamente sexuados han recibido distintos nombres a lo largo de la historia, entre
los cuales destacan tres: hermafroditismo, intersexualidad y desdrdenes del desarrollo sexual. Los
tres términos tienen la misma referencia, pero diferente significado e implicaciones. El presente
capitulo expondra en qué sentido son distintos estos tres nombres, mostrara la importancia de la
manera en que nombramos un fenédmeno, y estipulard los términos que se usaran a lo largo de esta

investigacion; por ultimo, se revisara brevemente el concepto de género y el de sexo.

Entender mejor estos dos conceptos, sexo y género, constituye la base que permitird
comprender las expectativas culturales sobre lo que deben ser los hombres y las mujeres en una

sociedad dada, lo cual a su vez nos ayudara a entender lo que ha significado histéricamente la

existencia de cuerpos atipicos que se desvian de dichas expectativas. Sélo a partir de esta
comprension podremos emprender el analisis de la controversia ética respecto a la cirugia de

asignacion sexual temprana como parte del tratamiento de dichos cuerpos.

1.1. Sobre la manera de nombrar

La nomenclatura no es inocua, de hecho es significativamente relevante (Dreger, 2005). La forma
de nombrar influye en la manera en que los profesionales de la salud (médicos y psicoterapeutas)
interpretan las situaciones (teniendo consecuencias clinicas) y en la forma en que se relacionan con
sus pacientes, influye en la mirada de los padres hacia sus hijos y su vinculo con ellos, influye en el
modo en que se comprenden a si mismas las personas con una anatomia sexual atipica, y en cémo
el resto de la sociedad “piensa, habla, y escribe acerca del género, el sexo, y el cuerpo” (Reis, 2009,
p.154). En resumidas cuentas, la manera de nombrar puede influir en el malestar o bienestar de las

personas intersexuales y de sus familias.

Las discusiones sobre cémo nombrar parecen girar principalmente en torno a tres aspectos:
1) la des-estigmatizacidon de las anatomias sexuales atipicas, 2) su des-patologizacién, y 3) que el
término a emplear centre la atencién en las cuestiones médicas que ponen en riesgo la salud y la

vida de las personas (Feder y Karkazis, 2008). Ninguno de los tres nombres (hermafroditismo,

12



intersexualidad y desdérdenes del desarrollo sexual) ha sido universalmente acogido por los
individuos de sexo atipico, por sus familias o los clinicos tratantes, los tres son controvertidos (Reis,

2009, pp.153-154).

Algunos parecen preferir el término desdrdenes del desarrollo sexual porque alude a una
condicién médica a ser tratada, mientras que otros lo critican por la misma razén. Unos prefieren el
término intersexualidad porque parece ser mas descriptivo, mientras que otros lo critican porque
parece referirse a una orientacion sexual (por su semejanza con los términos heterosexualidad,
homosexualidad, etc.). Parece existir significativamente mayor acuerdo en evitar el uso de la palabra
hermafrodita y la taxonomia derivada (hermafrodita verdadero, hombre pseudohermafrodita y
mujer pseudohermafrodita), porque entre otras cosas trae consigo una dosis de sensacionalismo al
evocar imagenes de criaturas miticas e incluso monstruosas, implicando una no-humanidad? (Reis,
2009, pp.154-155; Vilain, et al., 2007; Dreger, et al., 2005). Sin embargo, no toda la comunidad
intersexual (al menos en Estados Unidos) considera despectivo el término hermafrodita (Davis,

2015, p.1).

Alice Dreger y colaboradores (2005) consideran que es de llamar la atencién que una
taxonomia basada exclusivamente en el tejido gonadal inventada en 1876, siga siendo utilizada en
la actualidad. De acuerdo con estos autores, es una clasificacidon que parece hacer caso omiso de los
grandes avances de la ciencia (de la embriologia, la endocrinologia, la genética), y que puede ser
dafiina mantenerla vigente. Ponen como ejemplo el que un médico le diga a una mujer que se
identifica como tal y que tiene insensibilidad completa a los andrégenos, que ella es un hombre
pseudohermafrodita, y se preguntan de qué manera esa taxonomia ayuda a esa mujer, a su familia
o al médico tratante a entender lo que sucede y cdmo es que un dato anatémico (las gdnadas) entre
muchos otros establece una identidad como diagndstico. Es evidente que, dados los avances

médicos, esa forma de nombrar ha quedado obsoleta.

2 En la mitologia griega, Hermafrodita es el hijo de Hermes y de Afrodita, de ahi su nombre como mezcla de
los nombres de sus padres. Hermafrodita al crecer se convierte en un joven de extraordinaria belleza. Un dia
de mucho calor, se mete a nadar desnudo en un lago. La ninfa Salmacis de aquel lugar, al contemplar su
belleza, sintié una irremediable pasidn amorosa y tratd de seducirlo. Sin embargo, Hermafrodito se resistio.
Ante su frustracioén, la ninfa se abrazé fuertemente a Hermafrodito y le pidié a los dioses que nunca los
separaran, que permanecieran siempre unidos. Lo dioses le concedieron su deseo, y ambos se fusionaron en
un solo ser de ambos sexos (Garibay, 2013; Lépez, 1997).
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A inicios de los afios noventa, se empieza a proponer el término intersexual con el objetivo
de borrar el estigma que suele acompafiar al nombre de hermafrodita, adquiriendo el término
intersexual un sentido también politico. Este término se utiliza usualmente “para describir el haber
nacido con una combinacion de caracteristicas (ej., genital, gonadal, y/o cromosdmica) que
tipicamente son consideradas exclusivamente masculinas [male] o femeninas [female]” (Davis,
2015, p.2). No obstante, algunos padres resultaron inconformes con el término porque éste parecia
colocar a sus hijos en un lugar entre los sexos cuando ellos preferian verlos como nifios o nifas, y
porgue a la vez el término intersexual puede asociarse con connotaciones sexuales, eréticas o de

orientacidn sexual (Reis, 2009, pp.154-155).

En Octubre de 2005, en la Conferencia de Consenso de Chicago (Chicago Consensus
Conference), se acordd un nuevo término: desérdenes del desarrollo sexual (DSD, por sus siglas en
inglés). Las personas a favor del término consideran que éste puede aportar claridad para los
médicos que realizan el diagndstico porque enfatiza los factores genéticos y enddcrinos que
conducen a un desarrollo embrioldgico inusual. En un simposio llevado a cabo en el 2006 por la
Intersex Society of North America (INSA), se dijo que la nueva nomenclatura podria beneficiar a los
infantes porque puede favorecer un cuidado médico centrado en el paciente, en sus necesidades
(Reis, 2009, p.158). No obstante, los adultos que se identifican como intersexuales suelen rechazar
especialmente la palabra “desorden” contenida en el término, ya que parece evocar algo que esta

mal y necesita ser corregido (Reis, 2009, p.156).

No hay controversia alguna en que las cuestiones médicas que subyacen a las condiciones
intersexuales, y que ponen en riesgo la salud y la vida de las personas, se deben resolver por las vias
adecuadas y de manera ética. Al parecer, el término DSD resulta mas atinado en enfocar las reales
necesidades médicas y puede reducir el énfasis en el género y en los genitales atipicos como lo mas
importante de las condiciones intersexuales y lo que debe ser resuelto médicamente vy
quirdrgicamente. El nuevo término podria traer consigo la posibilidad de “entender las diferentes
anatomias que son sintomaticas de estas condiciones como meras variaciones” (Feder y Karkazis,

2008, p.35).

Para nombrar mas adecuadamente la gran cantidad de condiciones que implican una
anatomia sexual atipica, algunos investigadores (Feder y Karkazis, 2008; Vilain y colaboradores,

2007; Dreger y colaboradores, 2005) proponen usar término general desdrdenes del desarrollo
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sexual junto con el nombre etioldgico o descriptivo especifico de la condicién de la que se habla,
por ejemplo: deficiencia de 5a-reductasa. No obstante la coincidencia de opinién de estos
investigadores, hay algunos otros que no estan completamente de acuerdo. Es el caso de la doctora

en sociologia Georgiann Davis (2015).

Davis (2015) considera que este cambio de términos es una manera en que los profesionales
médicos, especialmente los cirujanos, estan reclamando e intentando recuperar su autoridad sobre
los cuerpos intersexuales: en la manera en que se entienden, se diagnostican, y se abordan. Y en
este proceso estan reclamando “su capacidad de perpetuar ideologias que mantienen que el sexo,

género, y sexualidad son caracteristicas esencialistas, binarias y correlacionadas” (p.85).

Para Davis (2015), los beneficios que otros encuentran en el término DSD vienen con un

|”

costo: laansiedad por sentirse “anormal” que de manera inherente el término perpetia. De acuerdo
con su investigacidn, tanto el término intersexual como el de desdrdenes del desarrollo sexual traen
consigo ventajas y desventajas (p.22). Sin embargo, dice Davis, aunque ambas son etiquetas, “es
importante notar que el lenguaje intersexual es frecuentemente usado para expresar una identidad
gue desafia el binarismo del sexo, mientras que DSD, siendo una terminologia médica, defiende su

existencia” (p.105).

En el afio 2012, la Comisién Consultiva Nacional Suiza sobre Etica Biomédica (en adelante
NEK-CNE) recomienda la utilizacién del término “variaciones sexuales” o “diferencias del desarrollo
sexual”. Su intencién al utilizar estos términos es evitar las connotaciones negativas o las
interpretaciones erradas que puede traer consigo tanto el término médico DSD como el término
intersexualidad. De acuerdo con esta Comisién, “no rara vez, un caso de DSD puede implicar una

variacién de una norma de desarrollo sexual que no requiere tratamiento médico” (p.8).

Dado que un interés central de esta investigacién consiste en dilucidar aquello que
contribuye al bien vivir-se de las personas con anatomias sexuales atipicas, se hara el siguiente uso
de términos con el objetivo de evitar reproducir la estigmatizacién de las anatomias sexuales
atipicas: (1) se evitara el uso de la palabra hermafrodita y sus derivados, excepto cuando su uso esté
justificado, por ejemplo cuando se trate de cuestiones histdricas a sefialar o clarificar, (2) se utilizara
el término DSD cuando las explicaciones provengan del campo de la medicina y se especificara el
diagnostico etioldgico o descriptivo cada vez que sea necesario, y (3) en todos los demas casos

utilizaré el término intersexualidad porque sigue siendo bastante aceptado en la literatura y porque,
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hasta ahora, sigue contribuyendo a desmantelar la vivencia de anormalidad y a cuestionar los

supuestos tradicionales sobre el sexo, el género y la sexualidad que nutren dicha vivencia.

Ahora bien, para hablar de intersexualidad es necesario poder separar multiples hilos de un
complejo entramado llamado usualmente sexualidad humana. Para no realizar interpretaciones
erréneas sobre la intersexualidad y poder sortear el gran riesgo de perdernos en el camino de la
comprension, resulta indispensable trazar algunas distinciones conceptuales, principalmente entre

el concepto de sexo y el de género.

El lenguaje con el que nos expresamos respecto a la sexualidad humana, y por lo tanto sobre
la intersexualidad, puede ser muy confuso, ya que en la vida cotidiana y en la literatura un mismo
término se usa con distintos significados (la palabra sexo, por ejemplo), y varios términos pueden
compartir uno solo (como identidad sexual y orientacidn sexual). Para fines de la presente
investigacion, los distintos conceptos involucrados en el tema seran comprendidos de la manera

expuesta a continuacion.

1.2. Género

La distincion entre el concepto de sexo y el de género al hablar de seres humanos aparece con
claridad entre los afios cincuenta y sesenta en el contexto de la psicologia médica. Sin embargo, fue
el feminismo el que puso en duda que las diferencias bioldgicas entre los sexos fueran el origen de
todas las demas disparidades entre hombres y mujeres (sociales, econédmicas, politicas), “y planted
gue el factor determinante para las diferencias entre mujeres y hombres era la simbolizacién que

cada sociedad hacia de la diferencia sexual” (Lamas, 2002, p.12).

Es asi como el concepto de sexo empieza a ser utilizado para referirse o enfatizar las
diferencias biolégicas sexuales, y el concepto de género para aludir a la simbolizacién
histérico/social de dichas diferencias. Al hablar de género, lo estaré entendiendo como se refiere a

dicho concepto la antropdloga Marta Lamas (2002):

El género es el conjunto de ideas sobre la diferencia sexual que atribuye caracteristicas
“femeninas” y “masculinas” a cada sexo, a sus actividades y conductas, y a las esferas de la
vida. Esta simbolizacidn cultural de la diferencia anatdmica toma forma en un conjunto de
practicas, ideas, discursos y representaciones sociales que dan atribuciones a la conducta
objetiva y subjetiva de las personas en funcién de su sexo. Asi, mediante el proceso de
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constitucién del género, la sociedad fabrica las ideas de lo que deben ser los hombres y las
mujeres, de lo que es “propio” de cada sexo. (pp. 57-58)

Desde una perspectiva psicoldgica, segin Lamas (2002), en la categoria de género se
articulan tres conceptos basicos: (a) la asignacidn de género, (b) la identidad de género, y (c) el papel
o rol de género. La asignacidon de género, es aquella que se realiza al momento del nacimiento a
partir de la apariencia de genitales externos, anunciandose que ha nacido un nifio o una nifia. En
algunos textos se usa el término asignacion de sexo y no de género (Speroff yFritz, 2012, p.332).
Desde mi perspectiva lo que se realiza es una asignacién de ambos aspectos, de sexo y de género;

por ello, en el resto de esta investigacion lo nombraré como asignacion de sexo/género.

El segundo concepto basico, el de identidad de género, hace alusiéon a la sensacion (o
vivencia) que tiene el sujeto de ser hombre y/o mujer. Dicha vivencia se establece entre los dos y
tres afos de edad del individuo y “es anterior a su conocimiento de la diferencia anatémica entre
los sexos” (Lamas, 2002, p.35). Se refiere a “cuando un nifio se sabe y asume como perteneciente al
grupo de lo masculino y una nifa al de lo femenino” (Lamas, 2002, p.36). En la conformacion de la

identidad de género influye lo biolégico, lo psiquico y lo social.

El dltimo concepto articulado dentro de la categoria de género, el papel o rol de género, se
refiere a los “comportamientos, actitudes, y rasgos de personalidad que, dentro de una cierta
sociedad y un periodo histdrico, son tipicamente atribuidos, esperados, o preferidos por personas
de un género o del otro” (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, p.2). Las diferencias sexuales son la base
para la distribucidn de ciertos papeles sociales; sin embargo, dicha distribucidn constituye un hecho

social y no se desprende de la biologia (Lamas, 2002, pp.36-37).

La revista National Geographic, en su edicidn especial del mes de enero de 2017 titulada
“Género: la revolucién”, realiza un retrato del panorama del género en la actualidad y comienza
clarificando algunos términos mediante un glosario que ayuda a vislumbrar la diversidad del género
y lo reducido que suelen ser las concepciones tradicionales del sexo, género y sexualidad, en donde
macho/hombre/masculino conforma un conjunto inseparable, y hembra/mujer/femenina

representa otro.

Uno de los términos que la revista define es el de agénero, este término nos dice que no

todas las personas tienen una identidad de género, que hay algunas que se consideran carentes de

17



dicha identidad y no se viven ni como hombres ni como mujeres, sino como personas agénero (“Un

retrato de género actual”, 2017, p.12).

Otro término es el de cisgénero, éste indica que una persona se identifica con el sexo/género
que se le asignd al nacer. Cuando una persona no se identifica con dicho sexo/género sino con otro,
se le denomina transgénero. Una persona “trans” es aquella cuya identidad de género no se
corresponde con su sexo biolégico. Un hombre transgénero es una persona cuya identidad de
género es de hombre, pero fue asignado nifia al nacer. Una mujer transgénero es aquella que se
identifica como mujer, pero fue asignada nifio al nacer (“Un retrato de género actual”, 2017, pp.12

y 13).

Por otro lado, diferenciandose de la identidad de género, tenemos el término expresion de
género, que se refiere a la manifestacién externa del género e incluye la vestimenta, el peinado, el
maquillaje, la joyeria, el lenguaje corporal, etc. La expresién de género puede ser femenina,
masculina o andrégina, y puede o no ser congruente con la identidad de género. Es decir, una
persona que se identifica como mujer puede tener una expresion de género en conformidad con las
normas culturales esperadas para su género y ser femenina, o puede mostrarse disconforme con
dichas normas y tener una expresion de género masculina o andrégina. De igual manera, una
persona que se identifica como hombre puede ser masculino, femenino o andrégino en su expresion

de género (“Un retrato de género actual”, 2017, p.12).

Otro concepto importante para el estudio y la comprensidn de la intersexualidad es el de
orientacidn sexual (también llamada identidad sexual), que hace alusion a la atraccidn fisica, sexual
y emocional por algln sexo, por varios, o por ninguno (Estupinya, 2013, p.388). Es frecuente que las
personas confundan la expresién de género con la orientaciéon sexual. Si un hombre usa alguna
prenda considerada tipicamente femenina o se maquilla, las personas suelen pensar que eso lo hace
homosexual. Esto es un error, la orientacion sexual no se corresponde necesariamente con la
expresion de género. Ademas, la expresidn de género es algo que el sujeto puede elegir, en cambio,
la estructuracion psiquica de la orientacidn sexual no estd mediada por la voluntad del sujeto, es

decir, no es algo que se elija (Lamas, 2002, p.64).
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1.3. Sexo

Contrario a lo que pareciera, hablar del sexo en el ser humano es una cuestidon nada sencilla. Hablar
cientificamente de sexo no se reduce a distinguir simplemente entre machos y hembras. Como dice

Eric Vilain y colaboradores (2007):

el sexo es tan complicado como lo son los humanos. Lo que parece un concepto bastante
sencillo —con una respuesta inequivoca a la pregunta proverbial de la sala de partos, ées un
nifio o una nifia? —esta en realidad lleno de matices y complejidades, al igual que cualquier

rasgo humano. Desde una perspectiva bioldgica, la apariencia de los genitales externos es

s6lo un parametro entre muchos. (p.65)

El ser humano estd multiplemente sexuado, existen otros pardmetros ademas de los
genitales, y es necesario comprender las multiples categorias de sexo que nos constituyen para
adquirir una minima claridad sobre nuestro ser sexuado. Cuando nos referimos al sexo biolégico del

ser humano podemos referirnos a cinco marcas del sexo:

1) Sexo genético o cromosomico: es el definido por los cromosomas sexuales (por ejemplo: XX, XY,
X, XXX, XXY, etc.).

2) Sexo gonadal: se refiere a la diferenciacidn de las génadas en ovarios, testiculos, u ovotesticulos.

3) Sexo hormonal: se establece por la mayor concentracion en sangre de estrogenos o de
testosterona.

4) Sexo fenotipico: se establece, en primer lugar, por el aspecto de los genitales externos vy, en
segundo, por las caracteristicas sexuales secundarias desarrolladas durante la pubertad.

5) Sexo genital: se refiere a la apariencia de los genitales externos: clitoris, labios internos y externos,
apertura vaginal, pene y escroto.

Lamas (2002) sefiala que la biologia (yo diria que la cultura) nos dice que aparentemente los
seres humanos se diferencian Unicamente en dos sexos, hombres y mujeres, pero que existen otras
combinaciones posibles entre las cinco marcas del sexo o dreas fisioldgicas “de las cuales depende
lo que, en términos generales y muy simples, se ha dado en llamar el ‘sexo bioldgico’ de una

persona” (p.59).

La determinacién del sexo de un individuo al nacer se ha realizado histéricamente tomando
solo en consideracion el sexo genital. La mayoria de las veces los recién nacidos tienen una

apariencia genital tipica de un nifo o una nifia, y se da por sentado que su sexo genético, el gonadal
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y el hormonal se encuentran en concordancia con sus genitales. La mayoria de las veces dicha

concordancia existe, pero no siempre.

En nuestra sociedad lo habitual es que se considere que una mujer tiene cromosomas XX
(sexo genético); que nace con vagina, clitoris, Utero y ovarios (sexo genital/gonadal); que una mayor
concentracién de estréogenos circula por su sangre (sexo hormonal); que su cerebro estd
predispuesto desde la vida intrauterina a sentirse y considerarse mujer (identidad de género); que
sus comportamientos, al verse reforzados por su entorno social, son femeninos (rol de género y
expresion de género); y que se siente atraida fisica y emocionalmente hacia los hombres

(orientacién sexual) (Estupinya, 2013, p.388).

La suposicién paralela tipica considera que un hombre tiene cromosomas XY, que tiene
pene, testiculos y escroto, posee una mayor concentracién de testosterona en sangre, se considera
a si mismo hombre, tiene comportamientos considerados masculinos, y se siente atraido hacia las

mujeres (Estupinya, 2013, p.388).

Sin embargo, el conocimiento actual de la variabilidad de la diferencia sexual y de género
desafia y cuestiona estas suposiciones habituales. Ahora sabemos que las distintas categorias del
sexo, el género y el deseo no siempre se correlacionan. La intersexualidad es una de estas
situaciones de no correlacion. No obstante la existencia de variabilidad en los cuerpos sexuados y el
avance del conocimiento, la mayoria de las sociedades persiste en su creencia de que existen

Unicamente dos sexos, y de que todo aquello que sale de esa dualidad constituye una patologia.

La fildsofa Judith Butler (2007) nos ayuda a comprender que el binarismo del sexo tal vez
haga alusién a una falsa unidad del cuerpo sexuado, que las multiples marcas o rasgos corporales
del sexo “adquieren significado social y unificacion mediante su estructuracion dentro de la
categoria de sexo. En otras palabras, el <<sexo>> exige una unidad artificial a una serie de atributos

gue de otra forma seria discontinua” (Butler, 2007, p.230).

Tanto Lamas (2002) como Butler (2007) hacen alusion a la dicotomia del sexo como una
realidad social mas que una realidad bioldgica. “Nuestra dicotomia hombre/mujer es, mas que una

|”

realidad bioldgica, una realidad simbdlica o cultural” (p.60), nos dice Lamas. Y Butler sefiala que “si
se refuta el cardcter invariable del sexo, quizads esta construccién denominada <<sexo>> esté tan
culturalmente construida como el género; de hecho, quiza siempre fue género, con el resultado de

gue la distincién entre sexo y género no existe como tal” (p.55).
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Butler (2007) sefiala la imposibilidad de la existencia de cuerpos sin cultura, de cuerpos
prediscursivos, afirma que lo biolégico no puede ser simplemente algo dado. Ella lo dice asi: “no se
puede aludir a un cuerpo que no haya sido desde siempre interpretado mediante significados
culturales; por tanto, el sexo podria no cumplir los requisitos de una facticidad anatdmica
prediscursiva” (p.57). Lo que basicamente dice Butler es que “el género no es a la cultura lo que el

sexo es a la naturaleza” (p.55).

Esto significa que el sexo binario —concebir que sdlo existen hombres y mujeres claramente
diferenciados—es el resultado de creer que podemos ubicar al cuerpo sexuado fuera de la cultura,
anterior a ella, y pensar que estamos nombrando la naturaleza de los cuerpos sin interpretarlos. El
género seria entonces el entramado discursivo/cultural por medio del cual hemos creado sélo dos
superficies neutrales, puramente bioldgicas, materiales, en donde se inscriben los significados
culturales (Butler, 2007, p.56). Para Butler (2007): “el <<sexo>> es una interpretacion politica y
cultural del cuerpo, no hay una diferenciacion entre sexo y género en los sentidos habituales; el

género esta incluido en el sexo, y el sexo ha sido género desde el comienzo” (p.228).

Como vemos, la distincion entre sexo y género no esta exenta de problemas tedricos. Si bien
no profundizaré en tal discusidn, para la presente investigacién basta con decir que los estudios de
la biologia y del género levantan la sospecha sobre el aparente binarismo del sexo humano —Ila
existencia de Unicamente dos sexos— y de la correspondencia entre sexo/género/deseo en los seres

humanos.

1.4. Macho/hembra/hombre/mujer/masculino/femenino

Como ya hemos visto, sexo y género parecen distinguirse y a la vez no, son términos que remiten a
lainterminable discusion sobre qué es naturalezay qué cultura. Para referirnos al sexo y/o al género
de los seres humanos contamos con una variedad de términos que se superponen sin significar lo
mismo, términos que por la naturaleza del tema que nos ocupa resulta fundamental su clarificacion

para poder comprendernos.

Cuando hacemos distinciones entre sexos, no es muy frecuente escuchar o encontrar textos
gue se refieran al ser humano como macho o hembra, usualmente se usan términos como nifio o

nifia, nene, nena, hombre o mujer, y similares, o se dice que una persona es del sexo femenino o del
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sexo masculino. Solemos utilizar los adjetivos femenino y masculino para calificar aquello
considerado tipicamente perteneciente o propio de un sexo en particular, tanto en lo biolégico
como en lo cultural. Por ejemplo, decimos genitales femeninos para referirnos a una anatomia tipica

de una persona considerada mujer, y a la vez decimos que un vestido es una prenda femenina.

Macho y hembra, los términos menos usados, son a mi parecer los menos problematicos.
Denotan “la parte bioldgica”, nombran esa congruencia que se suele dar por sentada cuando nace
un bebé con genitales tipicos: cromosomas, génadas, hormonas, genitales internos y externos. Los
términos masculino y femenino, tampoco me parecen tan problematicos: es lo tipicamente
considerado perteneciente a un hombre o a una mujer. Pero, équé es un hombre?, iqué es una

mujer? Esos términos han acabado por parecerme harto conflictivos.

¢Qué vamos a entender cuando en esta investigacion se hable de hombres y de mujeres?,
éser macho y ser hombre son sinébnimos?, ¢puede haber hombres con vagina y mujeres con pene,
con testiculos?, ¢hombres con Utero y que gesten? Si el término mujer y el término hombre se
refiere a la vivencia subjetiva de un individuo, es decir, a su identidad de género, entonces claro que
hay hombres con vagina, Utero y que gestan, y mujeres con pene o con testiculos. Clarisimo ejemplo
son las personas transgénero, pero también lo son las personas intersexuales. Pongamos como
ejemplo a una persona, llamémosla Maria, que tiene insensibilidad total a los andrégenos, que se
siente mujer, tiene un fenotipo femenino, expresion de género femenino, y a la vez tiene

cromosomas XY y tiene testiculos.

Entonces, ¢qué nos define como mujeres o como hombres?, élos cromosomas, las génadas,
nuestro aspecto? Para fines del presente trabajo, cuando me refiera exclusivamente a lo bioldgico
del humano (si es que existe), en su supuesta dicotomia, hablaré de machos y hembras. Si utilizo los
términos mujer y hombre, especificaré si me refiero a ellos como identidad, o como un aspecto
especifico de la sexualizacién humana. Por ejemplo, cuando hable de hombres cromosdmicos, me
estaré refiriendo especificamente a individuos con cromosomas XY. Puede haber un hombre
cromosomico con una identidad de género femenina, como lo es Maria, la mujer de nuestro ejemplo

anterior.

Con base en lo dicho en este apartado, en la tabla 1 se expone una matriz de algunas

articulaciones posibles entre el sexo bioldgico, la identidad de género y la expresion de género. Esto
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podra ayudar a comprender al menos imaginativamente una fracciéon de la diversidad sexual

humana. Algunas combinaciones posibles y existentes son:

Tabla 1

Algunas articulaciones posibles entre sexo, identidad de género y expresion de género

Identidad Sexo Expresion de Uso correcto de los términos
de género | bioldgico género
1 | Mujer Hembra Femenina Mujer cisgénero con conformidad de
género.
2 | Mujer Hembra Masculina o | Mujer cisgénero con disconformidad de
andrégina género.
3 | Mujer Macho Femenina Mujer transgénero con conformidad de
género.
4 | Mujer Macho Masculina o | Mujer transgénero con disconformidad de
andrégina género.
5 | Mujer Intersexual | Femenina Mujer intersexual con conformidad de

género (Aqui se ubica Maria, la mujer de

nuestro ejemplo).

6 | Mujer Intersexual | Masculina o | Mujer intersexual con disconformidad de
andrégina género.
7 | Agénero Hembra Femenina Persona agénero con expresion de género
femenina.
8 | Agénero Hembra Masculina o | Persona agénero con expresion de género
andrégina masculina o andrdgina.
9 | Hombre Macho Masculino Hombre cisgénero con conformidad de
género.
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10 | Hombre Macho Femenino o | Hombre cisgénero con disconformidad de
andrégino género.
11 | Hombre Hembra Masculino Hombre transgénero con conformidad de
género.
12 | Hombre Hembra Femenino o | Hombre transgénero con disconformidad de
andrégino género.
13 | Hombre Intersexual | Masculino Hombre intersexual con conformidad de
género.
14 | Hombre Intersexual | Femenino o | Hombre intersexual con disconformidad de
andrégino género.
15 | Agénero Macho Masculino Persona agénero con expresion de género
masculina.
16 | Agénero Macho Femenino o | Persona agénero con expresion de género
andrégino femenina o andrdgina.
17 | Agénero Intersexual | Femenina Persona agénero intersexual con expresion
de género femenina.
18 | Agénero Intersexual | Masculina o | Persona agénero intersexual con expresion
andrdgina de género masculina o andrégina.

Para la mayoria de las personas, esta variabilidad de identidades, de sexos, de expresiones
de género y, podemos agregar, de orientaciones sexuales, es no sélo desconocida sino también
generadora de aversion. Esta diversidad contradice la expectativa aprendida de que existen sélo dos
sexos con sus correspondientes identidades y expresiones de género, y que la orientacion sexual

debida es la heterosexual.

Contra estas expectativas sociales, endurecidas por haberse mantenido intactas por tanto

tiempo, choca la existencia de cuerpos atipicamente sexuados. Estos cuerpos representan, sin
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guererlo, una rasgadura indeleble en las ideas tradicionales sobre el sexo, el género y la sexualidad.
Sin embargo, mas adelante veremos que, histéricamente, en lugar de cuestionar las ideas hemos
puesto en cuestionamiento los cuerpos, y hemos concluido repetidamente que son ellos los que se

han equivocado, que son ellos el problema.

Los cuerpos atipicamente sexuados han existido a lo largo de la historia de la humanidad
porque la intersexualidad es un fendmeno bioldgico. Esto quiere decir que asi como existe un
camino embrionario tipico para la generacién de seres fenotipicamente masculinos o femeninos,
existen muchos otros caminos embrionarios que forman seres con caracteristicas sexuales variables

y que dan lugar a los distintos estados intersexuales.

En el siguiente capitulo conoceremos a detalle el desarrollo embrionario tipico. Conocer
este proceso, por el que transita la mayoria de los seres humanos, constituye la base para
comprender la existencia de muchos otros caminos inusuales de desarrollo y concebir a la
intersexualidad como el resultado de haber transitado por uno de estos caminos distintos al

habitual.
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2. La intersexualidad como fenémeno bioldgico

Comprender la biologia de la intersexualidad implica conocer en qué sentidos los humanos somos
seres sexuados y como es que nos desarrollamos sexualmente, lo cual amerita remontarnos (al
menos) al momento de la fusion del évulo y el espermatozoide y dar un repaso a los principales
acontecimientos de nuestra historia sexual antes de nacer. Una historia que sin duda juega un

relevante papel para el resto de nuestras vidas.

En este capitulo se expondra el desarrollo embrioldgico por el que transita la mayoria de los
individuos antes de nacer. Conocer el desarrollo tipico constituye el punto de referencia

fundamental para comprender qué es lo atipico y como se genera. Los estados intersexuales se

explican a partir de las multiples variantes que pueden surgir durante el desarrollo embriolégico del

cuerpo sexuado.

2.1. Desarrollo sexual embrionario tipico

La sexualizacion de un futuro individuo humano ocurre desde el momento de la fusion del
espermatozoide de su padre bioldgico con el évulo de su madre biolégica, es ahi cuando el sexo
cromosémico queda establecido. Esto significa que comenzamos siendo una célula sexuada que
tipicamente contiene 22 pares de cromosomas somaticos (o autosomas) y 1 par de cromosomas

sexuales, dando un total de 46 cromosomas que contienen nuestra preciada informacion genética.

Existen dos cromosomas sexuales: el Xy el Y. Lo mas frecuente es que cada uno de nosotros
posea solo dos cromosomas sexuales. Tipicamente, las mujeres poseen el par XX y los hombres el
par XY. Los embriones femeninos se forman cuando el espermatozoide porta un cromosoma X, y los
embriones masculinos cuando el espermatozoide porta un cromosoma Y. El évulo contribuye con el

cromosoma X restante.

Sin embargo, aunque el sexo cromosdmico ya estd determinado de inicio, estamos tan sélo
en el comienzo del desarrollo sexual. Como dice Jordan-Young (2011), “ser hombre o mujer no esta
simplemente determinado en un sélo momento en ningln organismo individual, sino es el resultado

de un proceso de multiples pasos” (p.24).
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Durante la vida intrauterina ocurre un proceso de sexualizacidn bioldgica que comprende la
produccion de ciertas hormonas y la formacién de estructuras anatémicas sexuadas, como son las
goénadas, los genitales internos y los externos. Hormonas y estructuras se correlacionan unas con
otras de tal manera que frecuentemente dan como resultado un recién nacido con un tipico

funcionamiento y una tipica anatomia sexual femenina o masculina.

Se considera que en general un embarazo que llega a término tiene una duracién de 280
dias 0 40 semanas después de la ultima menstruacion, o de 266 dias o 38 semanas después de la
fecundacién (Sadler, 2012, p.115). Se pueden diferenciar, grosso modo, tres periodos de desarrollo
durante la vida intrauterina: 1) un periodo comprendiendo las primeras tres semanas, 2) el periodo

embrionario, y 3) el periodo fetal.

Durante las tres primeras semanas ocurren numerosos procesos, entre los mas importantes
se encuentran: el aumento del nimero celular del cigoto, la implantacidn en el atero, y la formacion
de las tres capas germinales: ectodermo, mesodermo y endodermo. Las células de estas capas

formaran eventualmente todos los tejidos y érganos del embridn (Sadler, 2012, p.51).

El periodo embrionario, también llamado periodo de organogénesis, comprende de la
tercera a la octava semana de gestacion. Durante este tiempo se forman los principales tejidos y
drganos a partir de las tres capas germinales (Sadler, 2012, p.63). El periodo fetal comprende desde
la novena semana de desarrollo hasta el nacimiento. Durante este periodo, drganos y tejidos

maduran y el cuerpo fetal crece rapidamente (Sadler, 2012, p.96).

Se puede estudiar embrioldgicamente cada sistema de érganos: el sistema respiratorio, el
cardiovascular, el sistema nervioso central, el digestivo, etc. El sistema que nos ocupa para
comprender el desarrollo sexual es el urogenital, y mas especificamente el genital. El sistema
urogenital esta conformado por dos componentes distintos: el sistema urinario y el genital. Ambos
sistemas estan embrionaria y anatdmicamente vinculados: los dos proceden de tejido mesodérmico
e inicialmente los conductos excretores de ambos desembocan en una cavidad comun, la cloaca
(Sadler, 2012, p.232). El sistema genital esta conformado por: 1) génadas, 2) conductos genitales, y

3) genitales externos.

27



2.1.1. Sistema genital

El proceso de diferenciacion sexual es complejo y en él intervienen muchos genes. No obstante, se
puede decir que la clave del dimorfismo sexual es el gen SRY (del inglés: sex-determining region on
Y) presente en el brazo corto del cromosoma Y. El producto proteinico de este gen determina la

formacion de los testiculos (Sadler, 2012, p.243).

Si el embrién es cromosémicamente masculino, y existe la presencia del gen SRY, entonces
las génadas se diferencian en testiculos. Estos comienzan a producir testosterona en la octava
semana de gestacion. Debido a esta produccién de testosterona (y de sus andrégenos derivados)
los testiculos influyen en la virilizacion de los genitales. En cambio, si el embrién es
cromosdmicamente femenino (y no hay presencia del gen SRY), las gbnadas se diferencian en
ovarios y su produccién de estrégenos estimula el desarrollo de genitales femeninos (Sadler, 2012,

pp.244-249).

2.1.1.1. Génadas
- Etapa indiferenciada

Al principio del desarrollo gonadal resulta imposible diferenciar durante un tiempo entre una
gonada femenina y una masculina. Durante este periodo la génada se conoce como gdnada
indiferenciada y adquiere caracteristicas morfolégicas femeninas o masculinas hasta la séptima
semana de gestacién. En un inicio, las génadas aparecen como un par de crestas longitudinales
llamadas crestas genitales o gonadales. En la quinta semana de desarrollo unas células llamadas
germinales migran desde su lugar de origen e invaden dichas crestas en la sexta semana. Las

gonadas no se desarrollan silas células germinales no logran llegar a las crestas (Sadler, 2012, p.243).

Un poco antes de que las células germinales (también llamadas primigenias) lleguen a su
destino, en las crestas comienzan a formarse unas cuerdas irregulares llamadas cordones sexuales
primitivos. Estos cordones se desarrollan tanto en el embridon femenino como masculino (Sadler,

2012, p.244).
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- Testiculo

Si el embrion es cromosémicamente masculino y existe la presencia del gen SRY, entonces, por
influencia de este gen, los cordones sexuales primitivos proliferan y forman los cordones testiculares
(ver Figura 1). Estos cordones se componen de células germinales primitivas y células de Sertoli
(productoras de hormona antimdilleriana, AMH). Entre los cordones se encuentran las células
intersticiales de Leydig que comienzan a producir testosterona en la octava semana de gestacion.
Debido a esta produccion de testosterona, los testiculos influyen en la diferenciacion sexual de los

conductos genitales y de genitales externos (Sadler, 2012, pp.244-245).

Tabulo mesonéfrico
que degenera

/ 2 Cordones de la red
/’ . / testicular
2R3 '\\\\ Cordones
/D ‘y \ P testiculares
Conducto’ —
paramesonefrico Conducto

mesonéfrico

Figura 1. Testiculo. Seccién transversal del testiculo en la octava semana
de desarrollo que muestra los cordones testiculares. Imagen obtenida y
modificada de Embriologia Médica de Langman, 122 edicidn, (p.245), por
T.W. Sadler, 2012, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams vy
Wilkins.

- Ovario

Si el embridn es cromosémicamente femenino, los cordones sexuales primitivos se disocian en
grupos de células irregulares que contienen las células germinales primitivas, posteriormente estos
grupos desaparecen y en su lugar se forma la médula ovarica. En la séptima semana de gestacion se
origina una segunda generaciéon de cordones, los cordones corticales (ver Figura 2), que

posteriormente conformaran los foliculos primarios (Sadler, 2012, pp.245-246).
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Tabulo mesonéfrico
en degeneracion

Cordones
medulares en
___degeneracion

~ 7
\ /

- Cordones
corticales

Conducto

paramesonéfrico Conducto Epitelio

mesonéfrico de superficie

Figura 2. Ovario. Seccidn transversal del ovario en la séptima semana de
desarrollo que muestra la degeneracién de los cordones medulares y la
formacion de los cordones corticales. Imagen obtenida y modificada de
Embriologia Médica de Langman, 122 edicién, (p.246), por T.W. Sadler,
2012, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.

2.1.1.2. Conductos genitales

En un inicio, el embridén tiene dos pares de conductos genitales: un par de conductos mesonéfricos
(de Wolff) y un par de conductos paramesonéfricos (de Miiller). Estos conductos son tejidos
independientes que coexisten temporalmente en todos los embriones hasta la octava semana de
gestacion. Después normalmente persiste sélo un par de ellos y el otro par desaparece (Speroff y

Fritz, 2012, p.339).

Los conductos de Wolff, que son los que desaparecen en las mujeres cromosdmicas sin gen
SRY, se diferencian en epididimos, conductos deferentes y vesiculas seminales en los hombres
cromosémicos. Los conductos paramesonéfricos, que desaparecen en los hombres cromosdmicos,
se diferencian en trompas, Utero, cuello uterino y parte superior de la vagina en las mujeres
cromosoémicas (ver Figura 3) (Speroff y Fritz, 2012, p.339). Inicialmente, los conductos
paramesonéfricos se hallan separados por un tabique, pero mas adelante se fusionan y forman la

cavidad uterina (Sadler, 2012, p.249).
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Conducto
Conducto paramesaonéfrico — TOSONMTICO
(conducto de Mudler) (conducto de Wolff)

Indiferenciada

Trompa de Falopio

Vesicula
seminal

Vestagios del conducio

L Vaso
Mesoneinco

deferente

Epididimo
Vaging

Apéndice
testicular

= Testiculo

Var6n Mujer

Figura 3. Conductos genitales. Imagen que muestra los dos pares de conductos genitales
indiferenciados y su posterior diferenciacion tipica en hombres y mujeres. Imagen
obtenida de Endocrinologia ginecoldgica clinica y esterilidad, 72 edicion, (p.321), por
Speroffy Fritz, 2006, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins, Barcelona.

Los testiculos fetales producen hormonas que rigen la diferenciacion sexual de los genitales
internos y externos en el hombre: la testosterona (producida por las células de Leydig) promueve el
desarrollo de los conductos de Wolff y la hormona antimilleriana (producida por las células de
Sertoli) provoca la regresion de los conductos millerianos. En las mujeres, debido a la ausencia de

testosterona y de hormona antimilleriana, los conductos de Wolff desaparecen y los de Miiller se

desarrollan completamente (ver Figura 4) (Speroff y Fritz, 2012, p.339).

Los estrogenos también intervienen en la diferenciacién sexual: estimulan los conductos

paramesonéfricos para formar las estructuras correspondientes y actlan sobre genitales externos
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formando los labios mayores, los menores, el clitoris, y la vagina inferior (ver Figura 4) (Sadler, 2012,

p.247).

. Testiculo __
Sustancia 4 TS Testosterona
Inhibicora de MGller (células do Loydg)

(células de Seros)

\J

[ Conductos mesondfricos estimulados

‘ (conductiios eferentes, epididimo,

N conducto delerente, vesiculas seminales)

Supresion conductos Dihidrotestosterona
paramesondlricos Genitales extemnos estimulacos

Crocimiento del pene,
el escroto y la prostata

Ovario
Estrogencs
 (ncluidas \
¥4 fuentes N\
/ maternas AN
/ ¥ placentarnias) L
»~ -
Conductos paramesondincos Genitales externos estimulados
estimulados (frompa uterina, Gtevo, (lablos, clitoris, parte inferior
pane superior ¢o la vagina) de la vagina)

Figura 4. Hormonas gonadales. Imagen que muestra la influencia de las
hormonas gonadales en la diferenciacién sexual. Imagen obtenida de
Embriologia Médica de Langman, 122 edicion, (p.248), por T.W. Sadler,
2012, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.

2.1.1.3. Genitales externos
- Etapa indiferenciada

En uninicio los genitales se encuentran en un estadio indiferenciado o bipotencial que persiste hasta
la novena semana de gestacidén (Speroff y Fritz, 2012, p.342). Durante la tercera semana del
desarrollo se forman alrededor de la membrana cloacal un par de estructuras llamadas pliegues
cloacales. Los pliegues se unen en su extremo craneal formando el tubérculo genital. Y caudalmente,
los pliegues se subdividen en pliegues uretrales y en pliegues anales (ver Figura 5) (Sadler, 2012,

p.251).

Existe otro par de estructuras elevadas que se encuentran a cada lado de los pliegues
uretrales, llamadas protuberancias genitales o labioescrotales (ver Figura 5). Durante el desarrollo
fetal estas protuberancias daran lugar a las protuberancias escrotales en el sexo masculino, y a los

labios mayores en el femenino (Sadler, 2012, p.251).
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Tubérculo genital

Tubérculo genital
Protuberancia
/ genital B
- Pliegues
Pliegue cloacal uretrales
Membrana cloacal
A B Pliegue anal

Figura 5. Genitales externos indiferenciados. A. 4 semanas de gestacion.
B. 6 semanas. Imagen obtenida y modificada de Embriologia Médica de
Langman, 122 edicion, (p.252), por T.W. Sadler, 2012, Wolters Kluwer
Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.

- Genitales externos del sexo masculino

Su desarrollo depende de los andrdgenos testiculares fetales. Las células de Leydig de los testiculos
comienzan a producir testosterona a la semana 8 o 9 de gestacidén. Una semana después, en la
semana 10 aproximadamente, los genitales externos comienzan a virilizarse (Speroff y Fritz, 2012,

p.343).

El tubérculo genital se alarga rapidamente y recibe el nombre de falo. Durante su
alargamiento el falo estira los pliegues uretrales, y éstos forman el surco uretral que dara lugar a la
luz de la uretra peniana. Al final del tercer mes, los pliegues uretrales se cierran formando la uretra
(ver Figura 6). El conducto de esta uretra no se extiende hasta la punta del falo, sino que este ultimo
fragmento del conducto se desarrolla hasta el cuarto mes, cuando las células de la punta del grande
se introducen hacia el interior formando el meato uretral externo (Sadler, 2012, pp.252-253). Por
su parte, las protuberancias genitales se convierten en protuberancias escrotales, las cuales se
desplazan hacia la parte caudal, se fusionan y forman el escroto. La linea de fusién de las

protuberancias se llama tabique escrotal o Rafe (ver Figura 6) (Sadler, 2012, p.253).

La virilizacion completa de los genitales externos y la diferenciacion de la prdstata necesita
la acciéon de la dihidrotestosterona (DHT). La enzima 5a-reductasa es la encargada de convertir la
testosterona en DHT. El proceso de desarrollo de los genitales externos se completa entre las 12 y
14 semanas de gestacion. A partir de este momento, el cambio principal radica en el crecimiento

del pene (Speroff y Fritz, 2012, pp.343-344).
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Figura 6. Desarrollo de genitales externos masculinos. A. Imagen que
muestra su desarrollo a las 10 semanas aproximadamente. B. Secciones
transversales del falo que ilustran el proceso de formacién de la uretra. C.
Genitales de un recién nacido. Imagen obtenida y modificada de
Embriologia Médica de Langman, 122 edicion, (p.252), por T.W. Sadler,
2012, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.

- Geniales externos en el sexo femenino

Su desarrollo es estimulado por los estrégenos. El tubérculo genital se alarga ligeramente formando
el clitoris. Los pliegues uretrales se convierten en los labios menores; las protuberancias genitales
forman los labios mayores; y el surco o seno urogenital forma la uretra y la parte inferior de la vagina

(ver Figura 7) (Sadler, 2012, p.254).

Tubérculo
genital

Pliegue
uretral

Figura 7. Desarrollo de genitales externos femeninos. A. Genitales en el
quinto mes de gestacion. B. Genitales en el recién nacido. Imagen
obtenida y modificada de Embriologia Médica de Langman, 122 edicidn,
(p.255), por T.W. Sadler, 2012, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott
Williams y Wilkins.
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La vagina tiene un origen doble: la parte superior procede de los conductos
paramesonéfricos fusionados (es decir, de la cavidad uterina) y la inferior deriva del seno urogenital.
Cuando los conductos paramesonéfricos se fusionan y alcanzan el seno urogenital se forman dos
protuberancias sélidas llamadas bulbos senovaginales. Estos bulbos proliferan y forman una
estructura sélida llamada placa vaginal, la cual se canaliza por completo en el quinto mes de
gestacion formando la cavidad vaginal. La luz de esta cavidad permanece separada de la luz del seno

urogenital por un tejido fino llamado himen (ver Figura 8) (Sadler, 2012, p.250).

Cavidad Luz del Gtero w

uterina
Tabiq Cuello uterino
ue
uterino '
Fondo de saco

Punta caudal
de los conductos
paramesonéfricos

Vagina

Tejido de los bulbos
senovaginales

Seno urogenital (Placa vaginal)
A B Cc

Himen

Figura 8. Desarrollo de Utero y vagina. A. 9 semanas de gestacion. B. Tres
meses. C. Recién nacida. Imagen obtenida de Embriologia Médica de
Langman, 122 edicién, (p.250), por T.W. Sadler, 2012, Wolters Kluwer
Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.

2.2. Intersexualidad

Como hemos visto, la diferenciacién sexual implica una secuencia de procesos que inician con la
determinacién del sexo cromosdmico en la fecundacién. En seguida, segln la direccién que marque
el sexo genético, las gonadas se diferencian en ovarios o testiculos y queda asi determinado el sexo
gonadal. A su vez, el sexo gonadal controla el medio hormonal del embridn, y es este medio

hormonal el que determina el desarrollo del sexo genital (Speroff y Fritz, 2012, p.332).

En cada etapa de la diferenciacion sexual puede haber cambios que generen variaciones en

alguno o en los tres niveles de diferenciacidn sexual: en el cromosémico, en el gonadal, o en el
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genital, generando asi un estado intersexual. La intersexualidad también recibe el nombre de
anomalias de la diferenciacidn sexual (ADS) o desérdenes/trastornos del desarrollo sexual (DSD, del
término en inglés Disorders of Sexual Development). Estos términos —ADS y DSD— son los nombres
meédicos que desde hace algunos afos se utilizan con frecuencia para referirse a la intersexualidad

(Audiy Carrascosa, 2013).

El término DSD hace alusién a un amplio abanico de afecciones congénitas originadas por
una anomalia en alguna de las etapas del desarrollo sexual fetal (Audi y Carrascosa, 2013). Los DSD
son aquellas condiciones en las que un ser humano presenta una discrepancia entre su sexo

cromosoémico, su sexo gonadal y su sexo fenotipico (VanderBrink, Kaefer y Meldrum, 2014, p.867).

Lo usual es que los estados intersexuales se identifiquen durante la exploracion fisica del
neonato debido a la presencia de genitales atipicos. No obstante, algunos DSD sélo pueden
diagnosticarse mas tardiamente en la vida cuando las personas llegan a consulta por amenorrea

primaria o infertilidad (VanderBrink, Kaefer y Meldrum, 2014, p.867).

Las atipicidades genitales se deben a variaciones en la actividad de los andrégenos: excesiva
en las mujeres cromosdmicas, insuficiente en los hombres cromosémicos. La exposicion atipica de
andrégenos en las mujeres cromosdmicas entre las semanas 9 y 14 de gestacidn genera distintos
grados de virilizacién. Y en los hombres cromosémicos, si en el mismo periodo gestacional no existe
una actividad androgénica suficiente, se genera una virilizacion incompleta de genitales externos

(Speroff y Fritz, 2012, p.344).

En el cuarto capitulo veremos una clasificacién de las condiciones intersexuales y con ella
entenderemos cémo es que el desarrollo sexual embrionario tipico puede desviarse y tomar
caminos inusuales generando una gran diversidad de cuerpos atipicamente sexuados. Conocer la
biologia de la sexualizacion que repasamos en este capitulo resultarda indispensable para

comprender en qué consisten las principales condiciones intersexuales.

Pero antes de exponer lo que hoy sabemos bioldgicamente y médicamente sobre la
intersexualidad, comprendamos primero cémo la humanidad se ha explicado anteriormente la
existencia de seres atipicamente sexuados y cémo ha intervenido en el cuerpo y en la vida de dichas
personas. Sélo conociendo un poco de historia seremos capaces de ver la herenciay las secuelas de
dicha historia en la manera en que actualmente nos aproximamos, comprendemos e intervenimos

guirdrgicamente los cuerpos atipicamente sexuados.
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3. La intersexualidad como fendmeno historico

En el capitulo anterior pudimos comprender que la intersexualidad es una condicién humana
bioldgica que empieza a desarrollarse desde la embriogénesis, y podemos decir que dicha condiciéon
ha existido a lo largo de la historia de nuestra especie. Individuos con genitales atipicos han estado
presentes en las sociedades de todas las épocas; sin embargo, su existencia no ha significado lo
mismo a lo largo del tiempo, pues las sociedades han construido diferentes explicaciones y se han
comportado de manera distinta ante la presencia de cuerpos atipicos. La intersexualidad debe ser

comprendida como un fendmeno bioldgico, pero también cultural e histdrico.

Katrina Karkazis (2008) nos dice que la historia de la intersexualidad sirve como antecedente
para entender los debates actuales y nos muestra que la comprensién de la intersexualidad estd
sujeta, como todo lo demas, a las coacciones del tiempo y del espacio (p.32). En el presente capitulo
veremos que histdricamente la intersexualidad ha sido entendida como un problema, y que la
construcciéon de dicho problema ha estado respaldada por la concepcién dicotomica del sexo e ideas
tradicionales sobre lo que deben ser las mujeres, los hombres, su identidad, su expresion de género,

y su deseo sexual.

La mayoria de las sociedades dividen a los humanos en hombres y mujeres de acuerdo con
su fenotipo sexual y organizan su vida social en concordancia con dicha divisién. Lo usual es que las
personas sean hombres o mujeres, pero no ambas identidades de manera simultanea (hombre y
mujer), ni tampoco identidades intercambiables (a veces mujer, a veces hombre), ni solemos

considerar que las personas puedan no ser ni hombres ni mujeres (Reis, 2009, p.ix).

La sola existencia de la intersexualidad ha significado, histéricamente, la emergencia de
conflictos para el orden social, para la medicina y la ciencia, y para lo considerado permitido,
prohibido y penado por las leyes. Ha generado ansiedades respecto a cuestiones como el
matrimonio, la intimidad sexual y afectiva entre personas del mismo sexo, las vestimentas
permitidas o prohibidas; en fin, la intersexualidad ha cuestionado y desafiado el lugar que se ha
establecido para los hombres y las mujeres en las sociedades, y la relaciéon que debe haber entre los

sexos: entre los hombres, entre las mujeres y entre el hombre y la mujer.
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Elizabeth Reis (2009) sefala que, aunque histéricamente la intersexualidad ha sido
entendida como un problema, la manera en que dicho problema se ha concebido ha cambiado a lo
largo del tiempo (p.ix). Desde que ha sido conocida su existencia, tanto la medicina como las leyes
y la religidon han expresado sus opiniones sobre cdmo debe ser entendida esta condicion y manejada
en la sociedad (Reis, 2009, p.2). Conocer la historia nos conducira a percatarnos de que esta
concepcion de la intersexualidad como problema, y la localizacion del mismo, ha estado
intimamente ligada a la manera en que la medicina, la sociedad y las leyes se han acercado a los
cuerpos atipicos (con temor, intriga, sospecha) y los han intervenido (llevandolos a juicio,

matandolos, prohibiéndoles ciertas conductas, modificdndolos quirdrgicamente).

Este capitulo relatara una breve historia sobre cédmo las sociedades han percibido e
intervenido los cuerpos intersexuales desde la edad media hasta el siglo XX. Quisiera contar esta
historia teniendo como hilo conductor las respuestas que a lo largo del tiempo se han encontrado
para tres preguntas: (1) ¢qué se entiende por intersexualidad?, (2) ¢quién decide y como decide el

sexo al que pertenece una persona?, y (3) écomo se interviene en la intersexualidad?

3.1. De la Edad Media al siglo XVI: los hermafroditas como monstruos

De acuerdo con Michel Foucault (2014), el “monstruo humano” es una figura que transgrede en su
existencia misma la ley, no sdlo las leyes de la naturaleza sino también las leyes de la sociedad. Es

por esto que el monstruo humano aparece en un campo al que Foucault llama juridico biolégico

(p.61).

Desde la Edad Media hasta el siglo XVIII, el monstruo es esencialmente mezcla: mezcla del
reino animal con el reino humano (ej. hombre con patas de pajaro), mezcla de especies (ej. cerdo
con cabeza de carnero), mezcla de dos individuos (ej. individuo con dos cabezas y un cuerpo), mezcla
de dos sexos (ej. individuo que es a la vez hombre y mujer), mezcla de vida y muerte (ej. feto que
subsiste unos dias y luego muere), y por ultimo, el monstruo es mezcla de formas (ej. individuo que

carece de brazos y piernas simulando una serpiente) (Foucault, 2014, p.68).

Sin embargo, de acuerdo con Foucault (2014), para que exista monstruosidad no basta la

transgresién de la ley natural, es necesario que esa transgresion implique cierta prohibicion de la
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ley civil, religiosa o candnica, o que al menos dificulte su aplicacidon (pp.68-69). En palabras de

Foucault:

La monstruosidad es una irregularidad natural tan extrema que, cuando aparece, pone en
cuestion el derecho, que no logra funcionar. El derecho estd obligado a interrogarse sobre
sus propios fundamentos o bien sobre su propia practica, o a callarse, a renunciar, a recurrir
a otro sistema de referencia o, por uUltimo, a inventar una casuistica. El monstruo es, en el
fondo, la casuistica necesaria que el desorden de la naturaleza exige en el derecho. (p. 69)

En la Edad Media y hasta el siglo XVI, los hermafroditas eran considerados monstruos, y

como tales eran ejecutados y quemados (Foucault, 2014, p.73). Como dice Foucault (2014):

Es igualmente monstruo el ser que tiene dos sexos y sobre el que no se sabe, por
consiguiente, si hay que tratarlo como un varén o como una nifia; si hay que autorizarlo o
no a casarse y con quién; si puede llegar a ser titular de beneficios eclesiasticos; si puede
recibir drdenes religiosas, etcétera. (p.71)

En la Edad Media se definia el hermafroditismo como aquella condicidn en la que un ser
humano tenia en su cuerpo “el juego completo” de genitales femeninos y masculinos. Habia
médicos que pensaban que la existencia de un cuerpo asi era posible, mientras que otros lo
consideraban ilusorio. Sin embargo, las personas con genitales atipicos, que poseian tanto partes
femeninas como masculinas, empezaron a ser llamadas desde entonces como hermafroditas

aunque no cumplieran con los criterios exactos de la definicién (Reis, 2009, pp.1-2).

Foucault (2014) menciona un caso sucedido en Francia de un sujeto llamado Antide Collas,
a quien condenan a muerte, al parecer, por el sélo hecho de ser hermafrodita. Los médicos de la
época concluyen que los dos sexos de Antide sélo pueden explicarse por haber mantenido
relaciones con Satdn. Collas fue quemado vivo en 1599. Foucault considera que éste es uno de los

ultimos casos en que se quema a una persona por su condiciéon de hermafrodita (p.73).

Hasta este momento de la historia, la intervencién médica (cuando se trata de cuerpos
sexualmente atipicos) consiste en la observacion, la exploracién, la explicacion y la determinacion
del sexo/sexos de un individuo. La intervencién médico-juridica reside en el juicio y la condena a

muerte.
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3.2. Siglo XVIl y XVIII: un solo sexo, pero mal conformado

En el siglo XVII cambia la jurisprudencia y a los hermafroditas se les deja de condenar a muerte por
sumera condicidén. Se les comienza a pedir que elijan el sexo que domine en ellos y que se conduzcan
en la sociedad en concordancia con dicho sexo. Lo penado en esta nueva jurisprudencia serd actuar
con base en su otro sexo, su “sexo anexo”; cuando eso sucedia podian ser acusados por sodomiay
condenados a muerte (Foucault, 2014, pp.73-74). Foucault (2014) expone dos casos que reflejan
este cambio en la manera de abordar el hermafroditismo tanto en el ambito juridico como en el

médico: el de Marie Lemarcis (que data de 1601) y el de Anne Grandjean (de 1765).

”3_ Al nacer, Marie es

Marie Lemarcis es conocido con el nombre de “hermafrodita de Rouen
reconocida y bautizada como mujer, pero posteriormente viste y se desempefia socialmente como
hombre, casandose con una viuda y haciéndose Ilamar Marin Lemarcis. Tiempo después Marin es
denunciado. Los jueces ordenan una exploracién a cargo de médicos, cirujanos y un boticario. Al no
encontrar signos viriles durante tal exploracion, a Lemarcis se le condena a la horca. Se realiza una
apelacion y durante el peritaje, un médico reconoce signos viriles en ella, hallazgo que cambia la

condena: Lemarcis es puesta en libertad, pero se le impone el uso de vestimenta femenina y se le

prohibe vivir con otra persona sea cual sea su sexo (Foucault, 2014, pp.74-75).

Ciento sesenta afios mas tarde aparece Anne Grandjean, quien es también bautizada como
nifia. Al crecer, comienza a sentir atraccidén sexual hacia las mujeres, usa vestimenta de hombre y
posteriormente se casa con otra mujer. Se realiza una denuncia y se exige una revision médica. El
cirujano determina que Grandjean es una mujer; por lo tanto, el que se haya casado con otra mujer
es condenable porque utilizo el sexo que no era dominante en ella. La condenan a muerte. También
se apela y se cambia su sentencia: Grandjean debe vestir como mujer y tiene prohibido estar con su

esposa o con cualquier otra mujer (Foucault, 2014, p.78).

El caso de Grandjean sefiala un cambio muy importante en el discurso médico. Para la
mayoria de los médicos de la época, el hermafroditismo ya no es entendido como mixtura de sexos,
sino como la existencia de individuos con un solo sexo, pero mal conformado. Siendo mas
numerosos los individuos mujeres que presentan algunos caracteres secundarios masculinos

(Foucault, 2014, pp.79-80).

3 Ciudad francesa en la que ocurre el caso.
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Es asi como a fines del siglo XVIIl y principios del XIX aparece una nocién de monstruosidad
distinta, ya no como mezcla de sexos, sino como “rarezas, especies de imperfecciones, deslices de
la naturaleza” (Foucault, 2014, p.80). Estas rarezas de la naturaleza empiezan a ser consideradas

génesis de conductas criminales. Como dice Foucault (2014):

Contra el fondo de lo que no es mas que una imperfeccion, una desviacién (podriamos decir,
por anticipado, una anomalia somatica), aparece la atribucién de una monstruosidad que
ya no es juridico natural sino juridico moral; una monstruosidad que es la de la conducta, y
ya no la de la naturaleza. (p.80)

En este sentido, Anne Grandjean no fue condenada por su condicidén de hermafrodita sino
porque siendo mujer le gustaban las mujeres: un gusto perverso criminal para la época (Foucault,
2014, p.80). Ya no es una monstruosidad de naturaleza sino de comportamiento la que provoca la
condena. La monstruosidad deja de ser criminal en si misma y aparece lo que Foucault (2014) llama

IM

la conducta o criminalidad monstruosa, surgiendo asi el “monstruo moral” (p.82).

Lo encontrado por Foucault en Francia concuerda con los hallazgos de la investigacién
histérica que realizé Elizabeth Reis (2009) en América. Ella encuentra que las discusiones médicas y
legales sobre el hermafroditismo se mezclaban con discusiones respecto a la homosexualidad,
especialmente respecto al lesbianismo (pp.14-15y 21). También Ellen K. Feder (2014) ha encontrado
que el tratamiento de la homosexualidad y el tratamiento de la intersexualidad se han implicado

uno al otro a lo largo de la historia, y que incluso se implican en la actualidad (p.41).

Durante los siglos XVIl y XVIIl era frecuente que los médicos pensaban que los hermafroditas

eran en realidad mujeres con largos clitoris peligrosos y capaces de penetrar sexualmente a otras

mujeres, y que mientras mas tamafo tuviera el érgano la actividad sexual entre mujeres aumentaria

(Reis, 2009, pp.14-15vy 21).

Desde esta concepcion del hermafroditismo es entendible que la escision del clitoris fuera
una practica médicamente aceptable para tratar los grandes clitoris. También era una practica
comun para curar un abanico de afecciones en las mujeres: la masturbacidn, la ninfomania, sifilis e

histeria (Reis, 2009, p.21).

Durante los siglos XVII y XVIII, la intervencidon de la medicina se complejizd, no sélo
observaba, exploraba y determinaba el sexo del individuo, sino que empezd a hacer uso de las

tecnologias quirdrgicas para evitar la “perversién” que los genitales atipicos podrian traer consigo.
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3.3. Siglo XIX: un sexo Unico y verdadero

En el siglo XVIII las anatomias inusuales eran vistas como monstruosas y eran adjudicadas a castigos
divinos, a obra de Satan, o a una florida imaginacién materna que daba forma al hijo por nacer. Sin
embargo, en el siglo XIX estas explicaciones comenzaron a perder peso debido, en parte, a que la
profesion médica se hizo mas especializada. En las explicaciones del hermafroditismo empezaron a
considerarse factores antes inadvertidos, principalmente las génadas y sus funciones (Reis, 2009,

pp.23-24).

No obstante los avances médicos, el debate sobre la existencia de hermafroditas humanos
verdaderos (individuos poseedores de los dos sexos) continto vigente. Esto significaba que —al no
haber certeza sobre la existencia de hermafroditas en sentido estricto— debia poderse descubrir el
sexo Unico en los cuerpos atipicos. En el siglo XIX, una de las principales labores médicas consistia
en determinar con certeza el sexo Unico y verdadero de los pacientes, y asegurar su estabilidad, a
pesar de la atipicidad y de no contar con criterios univocos de femineidad y masculinidad (Reis,

2009, pp.24y 41).

Frida Gorbach (2008) relata el caso de Guadalupe Vargas, una mujer que en 1889 fue
detenida en México por estar acusada de conatos de violacion a otra mujer. Guadalupe es puesta
en libertad por falta de evidencia, pero se le exige que un médico obstetra la revise. En la exploracion
médica se descubre un pene atrofiado, testiculos rudimentarios, y ausencia de Utero. Dada la
creencia de que en “la naturaleza existian dos sexos contrarios pero estables” (p.204), Guadalupe
sélo podia pertenecer a uno de esos dos sexos a pesar de las apariencias. Se determind que
Guadalupe era un caso de hermafroditismo y que era en realidad un hombre; por lo tanto, “tendria

gue cumplir con las exigencias que la sociedad le asignaba a los hombres” (p.205).

Como se puede ver en el caso de Guadalupe, en el siglo XIX se creia que el sexo verdadero
en cada individuo era sélo determinable por la ciencia médica; por lo tanto, era el paciente el que
podia llegar a equivocarse al vivir de acuerdo con un sexo que no era el suyo, o podia llegar a engafiar
deliberadamente a la sociedad desempefidndose como perteneciente a otro sexo (Reis, 2009, p.
29). En este siglo empezd a instalarse la preocupacién médica sobre la posibilidad de que las
personas con cuerpos atipicos fueran sujetos fraudulentos que escondian intencionalmente su

“sexo verdadero” (Reis, 2009, pp.23-24).
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Para determinar el sexo verdadero, era menester que los médicos dilucidaran cudles
marcadores del sexo dominaban en el sujeto (los de femineidad o de masculinidad) y pudieran
atribuir un mayor peso a ciertos marcadores sobre otros. Ante esta tarea, aparecieron preguntas
como: étener senos tiene mayor peso en la determinacion del sexo que tener pene, o viceversa?,

étener Utero “vence” sobre tener pene? (Reis, 2009, p.42).

Dentro de los marcadores del sexo, los médicos consideraban en primer lugar los que
radicaban en la anatomia visible del sujeto (principalmente pene y clitoris), pero también tomaban
en cuenta el Utero, la vagina y la menstruacioén. Si estos datos no eran suficientes, pasaban a
considerar elementos del desempefio social del sujeto (como su vestimenta e intereses), de su
personalidad, y su deseo sexual. Los médicos debian descubrir cudl combinacién de estos factores
determinaba el sexo verdadero (Reis, 2009, pp.52 y 54). Sin embargo, eran frecuentes las respuestas
cambiantes o los desacuerdos sobre cudles de estas caracteristicas y combinaciones determinaban

el sexo verdadero de una persona (Karkazis, 2008, p.36).

En 1876, el patélogo aleman Edwin Klebs fue el primero en sugerir una taxonomia basada
exclusivamente en el tejido gonadal: si un individuo tenia testiculos entonces se lo clasificaba como
hombre y si tenia ovarios entonces como mujer, independientemente del aspecto fisico de los
individuos y de su morfologia genital. Klebs trazé la distincion entre pseudohermafroditas y
hermafroditas verdaderos. Su sistema de clasificacién permanecid hasta el afio 2006, cuando se hizo

el llamado por una nueva nomenclatura (Karkazis, 2008, p.36).

Durante la segunda mitad del siglo XIX, tiempo al que Alice D. Dreger (1999) nombra como
“la edad de las génadas”, se estipuld que para que una persona fuera un “hermafrodita verdadero”
sus gonadas debian contener tanto tejido ovarico como testicular (Reis, 2009, p.52; Dreger, 1999,
pp.6-9). Mientras esto no se comprobara, las personas que poseian genitales atipicos debian
clasificarse como pseudohermafroditas, y considerarse hombres o mujeres de acuerdo con sus

gbénadas (Reis, 2009, p.54; Dreger, 1999, pp.6-9).

Sin embargo, en la préctica la determinacion del sexo gonadal era dificil, ya que la Unica
manera posible de conocer la conformacidn del tejido gonadal era mediante autopsia. Las cirugias
exploratorias en seres vivos fueron posibles hasta finales del siglo XIX (y principios del XX), gracias a

los avances en la anestesia, la asepsia y la cirugia. Fue entonces cuando los médicos empezaron a
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darse cuenta de las limitaciones del sistema clasificatorio de Klebs (Reis, 2009, p.82; Karkazis, 2008,

p.37).

Al poder conocer el tejido gonadal en individuos vivos, importantes preguntas empezaron a
surgir. Preguntas que implicaban dificiles decisiones médicas: ¢debian intervenirse los genitales
externos para que correspondieran con las génadas?, ¢las mujeres fenotipicas con testiculos debian
ser clasificadas como hombres?, idebian los médicos aconsejarles a sus pacientes cambiar su vida
y empezar a vivir de acuerdo con los hallazgos del tejido gonadal?, éilas personas que eran
diagnosticadas como hermafroditas verdaderos debian vivir en la sociedad como sujetos que no

eran ni hombres ni mujeres? (Reis, 2009, p.82; Karkazis, 2008, p.37).

3.4. Siglo XX

3.4.1. 1900- 1930: congruencia gonadas/genitales

En este siglo, empieza a palidecer la percepcion médica de monstruosidad respecto a los
hermafroditas y la desconfianza que se tenia en torno a su palabra, su vivencia y su deseo sexual
(Reis, 2009, p.80). Sin embargo, durante el siglo XX, la mayoria de los médicos siguieron
considerando que decidir el sexo del paciente era parte de sus responsabilidades como médicos

(Reis, 2009, p.55).

A inicio del siglo XX, los individuos que nacian con genitales atipicos empezaron a ser
considerados homosexuales en potencia (también llamados “pervertidos sexuales” o “invertidos”).
Al decidir el sexo de un individuo —sin tomar en cuenta su opinion—, los médicos buscaban
asegurar que los pacientes mantuvieran relaciones sexuales heterosexuales y que pudieran casarse

(Reis, 2009, p.55).

La cirugia genital empezd a conformarse como el medio predilecto para asegurar una
conformacion genital que garantizara las uniones heterosexuales y evitara asi la “perversién” (Reis,
2009, p.56). La capacidad de penetracién, la penetrabilidad y el matrimonio eran los indicadores
principales del éxito de la cirugia (Reis, 2009, p.71). De acuerdo con la investigacién de Reis (2009),
“el matrimonio era considerado un objetivo primario de cuidado médico, y especialmente de

intervencién quirurgica” (p.49).
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Para los médicos, el respaldo de la cirugia no descansaba necesariamente en el bienestar
del paciente, sino en la intencién de evitar el sexo homosexual. Algunos médicos incluso
aconsejaban la castracion para evitar el surgimiento del deseo homosexual, el cual era considerado
una inmoralidad inminente cuando se trataba de personas con genitales atipicos (Reis, 2009, pp.68-

69).

Reis (2009) sefala que lo notorio del proceder médico no son los procedimientos quirudrgicos
en si mismos, sino el hecho de que la justificacién de dichas intervenciones se basaba en futuros
escenarios hipotéticos sobre la vida sexual del paciente, principalmente vinculados a la orientacién

sexual y las practicas sexuales (p.70).

Durante este periodo, al que Dreger (1999) llama “la edad de la cirugia” (que de acuerdo
con ella continta hasta el dia de hoy), a cada cuerpo sélo le estaba permitido un sexo verdadero, el

cual era determinado o construido por el dispositivo médico mediante cirugia (p.11).

Aunque la cirugia y el tratamiento hormonal se constituyeron como la forma principal de
manejo médico durante el siglo XX, su aceptacion no fue universal y el debate en torno al mejor
curso de accion empezé a ir en aumento. Sin embargo, ante la falta de un camino alternativo, la
mayoria de los médicos seguia recurriendo a la cirugia. El interés en la psicologia de los pacientes

intersexuales apenas comenzaba (Reis, 2009, pp.101y 112-113).

3.4.2. 1940, 1950 vy 1960: congruencia entre crianza, genitales e identidad de género

Conforme fue avanzando el desarrollo tecnoldgico y el conocimiento médico (ej. los avances en
técnicas quirurgicas, el descubrimiento de las “hormonas sexuales”, el mayor conocimiento de la
diferenciacidn sexual embrioldgica, los avances en genética, etc.), las perspectivas en torno a la
intersexualidad se fueron dirigiendo mas hacia la intervencién hormonal y quirurgica, con la
finalidad de que los individuos encajaran en el modelo binario del sexo (Kakazis, 2008, pp.31-32 y

38).

A finales de los afios cuarenta, la justificacidon de la cirugia genital dejé de basarse en la
busqueda de la congruencia entre gdnadas y genitales, y comenzd a recaer en la congruencia
buscada entre la identidad de género, los roles de género y los genitales (Reis, 2009, p.116). Surge

entonces un cambio del modelo del siglo XIX, basado en las génadas para la determinacion del “sexo
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verdadero”, al modelo del “mejor sexo” surgido en la segunda mitad del siglo XX, basado en la

posible identidad de género futura (Karkazis, 2008, p.39).

John Money fue un psicélogo cuyos articulos sobre la intersexualidad, realizados junto con
Joan y John Hampson (escritos a mitad de los afios cincuenta), fueron tan influyentes que marcaron
las pautas principales de tratamiento de la intersexualidad durante los siguientes cincuenta afios
(Reis, 2009, p.135). La tesis basica de estos autores estipula que la salud mental de los individuos
intersexuales depende de la capacidad de los padres para criarlos —sin atisbo de duda— de acuerdo

con un género: masculino o femenino (Reis, 2009, p.116).

El trabajo realizado por John Money establece que: 1) los nifios son psicosexualmente
neutrales al nacimiento, y 2) un recién nacido puede desarrollar cualquier identidad de género
siempre y cuando la anatomia sexual corresponda al sexo asignado (Dreger, 1999, p.11). De acuerdo
con esta tesis, lo que mas importaba era la congruencia entre los genitales externos y el género de
crianza, por lo que decidir el género era el factor primordial (Reis, 2009, p.116). Después de esa
eleccion, “dependia de los papds el reforzar el género elegido para asegurarse que éste se
“adhiriera”, de los endocrindlogos el darle forma al cuerpo con hormonas, y de los cirujanos el

confeccionar los correctos genitales correspondientes” (Reis, 2009, p.118).

De acuerdo con la teoria desarrollada por Money y los Hampsons, la formacién de la
identidad de género en la infancia temprana podria ser construida socialmente y la conformacion
de una clara y estable identidad de género era considerada necesaria para la salud psicoldgica de
las personas. La cirugia de normalizacidn aseguraba, de acuerdo con esta teoria, que los infantes no

albergaran confusién alguna sobre el sexo que se les habia asignado (Feder, 2014, pp.32- 33).

Money consideraba que los padres podrian criar mejor a su bebé intersexual si sus genitales
no eran atipicos; en esto radicaba parte de la importancia de la cirugia: asegurar una crianza no
ambigua en un género determinado para que los nifios crecieran con una identidad de género
estable y sin problemas psicolégicos (Reis, 2009, pp.136 y 141). La posibilidad de confeccionar la
morfologia genital externa mediante cirugia de acuerdo con uno u otro sexo se convirtié en el
criterio mas importante para decidir el género de crianza del sujeto y el manejo médico a seguir.
Money creia que la identidad de género de un recién nacido intersexual era maleable hasta el afio
y medio de edad, creia firmemente que el género podia educarse mediante la crianza para que se

correspondiera con la morfologia genital creada mediante cirugia (Reis, 2009, p.135).
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La tesis de Money, en la cual la crianza es la que determina la identidad de género y el sexo
al que pertenece el sujeto, es opuesta a la ideologia del siglo XIX, en la cual lo bioldgico es lo
determinante del sexo y la identidad. Sin embargo, Dreger (1999) sefiala que, en otros sentidos,
ambas filosofias se parecen: para ambas existen sélo dos sexos, el médico es quien determina el

sexo de un individuo, y el cuerpo sigue siendo pieza clave para tal decisién (pp.11-12).

Cuando se trataba de adultos intersexuales, los instrumentos indicados para determinar el
sexo del sujeto eran las pruebas psicoldgicas. Los médicos o psicdlogos expertos seguian decidiendo
el sexo de individuo, pero ahora basandose en la psicologia del sujeto y no en sus gdénadas,
hormonas o cromosomas. La psicologia del sujeto, mesurable a través de pruebas, se convirtid en

el nuevo marcador del sexo a finales de los afios cuarenta (Reis, 2009, p.121).

Los protocolos de tratamiento disefiados por Money y sus colegas aconsejaban el
ocultamiento. Recomendaban que los padres fueran las Unicas personas que debieran conocer la
situacidon médica de su hijo. Para alcanzar este fin, le sugerian a la familia que —si su bebé se sometia
a una cirugia de reasignaciéon de sexo— se mudaran de ciudad y recomenzaran su vida en otro lugar

en el que no conocieran la historia de su hijo/a (Reis, 2009, p.146).

La teoria de John Money empezd a ser fuertemente cuestionada hasta 1993, con el
nacimiento de la Sociedad Intersexual de Norteamérica (ISNA, Intersex Society of North America)

(Reis, 2009, p.117).

3.5. Algunas ensefianzas de la historia

La historia de la intersexualidad pone en evidencia que la generacion de conocimiento cientifico, y
la practica de la medicina y la psicologia, no estan libres de la influencia de creencias sociales y
culturales. Como dice Reis (2009), “en cada era, los doctores interpretaron a los hermafroditas en
un contexto cultural mas amplio de ideas sobre las mujeres, los hombres, y acerca de lo que era

normal” (p.23).

Las definiciones de lo que es ser hombre, mujer, e intersexual han ido cambiando con el
paso del tiempo. Esto se ha debido, en parte, a los conocimientos adquiridos sobre la conformacién
de nuestro cuerpo y nuestra psique como seres sexuados. Actualmente conocemos mejor nuestra

anatomia sexual, la funcién de las hormonas, las génadas, los cromosomas, el desarrollo sexual
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embrionario, la conformacion de la identidad de género, y podemos entender que identidad de
género, orientacion sexual y expresion de género no sélo no son lo mismo sino que no

necesariamente se articulan entre si de la manera culturalmente esperada.

Sin embargo, la historia nos muestra que creencias fuertemente arraigadas pueden
sobrevivir a lo largo del tiempo e irse estableciendo a través de los afios como verdades dificiles de
cuestionar a pesar de nuevos descubrimientos cientificos. “La creencia en dos sexos distintos es un
ejemplo de un concepto tan evidentemente obvio y <<natural>> para la mayoria de la gente que
sefialar su historicidad, y por lo tanto su inherente no-naturalidad, resulta confuso e incluso

incomprensible para muchos” (Karkazis, 2008, p.31).

Llevamos mucho tiempo buscando diferencias esenciales entre hombres y mujeres. Se han
buscado en los genitales, en las génadas, en los cromosomas, en los comportamientos, en el deseo
sexual, y desde hace mas de un siglo también en el cerebro. La historia nos muestra que los
marcadores biolégicos y culturales de lo considerado propio de los hombres o de las mujeres han
ido cambiando a través del tiempo (Karkazis, 2008, p.31). Sin embargo, hasta ahora no hemos

IM

encontrado una sola caracteristica esencial, “natural”, suficiente, que haga a una persona hombre
o mujer. Tal vez no encontramos ninguna marca bioldgica esencial que haga a las mujeres mujeres
y a los hombres hombres porque no existe tal cosa, porque ser hombre y ser mujer es acaso una

realidad mas bien sociocultural.

Esta breve historia de la intersexualidad también nos permite darnos cuenta que el campo
de la decision y vivencia personal de las personas intersexuales en torno a su propia identidad y su
propia conducta sexual ha estado reducido hasta su obliteracién a lo largo del tiempo. La historia
nos ensefia que han sido otros, médicos y jueces, y no los sujetos mismos, los que han decidido el

sexo/género de los individuos y establecido cdmo deben comportarse de acuerdo con dicho sexo.

A lo largo de la historia, el sexo de los individuos intersexuales ha sido una realidad
“descubierta” por los médicos en el cuerpo o en la psique del individuo, o una identidad a ser
construida por la crianza y las intervenciones quirdrgicas, pero no una identidad que podia ser
descubierta/construida/decidida/vivida/nombrada por los individuos mismos. Aunado a esto,
ciertas expresiones de género (como la vestimenta), una determinada orientacién sexual (siempre

heterosexual) y sus practicas sexuales correspondientes han sido automaticamente atribuidas como
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“el deber ser” de ese sexo dictado por otros. Si médicos y jueces decidian que eras mujer, debias

entonces comportarte “como tal”, salirte de dicho deber podia costarte la vida.

La heterosexualidad es una norma imperante en esta historia. Determinar un sexo Unico y
verdadero se convierte en una necesidad apremiante para evitar la homosexualidad, porque sélo
en torno a un sexo claro se puede saber, sin confusidn, hacia quién “debe” sentirse atraida dicha

persona, con quién “debe” tener relaciones y por supuesto casarse.

Los términos que tan cuidadosamente diseccionamos en la primera parte de esta
investigacion se encuentran mezclados y confundidos entre si en esta breve historia de la
intersexualidad. La sociedad, desde mucho tiempo atrds, ha venido articulando unos términos con
otros en una secuencia a la que deben alinearse las personas (intersexuales o no): un sexo bioldgico,
una identidad de género correspondiente, el rol de género apropiado y su respectiva expresién de
género, y por supuesto una orientacién sexual heterosexual. Una secuencia que no dista mucho de
lo considerado “normal” en la actualidad. Salirse de esa secuencia les sigue costando la vida a

algunas personas el dia de hoy.

Como podemos notar, estas no son inquietudes meramente tedricas, sino practicas que
influyen en la vida de las personas. Como dice Tristram Engelhardt (1995), “las teorias médicas
desembocan en intervenciones reales, como ocurrié con las clitoridectomias del siglo XIX. En
realidad el simple hecho de contemplar un fendmeno como problema médico puede alterar el

cardcter de las expectativas sociales” (p.213).

En la historia de la intersexualidad se hace evidente la importancia practica que tiene la
manera en que comprendemos la intersexualidad, porque de dicha comprensién se desprenden las
intervenciones que realizamos sobre ella. Como ya se dijo, la intersexualidad ha sido considerada
histéricamente como un problema, y es aqui —en la intersexualidad vista como un problema— en
donde comienzan las secuelas heredadas que hacen mella en nuestra comprension y que seguimos
padeciendo el dia de hoy pese a los avances del conocimiento. Profundizaremos en esta cuestion
en el apartado de analisis. Por ahora corresponde revisar cémo clasificamos, en la actualidad, los
estados intersexuales y conocer lo mas relevante sobre cada uno de ellos, desde el punto de vista

médico.
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4. La intersexualidad hoy

En el capitulo anterior se repasd brevemente cdmo las sociedades han interpretado los cuerpos
atipicamente sexuados y cémo desde dicha interpretacion han sustentado sus intervenciones. Si
interpreto la atipicidad de un cuerpo como obra de Satan entonces lo llevo a la hoguera, si es un
signo de criminalidad lo juzgo y lo castigo, si constituye un engafo lo obligo a vivir de acuerdo con

su sexo Unico y verdadero.

Es un hecho que en la actualidad sabemos mas de los cuerpos atipicos de lo que sabiamos
hace un siglo, y hoy seria considerada una barbaridad llevarlos a la hoguera por ser interpretados
como obra de Satdn. En el presente capitulo conoceremos qué nos ensefia actualmente el saber
médico respecto a la diversidad de condiciones intersexuales y la etiologia de las mismas. Este
conocimiento nos ayudara a comprender que los seres humanos podemos ser muy diversos en

nuestra anatomia sexuada, mas de lo que se suele pensar.

Este saber médico también nos permitira realizar una distincién que es indispensable para
analizar la justificacidn ética de la asignacién sexual quirdrgica temprana. Esta distincién consiste en
poder separar aquellas caracteristicas de los estados intersexuales que necesitan intervencién
médica porque ponen en peligro la salud fisica del individuo (como los trastornos metabdlicos) de
aquellas caracteristicas que no requieren intervencién médica temprana porque no representan un
riesgo de salud sino mas bien representan una mera variante anatémica (como los genitales

atipicos).

Finalmente, en el presente capitulo conoceremos, grosso modo, como se realiza
usualmente el abordaje médico actual cuando nace un bebé con genitales atipicos. Veremos que la
mayor parte de dicho abordaje se sustenta en el conocimiento médico actual. Sin embargo, en el
capitulo quinto veremos que en lo concerniente a la cirugia de asignacidon sexual temprana
intervienen también expectativas sociales y culturales sobre lo considerado normal y deseable

respecto al sexo y género de los seres humanos.
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4.1. Sobre la frecuencia de la intersexualidad y de la atipicidad genital

Conocer la frecuencia de la intersexualidad en México y en el mundo es una labor dificil. De hecho,
esta dificultad para contar con estadisticas mas o menos claras y confiables es un tema discutido en
la literatura y parece no haber acuerdo entre las distintas fuentes. Los desacuerdos sobre cémo
nombrar y cémo clasificar las multiples condiciones intersexuales han influido de manera
significativa en la dificultad para llevar registros claros sobre diagndsticos precisos, lo cual dificulta

las labores de investigacion y de conteos estadisticos.

En su investigacidon doctoral, Eva Alcantara (2012), encuentra que en la Ciudad de México
“la cantidad de recursos necesarios para establecer diagndsticos diferenciales, los problemas (...)
gue implica traducir los diagndsticos a cifras, y la imposibilidad de seguimiento de los pacientes,

incide en una estadistica deficiente que en realidad dice muy poco” (p.138).

Otra gran dificultad es que no existe un acuerdo generalizado sobre cémo definir la
intersexualidad y por tanto existen desacuerdos sobre qué diagndsticos abarca dicho nombre; es
decir, hay fuentes que manejan una definicion mas amplia y otras mas estrecha. Esto significa que
los conteos estadisticos pueden variar de manera significativa, al punto de considerar la prevalencia

de la intersexualidad en un porcentaje tan alto como el 1.7 o tan bajo como el 0.018% (Sax, 2002).

La antropodloga Georgiann Davis (2015) menciona una serie de faltas que probablemente
contribuyen a la dificultad de establecer la frecuencia de la intersexualidad y de la atipicidad genital.
Basicamente, dice que “no hay una explicacién médica simple para la causa(s) de lo intersexual, no
hay acuerdo sobre qué lo define, y no hay registro formal de aquellos que nacen con dichas

m

‘anormalidades’” (p.3). A pesar de todas estas dificultades, ella encuentra que el calculo mas usado
sugiere que 1 en 2,000 personas es intersexual. Y agrega: “lo que si sé, no obstante, es que las

personas intersexuales existen en todo el mundo” (p.3).

Lo que también sabemos hasta ahora es que la Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) en
su forma cldsica y debido a la deficiencia enzimatica 21-hidroxilasa es la causa mas comun de
atipicidad genital (Warne y Hewitt, 2012), “el 40%-45% de todos los lactantes con genitales

III

ambiguos tienen hiperplasia suprarrenal” (Speroff y Fritz, 2006, p.330). La prevalencia global de esta

condicién en mujeres cromosdmicas es de aproximadamente 1 por cada 15,000 nacidos vivos. Sin
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embargo, la literatura indica que, por ser un trastorno genético, la prevalencia puede variar

ampliamente segun las caracteristicas étnicas de las poblaciones (Speroff y Fritz, 2012, p.349).

De acuerdo con la Guia de Practica Clinica (GPC) del Instituto Mexicano del Seguro Social
(en adelante: IMSS), “los resultados de diferentes programas de tamizaje en el mundo, demuestran
qgue la Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) es relativamente comun. En la mayoria de las
poblaciones la deficiencia de 21-hidroxilasa se detecta en aproximadamente 1 en 16,000

nacimientos. (...). En México, el IMSS a nivel nacional reporta unaincidencia de 1:8,743” (IMSS, 2014,

p.9).

Actualmente, segln los hallazgos de las Naciones Unidas, la poblacién mundial es de
aproximadamente 7,349 millones de personas, y la poblacién en México de 127 millones 17 mil
personas (United Nations, 2015) . Considerando estos datos y la frecuencia de la HSC, podemos
estimar que actualmente existen aproximadamente en el mundo 474,623 personas con HSC y
14,528 en México. No hay que perder de vista que estamos tan sélo hablando de aproximadamente
el 40-45% de la poblacién que tiene atipicidad genital y que es factible de ser reportada por los

hospitales.

De acuerdo con las estadisticas de natalidad del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI, 2016), en el 2014 se registraron en México un total de 2,463,420 nacimientos, de los cuales
146,383 se registraron en el Distrito Federal (ahora Ciudad de México). Con el dato que arroja el
IMSS sobre la frecuencia de la HSC clasica a nivel nacional, se puede estimar que en el 2014 en
México nacieron 281 bebés con genitales atipicos debido a esta causa, de los cuales 17 se registraron
en el Distrito Federal. Esto significa que en el 2014 probablemente se tuvo que tomar una decisién
sobre intervenir o no quirdrgicamente los genitales atipicos de al menos 281 bebés nacidos en

México.

Cada ano se toman decisiones sobre intervenir o no genitales atipicos de recién nacidos no
habiendo acuerdo generalizado ni en México ni en el mundo sobre si dichas intervenciones estan
bioéticamente justificadas. El que los individuos con atipicidad genital sean una minoria poblacional
incrementa su vulnerabilidad, por lo que dedicar tiempo y esfuerzo a reflexionar sobre la pertinencia
ética de la asignacion sexual quirdrgica temprana resulta de fundamental importancia para el

cuidado y la proteccidon de los individuos intersexuales.
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A pesar de que no contamos con estadisticas confiables, sabemos que la intersexualidad y
la atipicidad genital existen en México y en el mundo, y sabemos que, independientemente de su
frecuencia, la pregunta sobre la justificacion ética de la asignacidn quirudrgica del sexo en la infancia
permanece vigente y necesitada de respuesta. Asi hablemos de unos cuantos, de cientos, miles o
de millones de personas intersexuales, la decision sobre intervenir o no quirdrgicamente es de gran

relevancia para la vida de dichas personas y necesita respaldarse éticamente.

4.2. Tipos y clasificaciéon de los DSD

Nombrar y clasificar los DSD ha sido un reto para la medicina. Sin embargo, los adelantos cientificos
han ayudado a definir mejor sus causas y proporcionar las bases para su nomenclaturay diagndstico.
En el 2006 se alcanzd un consenso internacional sobre la nomenclatura y clasificacién de los DSD
basada en el cariotipo y en la etiologia. Para fines de esta investigacion, presento una clasificacién
por cariotipo y etiologia de los desérdenes mas frecuentes. El cuadro 2 nos puede ayudar a
comprender mejor la diversidad de escenarios clinicos y de fenotipos posibles (Audi y Carrascosa,

2013, pp.82-83; Speroff y Fritz, 2011, p.346).

Cuadro 2

Clasificacion de los desdrdenes del desarrollo sexual (DSD)

DSD con anomalias de los cromosomas sexuales

= 45X (sindrome de Turner y variantes)

= 47,XXY (sindrome de Klinefelter y variantes)

=  Mosaico 45,X/46,XY (disgenesia gonadal mixta)

= Mosaico 46,XX/46,XY (quimerismo, anomalias de la diferenciacion sexual
ovotesticular)

DSD con cariotipo 46,XX

=  Anomalias o trastornos del desarrollo gonadal
- Trastornos ovotesticulares
- Trastorno testicular con cariotipo 46,XX (inversion sexual 46,XX)
- Disgenesia gonadal 46,XX

=  Exceso de andrégenos
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- Deorigen fetal
Hiperplasia suprarrenal congénita

o Deficiencia de 21-hidroxilasa

o Deficiencia de 11B-hidroxilasa

o Deficiencia de 3B-hidroxiesteroide deshidrogenasa
Tumores fetales productores de andrégenos

Mutaciones del receptor de glucocorticoides.

- De origen fetoplacentario
Deficiencia de aromatasa

Deficiencia de oxidorreductasa

- Deorigen materno
Tumores maternos virilizantes

Hiperplasia suprarrenal materna incorrectamente tratada
Farmacos androgénicos

= Otros
- Malformaciones multiples urogenitales sin etiologia hormonal

DSD con cariotipo 46,XY

= Anomalias o trastornos del desarrollo gonadal
- Disgenesia gonadal completa (sindrome de Swayer)
- Disgenesia gonadal parcial
- Sindrome de regresion testicular
= Anomalias o trastornos de la sintesis de andrégenos
- Deficiencia de 5a-reductasa esteroidea
- Deficiencia de la 17a-hidroxilasa
- Deficiencia de la 3B-hidroxiesteroide deshidrogenasa
- Deficiencia de la oxidorreductasa P450
- Deficiencia de la proteina reguladora aguda esteroidea (StAR)
= Anomalias o trastornos de la accién de los andrégenos
- Sindrome de insensibilidad androgénica completa
- Sindrome de insensibilidad androgénica incompleta (o parcial)
= Defectos del receptor de LH
- Hipoplasia de las células de Leydig
= Anomalias o trastornos de la hormona antimilleriana (AMH) y su receptor.
- Sindrome de hernia uterina inguinal
= Otros sindromes

A continuacidén, hablaré de las caracteristicas mads relevantes de los principales DSD con la
finalidad de conocer y comprender cémo se generan, cual es su cuadro clinico y los fenotipos

resultantes. Abordar cada DSD y hacerlo a profundidad excede los propédsitos de este trabajo. Sin
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embargo, una exposicion general resulta fundamental para comprender de qué hablamos cuando

hablamos de intersexualidad.

4.2.1. DSD con anomalias de los cromosomas sexuales

Son un grupo de desérdenes que se caracterizan por tener un cariotipo inusual. Los mas importantes

son el Sindrome de Turner y el de Klinefelter.

4.2.1.1. 45,X (Sindrome de Turner y sus variantes)

El sindrome de Turner se debe a la pérdida total o parcial de un cromosoma X; sin embargo, una
buena parte de los casos suele presentar mosaicos (p.ej. 45,X/46,XX o 45,X/46,XY). Es un trastorno
muy comun: afecta hasta el 3% de todas las gestaciones, pero sélo 1 de cada 1000 embriones
sobrevive al nacimiento. Las personas con este sindrome tienen ovarios con disgenesia, genitales
internos femeninos, talla baja, y un fenotipo tipicamente femenino, aunque en algunos casos puede
haber leve virilizacién (p.ej., cuando existe un cromosoma Y en algin mosaico) (Speroff y Fritz, 2012,

p.378).

El fenotipo clasico de este sindrome “incluye la ausencia de desarrollo sexual [puberal],
cuello con pliegues caracteristicos, implantacion baja de orejas y de la linea posterior del cabello,
pezones muy separados (<<tdérax en escudo>>), cuartos metacarpianos cortos y aumento del dngulo
del codo (<<cubito valgo>>)" (Speroff y Fritz, 2012, p.378). También puede haber un conjunto de
anomalias (renales, cardiacas) y tendencias a ciertos padecimientos (osteoporosis, diabetes) que
complican el cuadro clinico y su tratamiento, y exigen evaluacion periddica y especifica (Speroff y

Fritz, 2012, pp.378- 379).

4.2.1.2. 47,XXY (Sindrome de Klinefelter y sus variantes)

El sindrome de Klinefelter se debe a la falta de disyuncion de los cromosomas sexuales en alguno de
los progenitores. El cariotipo habitual es 47,XXY, pero también se han encontrado cariotipos 48,XXXY
y mosaicos (46,XY/47,XXY). Es la causa congénita mas comun de hipogonadismo en varones (1 de
cada 1000 recién nacidos): las gdnadas son pequeiias y con baja produccidon de espermatozoides.

Las personas con este sindrome tienen genitales internos masculinos y fenotipo tipicamente
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masculino, aunque pueden tener una cierta subvirilizacion porque usualmente presentan bajas

concentraciones de testosterona (Speroff y Fritz, 2012, p.380).

4.2.2. DSD con cariotipo 46,XX

La mayoria de estos desdrdenes son causados por un exceso de andrdgenos, el cual puede ser de
origen fetal, fetoplacentario o materno. En raras ocasiones estos trastornos se deben a anomalias
del desarrollo gonadal: formas ovotesticuales, forma testicular y disgenesia gonadal (Speroff y Fritz,

2012, p.347).

4.2.2.1. Trastornos del desarrollo gonadal

o Trastorno ovotesticular

Se caracteriza por la combinacién de tejido testicular y tejido ovarico, ya sea en forma de
ovotesticulos bilaterales, o en forma de un ovotesticulo y un ovario o testiculo contralateral. La
diferenciacidon de los conductos internos es variable, usualmente existen estructuras genitales
internas provenientes tanto del mesonefros como del paramesonefros. La mayoria de los individuos
posee vagina, y el Utero puede ser normal, residual, o ausente. En cuanto a genitales externos, el
fenotipo puede variar ampliamente dependiendo de la produccidon y exposicién a los andrégenos
producidos por el tejido testicular. En la mayoria de los recién nacidos el grado de virilizacion es
suficiente como para ser asignados al sexo masculino; sin embargo, 3/4 partes presentaran

ginecomastia y la mitad menstruard después de la pubertad (Speroff y Fritz, 2012, p.347).

o Trastorno testicular

En este trastorno, el sexo cromosémico (XX) no coincide con el sexo gonadal (testiculos). Hay dos
tipos: SRY-positivo y SRY-negativo. La mayoria de los casos se debe a una transferencia del gen SRY
del cromosoma Y al cromosoma X durante la meiosis masculina. En la mayoria de los individuos SRY-
negativo no se puede determinar el mecanismo por medio del cual se desarrollan los testiculos y
usualmente presentan genitales atipicos, ginecomastia y virilizacion incompleta después de la
pubertad. La mayoria de los casos SRY-positivo se trata de personas con esterilidad, estatura baja,

y desarrollo genital tipicamente masculino, sélo algunos casos presentan genitales atipicos. Es por
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esto, que la mayoria de los diagndsticos SRY-positivo se realizan hasta después de la pubertad

debido a la presencia de ginecomastia, hipogonadismo o esterilidad (Speroff y Fritz, 2012, p.348).

4.2.2.2. Exceso de andrdgenos: de origen fetal. Hiperplasia suprarrenal congénita

Como ya se dijo, la hiperplasia suprarrenal (o adrenal) congénita (HSC) es la causa mds frecuente de
atipicidad genital en recién nacidos. Es un trastorno autosémico recesivo causado por deficiencias
enzimaticas para la sintesis del cortisol suprarrenal (VanderBrink, Kaefer y Meldrum, 2014, p.873).
Tres pueden ser las enzimas en déficit mas frecuentes: 21-hidroxilasa, 11B-hidroxilasa y 3B-
hidroxiesteroide deshidrogenasa (3B-HSD). Mas del 90% de los casos se debe al déficit de la enzima

21-hidroxilasa (Speroff y Fritz, 2012, p.348).

El déficit enzimatico conlleva la imposibilidad de producir cortisol y aldosterona: esteroides
fundamentales para mantener un balance normal de agua y de sal. La diminucidn en la sintesis de
cortisol estimula un aumento compensador en la secrecién de hormona corticotropina (ACTH), lo
que a su vez causa hiperplasia suprarrenal. Las altas concentraciones de sustratos de cortisol y
aldosterona que se acumulan en la glandula adrenal buscan una via metabdlica alternativa y
entonces son utilizados por el organismo para producir andrégenos. Este exceso de andrdégenos
viriliza los genitales externos (VanderBrink, Kaefer y Meldrum, 2014, p.873; Speroff y Fritz, 2012,
p.348).

La HSC puede ser de dos tipos: clasica y no clasica. La cldsica a su vez se subdivide en

IM

“perdedora de sal” y “sélo virilizante”. Las formas clasicas se caracterizan por presentar genitales
atipicos: distintos grados de hipertrofia de clitoris, fusion labial y anomalias uretrales y vaginales. Al
nacer, la anatomia genital es similar a la de un varén que nace con hipospadias y criptorquidia
bilateral. Sin embargo, debido la ausencia de hormona antimillerina (por la presencia de ovarios y
no de testiculos) y la ausencia de andrdégenos locales (el exceso de andrégenos es de origen
suprarrenal y no gonadal) necesarios para el desarrollo de los conductos mesonéfricos, el desarrollo

de genitales internos es tipicamente femenino: oviductos, Utero, y la parte superior de la vagina

(Speroff y Fritz, 2012, p.349).

o Deficiencia de 21-hidroxilasa

Esta deficiencia es la causa mas frecuente de atipicidad genital y la causa enddcrina mas habitual de

muerte neonatal. La 21-hidroxilasa es un mediador en la sintesis del precursor inmediato del cortisol
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y de un esteroide necesario para la sintesis de la aldosterona (ver Figura 9). Como ya se dijo, la
prevalencia de esta deficiencia en el mundo es de aproximadamente 1 por cada 15,000 nacidos vivos

(Speroff y Fritz, 2012, p.349).

La variedad “perdedora de sal”, que es la mas grave de la deficiencia clasica de 21-
hidroxilasa, se caracteriza por una deficiencia aguda de cortisol y de aldosterona que provoca
pérdida de sal, deshidratacién y virilizacion. En la variedad “sélo virilizante” no hay colapso

circulatorio, pero el exceso de andrégenos viriliza los genitales externos (Speroff y Fritz 2012, p.349).

La variedad “no clasica” es la menos grave y usualmente aparece hasta la adolescencia o
juventud. Las personas con esta variedad tienen genitales externos tipicamente femeninos y acuden
a consulta médica cuando las concentraciones elevadas de andrdégenos generan hirsutismo vy

alteraciones en la menstruacién (Speroff y Fritz, 2012, pp.349 y 352).

o Deficiencia de 11B-hidroxilasa

Las 11B-hidroxilasa media la sintesis del cortisol y de un esteroide necesario para la sintesis de la
aldosterona (ver Figura 9). Al igual que la deficiencia de la 21-hidroxilasa, la deficiencia de esta
enzima se presenta en dos formas cldsicas (con pérdida de sal y sdlo virilizante) y una forma no

clasica de aparicidn tardia (Speroff y Fritz, 2012, p.353).

o Deficiencia de 3B-hidroxiesteroide deshidrogenasa (33-HSD)

Esta enzima participa en un paso esencial para la formacién de todas las hormonas esteroideas:
glucocorticoides, mineralocorticoides, progestagenos, andrégenos y estrégenos (ver Figura 9). El
cuadro clinico puede ser de dos tipos basicos: con pérdida y sin pérdida de sal (esta ultima suele ser
de aparicién tardia). Los genitales externos de los individuos con esta deficiencia pueden estar

ligeramente virilizados (Speroff y Fritz, 2012, p.354).
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Figura 9. Sintesis de cortisol, aldosterona, testosteronay estradiol. Nétese que han sido
subrayadas con verde las tres principales enzimas cuya deficiencia genera una HSC: 21-
hidroxilasa, 11B-hidroxilasa, y la 3B-HSD. Imagen obtenida y modificada de
Endocrinologia ginecoldgica clinica y esterilidad, 72 edicion, (p.332), por Speroff y Fritz,
2006, Wolters Kluwer Health, S.A., Lippincott Williams y Wilkins.
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4.2.2.3. Exceso de andrdgenos: de origen fetoplacentario

El exceso de andrégenos de origen fetoplacentario es poco frecuente. Existen dos deficiencias
enzimaticas asociadas a dicho exceso: la deficiencia de aromatasa y de P450 oxidorreductasa. Estas
deficiencias son trastornos autosémicos recesivos causados por mutaciones genéticas que afectan

tanto a la placenta como a las suprarrenales fetales (Speroff y Fritz, 2012, p.359).

o Deficiencia de aromatasa

La enzima aromatasa es la encargada de catalizar la conversion de los andrégenos de 19 carbonos
(androstenodiona, testosterona, 16a-hidroxi DHEA) en estrégenos de 18 carbonos (estrona,
estradiol y estriol). Como resultado de su deficiencia, los andrégenos fetales no son convertidos en
estrégenos en la placenta generdndose asi la virilizacién del feto por la acumulacion de andrégenos.
Los individuos con esta deficiencia presentan tipicamente genitales atipicos al nacer (Speroff y Fritz,

2012, p.360).

o Deficiencia de P450 oxidorreductasa (POR)

La POR es una enzima que participa en vias productoras de esteroides. Esta deficiencia es compleja
porque afecta la actividad de muchas enzimas participantes en la esteroidogénesis provocando
patrones atipicos de produccidon de hormonas esteroideas y un gran espectro de manifestaciones

clinicas, genitales atipicos y defectos en el desarrollo éseo (Speroff y Fritz, 2012, pp.360-361).

4.2.2.4. Exceso de andrdgenos: de origen materno (hiperandrogenismo gestacional)

Es una causa poco frecuente de virilizacion fetal que puede deberse tanto a la produccién excesiva
de andrégenos maternos como a la ingesta materna de andrégenos o de medicamentos con accion
androgénica. La virilizacion fetal depende principalmente de la etapa del embarazo durante la cual
se produce la exposicién a los andrdégenos: si ocurre al principio del embarazo puede ocasionar
fusién labioescrotal y clitoromegalia, si ocurre después de las 12 semanas de gestacidn sélo se

produce hipertrofia de clitoris androgénica (Speroff y Fritz, 2012, p.362).
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4.2.3. DSD con cariotipo 46,XY

4.2.3.1. Trastornos del desarrollo gonadal

o Disgenesia gonadal completa (sindrome de Swyer)

Este sindrome es una disgenesia poco frecuente cuya causa es desconocida en la mayoria de los
casos. Los testiculos disgenéticos no producen hormona antimilleriana ni andrégenos, por lo tanto
los genitales tanto internos como externos son femeninos: existe desarrollo normal de vagina, cuello
uterino, Utero y oviductos. Las personas con este sindrome suelen acudir a consulta médica por

retraso en la maduracidn sexual y amenorrea primaria (Speroff y Fritz, 2012, p.365).

o Disgenesia gonadal parcial

Es un grupo de trastornos provocados por mutaciones genéticas que generan anomalias del
desarrollo y del funcionamiento gonadal. Las personas con este tipo de disgenesia pueden tener o
carecer de estructuras miillerianas y su fenotipo puede ser muy variable: los genitales externos

pueden ser femeninos, masculinos, o atipicos (Speroff y Fritz, 2012, p.366).

o Sindrome de regresion testicular

En este sindrome los testiculos se desarrollan de manera normal durante la vida fetal, pero
desaparecen posteriormente en algin momento de la gestacidn. El neonato puede carecer de
testiculos (anorquia), conservar sélo uno de ellos, o poseer algo de tejido testicular. La evolucién de
este trastorno auln no se esclarece por completo. Si la pérdida de tejido testicular se produce en un
momento avanzado de la gestacidn, los genitales externos e internos alcanzan a virilizarse. Sin
embargo, si la pérdida es bilateral y precoz, puede tener como consecuencia una masculinizacion

incompleta y la presencia de un falo pequefio (Speroff y Fritz, 2012, p.367).

4.2.3.2. Trastornos de la sintesis androgénica

Para que el feto pueda sintetizar andrégenos son necesarias diversas enzimas y proteinas
reguladoras. El déficit de alguno de estos elementos puede provocar la disminuciéon de la produccién
de andrégenos fetales. En estos trastornos es generalmente la virilizacién externa la que se ve

alterada, mds que la virilizacidn de los genitales internos (Speroff y Fritz, 2012, p.367).
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o Deficiencia de 5a-reductasa esteroidea

Existen dos tipos de enzimas de 5a-reductasa esteroidea, el tipo 1 y el tipo 2. Las personas con
deficiencia de 5a-reductasa esteroidea tienen enzimas del tipo 1 normales, pero las del 2 son
anormales. Estas enzimas del tipo 2 son las responsables de la conversién de testosterona en
dihidrotestosterona (DHT), la cual es a su vez responsable del desarrollo de los genitales externos

masculinos, de la formacién de la uretra y de la préstata (Speroff y Fritz, 2012, p.368).

La deficiencia de 5a-reductasa esteroidea es un trastorno autosémico recesivo. Los
individuos con esta deficiencia tienen un cariotipo 46,XY, genitales internos masculinos (ya que su
desarrollo depende de la testosterona y no de la DHT), genitales externos predominantemente
femeninos al nacer (fusién incompleta de pliegues labioescrotales, falo mediano, abertura uretral
generalmente en periné, abertura urogenital que asemeja una vagina corta y ciega), y los testiculos
se encuentran en los canales inguinales o en los pliegues labioescrotales. La caracteristica distintiva
de esta deficiencia es que la mitad de los individuos que la presentan, o mas, se virilizan en distinto

grado durante la pubertad (Speroff y Fritz, 2012, p.367).

Ademas de la deficiencia de la 5a-reductasa esteroidea, existen otros trastornos en la
sintesis androgénica producidos por la deficiencia de alguna de las siguientes enzimas: 17o-
hidroxilasa, 3B-hidroxiesteroide deshidrogenasa, 17B-hidroxiesteoide deshidrogenasa, P450
oxidorreductasa. En todas estas deficiencias la produccién de andrégenos esta disminuida y los
genitales externos suelen presentar distintos grados de masculinizacidn incompleta. A la mayoria se

les asigna sexo femenino al nacer. (Speroff y Fritz, 2012)

o Deficiencia de la proteina reguladora aguda esteroidea (StAR)

Esta deficiencia es la causa de la hiperplasia suprarrenal lipoide congénita: la forma menos comun
pero mas grave de HSC. En este tipo de hiperplasia existe una deficiencia global de todas las
hormonas esteroideas suprarrenales y gonadales y un aumento en la produccién de
adrenocorticotropina (ACTH). Los recién nacidos suelen tener genitales externos femeninos y
padecen sintomas de insuficiencia suprarrenal grave al poco tiempo después de nacer o en los
primeros meses de vida. La mayoria de los individuos con este tipo de hiperplasia, que han sido

documentados, fallecieron en los primeros meses de vida (Speroff y Fritz, 2012, pp.371-372).
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4.2.3.3. Trastornos de la accion androgénica

Estos trastornos se conocen como sindromes de insensibilidad androgénica. Se deben a mutaciones
en los receptores de andrdgenos, los cuales pueden existir pero ser anormales, o pueden ser
normales pero haberlos en menor cantidad, o pueden faltar por completo. Dependiendo de cual de

estas opciones se trate, sera el fenotipo del individuo (Speroff y Fritz, 2012, pp.371-372).

o Sindrome de insensibilidad androgénica completa

El gen que codifica el recetor de andrégenos se localiza en el cromosoma X, por lo que el sindrome
se transmite con un patrén de herencia recesiva ligada a dicho cromosoma, y su causa se puede
atribuir a numerosas mutaciones que pueden inactivar al gen codificador, produciéndose una
insensibilidad androgénica. En este sindrome, el desarrollo de los conductos mesonéfricos (que es
inducido por andrdgenos) no se lleva a cabo con normalidad. Usualmente no hay Utero ni trompas
debido a la produccién normal de hormona antimilleriana. En cuanto a genitales externos, éstos
son tipicamente femeninos. Los testiculos pueden encontrarse en el abdomen, en los canales

inguinales, o en los labios mayores (Speroff y Fritz, 2012, pp.372-373).

o Sindromes de insensibilidad androgénica incompleta o parcial

Es un grupo de trastornos que se deben a deficiencias en la accién androgénica. Las personas tienen
testiculos y genitales internos masculinos que pueden estar subdesarrollados, y la apariencia genital
externa varia de acuerdo con el grado de insensibilidad. El cuadro clinico muestra una variabilidad
gue puede ir desde genitales femeninos con leve virilizacién, hasta genitales masculinos poco

virilizados que pueden ser fecundos o estériles (Speroff y Fritz, 2012, p.374).

Dentro de este rubro de sindromes se encuentra el sindrome de Reifenstein, que se refiere
a personas con un fenotipo de predominio masculino pero escasa virilizacidn. El cuadro clinico
habitual es un hombre estéril con genitales internos masculinos subdesarrollados y con escroto
bifido e hipospadias. Sin embargo, la apariencia genital de las personas con este sindrome puede

variar considerablemente (Speroff y Fritz, 2012, p.374).
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4.2.3.4. Defectos del receptor LH (Hormona luteinizante)
o Hipoplasia de las células de Leydig

La produccion de testosterona por las células de Leydig es estimulada por la gonadotropina
coriénica humana (GCh) durante la gestacion y por la hormona luteinizante (LH) después del
nacimiento. La hipoplasia de estas células es un trastorno autosémico recesivo poco frecuente
causado por mutaciones inactivadoras en los receptores LH/GCh que genera ausencia de células de
Leydig maduras en los testiculos. La inmadurez de estas células genera disminucién en la produccién
de testosterona fetal testicular, entorpeciéndose asi la diferenciacién sexual masculina. El fenotipo
se relaciona con el grado de actividad residual de los receptores, y puede variar desde la presencia
de genitales externos completamente femeninos hasta genitales masculinos casi tipicos (Speroff y

Fritz, 2012, pp.376-377).
4.2.3.5. Trastornos de la hormona antimlilleriana (AMH) y su receptor
o Sindrome de hernia uterina inguinal

Es un trastorno autosémico recesivo causado por una falla en la regresién del conducto
paramesonéfrico. Las personas afectadas por este sindrome son personas con genitales externos e
internos tipicamente masculinos, pero poseen una hernia inguinal que contiene estructuras del
conducto paramesonéfrico que no sufrié su completa regresion (puede incluir Gtero y oviductos).

Habitualmente existe criptorquidia (Speroff y Fritz, 2012, p.377).

4.3. Atencion clinica a un recién nacido con genitales atipicos

La presentacion mas comun de un DSD es la atipicidad genital en el recién nacido (Warne y Hewitt,
2012, capitulo 16). Es de fundamental importancia poder realizar un diagndstico lo mas preciso
posible, ya que cada DSD es diferente y algunos pueden conllevar ciertos riesgos para la salud del

neonato. El acercamiento clinico para realizar el diagndstico, usualmente incluye:

= una historia clinica cuidadosa,

. exploracién fisica del neonato,

. ultrasonografia pélvica o sonograma urogenital,
. en ocasiones una cistoscopia,
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. examenes de laboratorio,
. y un cariotipo (Hutson, 2012, Capitulo 11, “Introduction”).

Dependiendo del diagndstico se procede a tomar las medidas médicas necesarias para
proteger la salud y la vida del neonato. Esta ampliamente aceptado en la literatura que el abordaje
de infantes con DSD debe ser realizado por un equipo multidisciplinario. El grupo de especialistas
debe usualmente incluir: un endocrindlogo pediatra, un urélogo, un cirujano, y un psicélogo u otro

especialista de la salud mental (Warne y Hewitt, 2012, capitulo 16).

En México existen las llamadas clinicas de intersexo, que consisten justamente en un grupo
de especialistas (la mayoria médicos) que se rednen con cierta periodicidad (una vez al mes, cada
guince dias, o cuando se considere necesario) para dialogar temas concernientes a los casos clinicos
que presentan diferencias del desarrollo sexual. Estas clinicas suelen estar ubicadas en hospitales

pediatricos publicos de tercer nivel de atencién (Alcantara, 2012, p.105).

Como hemos dicho, la atipicidad genital puede dificultar la asignacién del sexo/género del
neonato. Es por esto, que una parte del abordaje clinico consiste en determinar mediante diversos
criterios, en los que no hay acuerdo generalizado, un sexo/género para que el individuo pueda ser

criado por su familia y pueda vivir en sociedad acorde con dicha asignacidon: como nifio o nifia.

Después de decidida la asignacidn de sexo/género, se presenta la controvertida posibilidad
de realizar una intervencién quirurgica para adecuar la apariencia de los genitales atipicos en
concordancia con el sexo que se le ha asignado. La intervencion para construir genitales femeninos
se llama genitoplastia feminizante y aquella para construir genitales masculinos se llama

genitoplastia masculinizante.

Cada una de estas intervenciones de asignacion de sexo puede incluir varias cirugias. La
genitoplastia feminizante suele incluir: (1) clitoroplastia, (2) reduccién labioescrotal, y (3)
vaginoplastia. La clitoroplastia es una intervencion que consiste basicamente en la reduccién del
tejido eréctil del falo para que parezca un clitoris. Hasta los afos sesentas, el principal procedimiento
quirurgico para abordar los clitoris grandes era la clitoridectomia o escision del clitoris. Sin embargo,
este procedimiento eliminaba un drgano esencial para el funcionamiento sexual adulto (Hutson,

2012, capitulo 17; Wisniewski, Chernausek, y Kropp, 2012, posicién 885).
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La reduccién labioescrotal consiste en separar los pliegues labioescrotales fusionados y
remover el exceso de tejido para crear un introito con sus labios menores y mayores. Mientras que
la vaginoplastia consiste en crear una apertura vaginal adecuada (Hutson, 2012, capitulo 17;

Wisniewski, Chernausek, y Kropp, 2012, posicidén 885).

Por otro lado, la genitoplastia masculinizante puede incluir: (1) reparacion de hipospadias,
para que la apertura uretral quede en la punta del pene; (2) correccion del escroto bifido, que
consiste en fusionar los pliegues labioescrotarles para crear el escroto; (3) orquidopexia, es decir,
descender los testiculos al escroto; y (4) escision de las estructuras Millerianas o su separacién de
la uretra y la escision de cualquier tejido gonadal discordante (Hutson, 2012, capitulo 17,

Wisniewski, Chernausek, y Kropp, 2012, posicién 885).

Como se ha venido diciendo, la genitoplastia no es una intervencién necesaria para proteger
al infante de algun riesgo de salud (Wisniewski, Chernausek, y Kropp, 2012, posicion 877). Sin
embargo, estas intervenciones quirurgicas siguen proponiéndose como posibilidad ante un recién
nacido con genitales atipicos y siguen realizandose con la finalidad de evitarle ciertos tipos de

riesgos: psicolégicos, familiares, sociales.

De acuerdo con la investigacion doctoral de Eva Alcdntara (2012), en las clinicas de intersexo
en México sigue prevaleciendo la teoria de John Money y los Hampson, segun la cual la identidad
de género se establece a los dos afios y “su éxito depende de genitales claramente diferenciados”
(p.112). Alcantara dice que “las discrepancias entre morfologia, genética, fisiologia y fenotipo se
presentan como un reto ante los especialistas, quienes asumen la encomienda de declarar el sexo

definitivo del infante” (p.112).

Como los recién nacidos son incapaces para tomar decisiones y otros deben tomarlas en
nombre suyo, en el capitulo quinto veremos desde qué principios éticos se deben tomar las
decisiones en nombre de otros, y especificamente se revisara el principio del mejor interés como el
adecuado para guiar la decisién sobre intervenir o no quirdrgicamente para asignar un sexo cuando
nace un bebé con genitales atipicos. Es a partir de este principio que en el capitulo siguiente se

emprendera el analisis de si la asignacidn quirlrgica del sexo es una decisidén éticamente justificada.
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5. éEs la asignacién quirudrgica del sexo una decisidn éticamente justificada?

Este capitulo consiste en un andlisis de la asignacion sexual quirldrgica temprana como medida para
reducir los riesgos mas relevantes que ponen en peligro los intereses del bebé y que se cree estan
vinculados al hecho de tener y crecer con genitales atipicos. La aspiracion fundamental es responder
si la cirugia de asignacion sexual es una intervencidn en el mejor interés de los neonatos e infantes
intersexuales. Es decir: {estad justificada éticamente la cirugia desde el principio del mejor interés?,
¢éla cirugia es la decisién que trae consigo un beneficio neto para los infantes? Como mencionan
Merle Spriggs y Julian Savulescu (2006), el tema ético central es si la cirugia hace que la vida del

infante vaya mejor o peor (p.81).

Comenzaré este anadlisis exponiendo una teoria de la toma de decisiones subrogadas que
incluye los principios éticos orientadores basicos para las toma de decisiones en nombre de otros y
gue estipula el principio del mejor interés como el Unico adecuado para la toma de decisiones en
nombre de neonatos e infantes pequefios. Es a partir de este principio que se analizard si la

asignacion sexual quirdrgica temprana es una decision éticamente justificada.

Al hablar de justificacion ética me refiero a la demostracion de que existen suficientes
razones y evidencias para respaldar un juicio o afirmacidn como correcta (Beauchamp y Childress,
2013, p.390). Por lo tanto, cuando me pregunto si la cirugia temprana de asignacién sexual esta
éticamente justificada desde el principio del mejor interés, estoy preguntando si existen suficientes
razones y evidencias para decir que dicho curso de accién es el que mas contribuye al bienestar neto

del individuo intersexual.

Para responder a esta pregunta, realizaré un analisis cualitativo de los riesgos mas
importantes y de la pertinencia de la medida quirdrgica para reducirlos. Dada la heterogeneidad de
las condiciones intersexuales, la relativa novedad de la controversia ética, y el silencio que se
imponia sobre dichas condiciones, ain no contamos con estadisticas claras y representativas
respecto a la probabilidad y magnitud de los riesgos, y por lo tanto desconocemos también hasta
gué punto, probabilisticamente, se pueden reducir. Este trabajo busca aportar algunas reflexiones

a las investigaciones ya existentes basadas principalmente en informacion cualitativa.
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A lo largo de este capitulo se mostrara que el conocimiento actual sobre los posibles
beneficios, riesgos y dafios que puede conllevar la cirugia temprana de asignacion sexual no nos
permite concluir categdricamente que realizarla es en el mejor interés de los neonatos e infantes
intersexuales. Es decir, actualmente no tenemos suficientes razones ni evidencias para afirmar que
la cirugia temprana de asignacion sexual estad éticamente justificada desde el principio del mejor
interés. Al mismo tiempo, la evidencia de la que disponemos no es suficientemente clara respecto

a los beneficios de las cirugias; contrario en lo que respecta a los riesgos que pueden conllevar.

Ademas, se expondrd que dichas intervenciones quirurgicas se sustentan en una serie de
supuestos normativos sobre el sexo, el género y la sexualidad que no tienen suficiente fundamento
tedrico ni empirico en la actualidad, y que son fuertemente cuestionados por los estudios sobre
intersexualidad. Por lo tanto, a partir de este andlisis se respaldard la posicién de algunas
investigaciones de retrasar toda cirugia de asignacién sexual hasta que el individuo intersexual tenga

capacidad para tomar una decision al respecto.

5.1. Decidir por otros: el principio del mejor interés

Los recién nacidos son seres incapaces para tomar decisiones por si mismos. Su incapacidad se debe
a su inmadurez, por lo tanto, se trata de una incapacidad total pero transitoria, siempre y cuando el
bebé siga un curso de desarrollo que no ponga en peligro su capacidad futura para tomar decisiones.
Cuando los individuos no son capaces para decidir, como es el caso de los neonatos e infantes

pequenos, entonces otros pueden hacerlo, de manera justificada, en nombre suyo.

Un tema apremiante para la bioética es dilucidar cdmo se deben tomar las decisiones en
nombre de otros. Allen E. Buchanan y Dan W. Brock (2009) han elaborado una “teoria de la toma de
decisiones subrogada”, entendiendo por teoria a “un conjunto coherente de principios relacionados
entre si de una manera sistematica, y con suficiente poder para resolver una amplia gama de

problemas importantes” (p.97).

Un elemento caracteristico de la teoria de Buchanan y Brock (2009) es su concepto de
capacidad. Para ellos, la capacidad es siempre relativa porque siempre es capacidad para
desempenar alguna tarea, para hacer algo. En el contexto de su teoria, la capacidad se refiere a la

aptitud de una persona en particular para tomar una decisién particular en un momento concreto
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de su vida y en condiciones especificas (pp.28-29). Cuando se determina que dicha persona no es
capaz para tomar esa decisidn en esas particulares condiciones, entonces otros pueden tomarla en

nombre suyo siguiendo el principio ético orientador adecuado.

Dentro de su teoria, estos autores incluyen tres principios orientadores cuya funcién, como
su nombre lo indica, consiste en orientar acerca de cémo se deben tomar las decisiones subrogadas.
Estos principios son: 1) el principio de las instrucciones previas, 2) el principio del juicio sustitutivo,
y 3) el principio del mejor interés. Estos son los mismos principios o estandares éticos que proponen
Tom L. Beauchamp y James F. Childress para las decisiones subrogadas en su clasico libro Principles
of Biomedical Ethics (2013), sélo que los nombran respectivamente como: autonomia pura, juicio

sustituto, y el mejor interés del paciente (p.226). Veamos en qué consiste cada principio orientador.

El principio de las instrucciones previas (o de autonomia pura) es aquél que afirma que
“siempre que haya una instruccion previa, clara y de buena fe, ésta debe cumplirse” (Buchanan y
Brock, 2009, p.107). Este principio se utiliza exclusivamente en pacientes que son incompetentes
para tomar decisiones, pero que en el pasado fueron competentes y expresaron de manera

auténoma sus preferencias de tratamiento (Beauchamp y Childress, 2013, p.228).

El principio del juicio sustitutivo “afirma que el sustituto debe elegir lo que el paciente
elegiria si fuera capaz y tuviera conciencia de las opciones médicas y de las implicaciones de su
enfermedad, asi como de su incapacidad” (Buchanan y Brock, 2009, p.107). Es decir, este principio
ético consiste en tomar aquella decision que la persona incompetente hubiera tomado si fuera
competente. El juicio sera aquel que responda a la pregunta: “équé hubiera querido el paciente en
esta circunstancia?” (Beauchamp y Childress, 2013, p.227). Este principio sélo puede y debe ser
usado en pacientes que fueron competentes antes de caer en un estado de incompetencia, y sélo
si el que estd autorizado para tomar la decisién puede realmente realizar dicho juicio sustituto

(Beauchamp y Childress, 2013, p.227).

Por ultimo, el principio del mejor interés es utilizado cuando no se conocen las preferencias
del paciente y establece que el agente que tome la decision debe elegir lo que mejor responda a los
intereses del paciente. Es decir, se debe determinar el probable beneficio neto mas alto entre las
opciones disponibles y elegir “aquello que promueva al maximo el bien del paciente” (Beauchamp
y Childress, 2013, p.228). Para tomar una decisién basada en este principio, el agente tiene que

asignar diferentes pesos a los intereses que el paciente tiene en cada una de las opciones, y
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sopesarlos en relacidn con los riesgos y costos (Beauchamp y Childress, 2013, p.228; Buchanan y

Brock, 2009, pp.106-107).

Como podemos notar, los tres son principios centrados en el bienestar del paciente. Sin
embargo, tanto el principio de instrucciones previas como el del juicio sustitutivo requieren para su
debida aplicacion que el individuo haya sido un sujeto capaz antes de quedar incapacitado para
tomar decisiones, condicién inexistente cuando se trata de recién nacidos e infantes pequefios. Por
lo tanto, de estos tres principios orientadores propuestos por Buchanan, Brock, Beauchamp vy
Childress, es el principio del mejor interés el Ginico estandar ético que nos puede ayudar a reflexionar
respecto a la decisiéon de asignar o no quirdrgicamente el sexo en recién nacidos e infantes con

genitales atipicos.
De acuerdo con Buchanan y Brock (2009), el calificativo “mejor” de este principio ético:

indica dos factores importantes: algunos intereses son mas importantes que otros en el
sentido de que hacen una mayor contribucidn al bien del paciente, y una decisién particular
puede promover algunos intereses del paciente y frustrar otros. Asi, de acuerdo con el
principio del mejor interés, el sustituto debe tratar de determinar los beneficios netos que
cada opcién traeria al paciente, después de asignar pesos que reflejen la importancia
relativa de los diversos intereses que se afectan cuando a los “beneficios” de cada opcién
se les sustraen los “costos”. (pp.106-107)

El solo hecho de que un tratamiento conlleve beneficios para un individuo no basta para
decir que es en su mejor interés, porque los riesgos o costos de dicho tratamiento podrian superar
los beneficios, y ademas pueden existir otras opciones que tengan mayor beneficio neto (Buchanan
y Brock, 2009, p.133). Para Buchanan y Brock (2009), “el principio del mejor interés expresa una

obligacion positiva, el deber de hacer lo que mejor promueva el interés de alguien o lo que mejor

conduzca a su bien” (p.138).

Hay algunos términos claves para comprender el principio del mejor interés: costo, riesgo,
dafio, beneficio, e interés. Para Beauchamp y Childress (2013), el término “costo” se refiere “tanto
[a] los recursos que se requieren para generar el beneficio como [a] los efectos negativos de
perseguir y realizar dicho beneficio” (p.230). La palabra “riesgo” hace referencia a un posible dafo
futuro, mientras que el término “dafio” es definido como “una complicacién en relacién con los
intereses, particularmente en la vida, la salud o el bienestar” (p.230). Los términos de “minimo

dafio”, “dafio razonable” o “alto riesgo” usualmente se refieren a la probabilidad de que el dafio
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ocurra, pero en ocasiones también hacen alusién a su magnitud, a la severidad del dafio si llegara a
ocurrir. El término riesgo es tanto descriptivo como probabilistico. Los riesgos pueden ser de

muchos tipos: fisicos, psicoldgicos, financieros, y legales (p.230).

El término “beneficio” cominmente se refiere a algo que tiene un valor positivo, como la
vida o el mejoramiento de salud. Sin embargo, en ocasiones también hace alusién a la evitacién de
costos y la reduccidn de riesgos. Beneficio probable seria la contraparte correcta de riesgo (dafio

probable), mientras que beneficio es la contraparte de dafio (Beauchamp y Childress, 2013, p.230).

En cuanto al interés, Buchanan y Brock consideran que los bebés tienen dos tipos de
intereses: (1) intereses actuales, y (2) intereses orientados al fututo o prospectivos. Los intereses
actuales de los bebés son Unicamente de naturaleza experiencial y funcional (orientados a sentir
placer, evitar dolor y mantener sus funciones organicas). Dentro de los intereses prospectivos, estos
autores destacan unos a los que les Ilaman “intereses de desarrollo”, y de éstos sefialan que los
mas importantes son de tres clases: 1) intereses de desarrollo de la agencia, 2) intereses de

oportunidad, y 3) intereses de la relacién humana (2009, pp.254-255).

Buchanan y Brock (2009) explican estos intereses de la siguiente manera:

Dado que el florecimiento humano, el éxito de una vida humana, incluye el ejercicio de las
facultades relacionadas con ser agente, el bebé que es capaz de desarrollar las facultades
necesarias para ser un agente tiene un interés en desarrollar esas facultades y un interés
derivado en las condiciones requeridas para que ese desarrollo se dé. Como para ejercer las
facultades relacionadas con la agencia no sélo hacen falta esas mismas facultades, sino
también las condiciones objetivas para su ejercicio, el interés del bebé por convertirse en
un agente también supone un interés en tener oportunidades (...). Asimismo, en la medida
en que el florecimiento humano requiere relaciones personales —amistad, amor, intimidad,
lazos de lealtad y cuidado—, el bebé tiene un interés en desarrollar las aptitudes para esas
relaciones y en las condiciones objetivas para ejercerlas. (p.255)

Para evaluar si un tratamiento es en el mejor interés de un individuo se necesita analizar
como dicho curso de accidn afectara su existencia; por lo tanto, amerita realizar un juicio sobre su
futura calidad de vida (Buchanan y Brock, 2009, p.133). El sentido sobre la calidad de vida que
interesa en el principio del mejor interés es el llamado intrapersonal o no relativo, “en el cual se
hace un juicio sobre el valor o la calidad de vida de un individuo para ese individuo, sin importar

IH

como la evaluarian la sociedad o quienes aspiran a calcular la utilidad social” (Buchanan y Brock,

2009, p.134).
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Ahora bien, el nacimiento de un bebé con genitales atipicos conlleva la necesidad ineludible
de tomar decisiones trascendentales para la vida presente y futura del recién nacido, decisiones que
ponen en juego sus intereses: beneficiandolos, poniéndolos en riesgo o generando dafio. La
atipicidad genital de un recién nacido preocupa a padres y médicos porque se considera que dicha
diferencia puede poner en riesgo el interés de que ese ser tenga una buena calidad de vida. Las
preocupaciones en torno a la apariencia atipica genital son de diversa indole, las mas relevantes y

pertinentes para el presente analisis son:

1. Preocupacidén respecto al vinculo de los padres con su bebé: que los padres no deseen/no
puedan vincularse con su hijo/a por el hecho de tener genitales atipicos.

2. Preocupacion respecto a cual es el sexo de su bebé y por tanto cdmo deberdn criarlo.

3. Preocupacion por la posibilidad de que desarrolle problemas de identidad de género: que
su identidad no concuerde con el sexo asignado.

4. Preocupaciones respecto al futuro sexual y reproductivo del bebé, a su futuro en pareja.

5. Preocupacién por su bienestar psicoldgico: que tenga problemas derivados del hecho de ser
distinto (Spriggs y Savulescu, 2006).

6. Preocupacion por su integracion y aceptacion social: que sea estigmatizado, discriminado y

violentado por el hecho de ser diferente (Spriggs y Savulescu, 2006).

Cada una de estas preocupaciones es legitima y comprensible. Es posible que algunos
miembros de la sociedad (debido a su incomprensidn, ignorancia o maldad) estigmaticen,
discriminen o violenten a un infante intersexual. Es posible, por tanto, que sufra dificultades sociales
y ello (en parte) lo lleve a padecer problemas de indole psicolégica e interpersonal. Es posible que
su diferencia anatdmica conlleve dificultades en la intimidad sexual, y tal vez no pueda reproducirse.
Es posible, también, que a los padres les cueste trabajo vincularse con un bebé que esta sexuado de
manera atipica. Todo esto es posible, y por lo tanto es pertinente preocuparse y tomar acciones

para proteger al infante de los riesgos que yacen en el fondo de estas preocupaciones.

Tradicionalmente se ha decidido proteger a los infantes de todos estos riesgos por medio
de intervenciones quirdrgicas que “normalicen” la apariencia de los genitales atipicos, es decir,
asignando quirdrgicamente un sexo a temprana edad. La justificacion de las cirugias de asignacion
sexual descansan en: 1) el valor terapéutico de los aparentemente obvios beneficios de la

normalizacidn de la apariencia, 2) los costos imaginados de la anormalidad, y 3) la dificultad que se
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asume van a tener los padres para vincularse con sus hijos si la cirugia normalizadora se retrasa

(Feder, 2014, p.156).

La cirugia de asignacion sexual es una intervencion controvertida porque no esta del todo
claro si traera consigo un beneficio neto para el paciente. Hay quienes piensan que los beneficios
de la intervencién quirdrgica pesan mds que los dafios y otros consideran que pesan mas los dafios
gue los beneficios. La controversia aumenta porque los individuos que serdn quirdrgicamente
intervenidos no son capaces de decidir y otros tienen que tomar la decision por ellos (Benatar, 2006,
p.1) y porque la finalidad de la intervencion es mas bien cosmética: dotarles de una apariencia tipica

a los genitales atipicos (Feder, 2015).

Como se puede notar, las preocupaciones que despiertan los genitales atipicos de un recién
nacido son de indole psicoldgica, sexual, familiar, interpersonal y social. Esto nos lleva a
preguntarnos cudl es el lugar de la medicina cuando se trata de situaciones cuyo centro de
preocupacion lo constituyen cuestiones de dicha naturaleza, situaciones que no son de indole
médica: ées la cirugia la mejor solucion? (Feder, 2014, p.1). No hay controversia alguna sobre las
intervenciones dirigidas a salvar la vida del infante, proteger su salud fisica, o sustentadas en razones
médicas. Sin embargo, existe gran desacuerdo sobre la necesidad de las intervenciones quirurgicas

gue tienen el Unico propdsito de “normalizar” los genitales (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, p.88).

5.2. Analisis de la cirugia de asignacién sexual como medida para reducir los riesgos

Muchas condiciones intersexuales representan “una variacién de una norma de desarrollo sexual
gue no requiere tratamiento médico” (NEK-CNE, 2012, p.8). Es decir, realizar un diagndstico de DSD
“no significa que la persona afectada requiera automaticamente tratamiento médico” (NEK-CNE,
2012, p.7). En un estado intersexual resulta fundamental distinguir entre aquello que pone en riesgo
la salud o la vida del individuo y lo que no. Por lo tanto, se debe distinguir la atipicidad genital de
algun trastorno metabdlico subyacente. En esta investigacion no esta en cuestionamiento la
medicalizacién del trastorno metabdlico ni el tratamiento de cualquier otra condicion que pueda
poner en riesgo la salud o la vida del individuo. Cuestionar la cirugia temprana de asignacion sexual
no es cuestionar las intervenciones médicas necesarias para preservar la salud del neonato e

infante.
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Los genitales atipicos no ponen en riesgo la salud fisica del recién nacido, ni su vida. Los
riesgos que se asocian a esta atipicidad son de otra indole. A partir de la literatura consultada, se

puede decir que los principales riesgos vinculados a tener genitales atipicos son cinco:

1. Riesgo de que a los padres se les dificulte vincularse con su bebé y realizar tareas basicas de
cuidado.

2. Riesgo de que el individuo intersexual sea estigmatizado, discriminado y violentado por sus
pares y la sociedad, principalmente en la escuela (porque suele ser uno de los espacios de
mayor socializacién para el infante).

3. Riesgo de que tenga problemas psicolégicos por el hecho de ser distinto.

IM

4. Riesgo de que no tenga una identidad de género y sexual “estable”.

5. Riesgo de que tenga dificultades para tener relaciones sexuales satisfactorias.

Los defensores de las cirugias de asignacidon sexual consideran que “normalizando” el
aspecto genital los individuos intersexuales tendran mejores vinculos con sus padres, con sus pares
y con sus posibles parejas, menor sufrimiento, y mejores oportunidades sociales porque se cree que
serdn menos estigmatizados y discriminados. Basandonos en la clasificacion de los intereses de
Buchanan y Brock, podemos decir que los intereses que se tratan de proteger mediante la
intervencién quirdrgica son los intereses de la relacion humana del bebé y los intereses de

oportunidad.

En cuanto a los intereses de desarrollo de la agencia o de la autonomia, como bien indican
Julian Savulescu y Merle Spriggs (2006), éstos no se ven dafados independientemente de la decision

gue se tome respecto a la asignacidn quirurgica del sexo. La autonomia, dicen estos autores:

se trata sobre autogobernarse y tomar decisiones acerca del curso que la propia vida debe
seguir. Se trata de actuar o elegir de tal manera que se reflejen preferencias y valores, y
depende de una forma particular de pensar. Mientras existan las condiciones bdsicas para
crecer y aprender, la autonomia no depende de las circunstancias en las que se encuentre
una persona. Es posible ser auténomo vy realizar decisiones auténomas en horizontes
reducidos y también cuando las opciones no son de nuestro agrado. (p.88)
Sin embargo, aunque la futura autonomia del individuo intersexual no esta en riesgo
independientemente de la decisidon que se tome, al intervenir quirdrgicamente se corre el riesgo de

cerrar oportunidades para que el sujeto pueda vivir acorde con lo que es valioso para él y ejerza su

agencia en ese sentido. En este analisis veremos como la asignacion quirurgica del sexo puede fallar
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en proteger al neonato de los riesgos y cdmo dicha intervencién puede (en si misma) ser generadora
de dafio. A continuacién, se analizara cada uno de los riesgos mencionados y la pertinencia de la

cirugia de asignacion sexual para reducirlos.

5.2.1. Riesgo 1: que a los padres se les dificulte vincularse con su bebé y realizar tareas basicas de

cuidado

Es incuestionable que un elemento fundamental para el bienestar de los bebés e infantes es ser
cuidado y querido por sus cuidadores, usualmente los padres. La calidad del vinculo de los padres
con sus descendientes puede ser un factor de proteccidn o uno de riesgo para la vida de los hijos/as.
Los genitales atipicos suelen generar sufrimiento, angustia y confusién en los padres, y se considera
gue esta situacion de incomprensién y temor puede dificultarles el vinculo con su bebé y su cuidado.
Por lo tanto, cuando nace un bebé con genitales atipicos resulta evidente que el equipo
multidisciplinario debe dedicar parte de su atencidn a los padres, ayudarlos a comprender, disminuir

sus confusiones, sus angustias, y las dificultades de vinculacidén con su bebé si las hubiera.

Resulta interesante que en la bibliografia sobre intersexualidad se hable de la posible
dificultad de los padres para vincularse con su bebé y cuidarlo, pero no se identifique esta “dificultad
para su cuidado” como una posible forma de maltrato por parte de los padres, siendo la desatencién
y la negligencia formas de maltrato infantil de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS)?. Entre los muchos factores de riesgo para el maltrato infantil, la OMS incluye el hecho de

|II

gue el infante tenga “un rasgo fisico anormal” y que los padres tengan “dificultades para establecer
vinculos afectivos con el recién nacido” (Maltrato infantil, 2016, “Factores de riesgo”). Por lo tanto,
dado que actualmente, en general, se suelen interpretar los genitales atipicos como “anormales”,
podemos considerarlos como un factor de riesgo para la desatencion, la negligencia y el maltrato

por parte de los padres.

Una vez conocido este riesgo, aunque desconozcamos su probabilidad y magnitud, las

preguntas que toca responder son: écomo ayudar a los padres a comprender la situacion?, éicémo

4 La OMS define el maltrato infantil como “los abusos y la desatencién de que son objeto los menores de 18
afos, e incluye todos los tipos de maltrato fisico o psicoldgico, abuso sexual, desatencidn, negligencia y
explotacion comercial o de otro tipo que causen o puedan causar un dafio a la salud, desarrollo o dignidad del
nifio, o poner en peligro su supervivencia” (Maltrato infantil, 2016).
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ayudarlos a vincularse con su bebé y cuidarlo?; es decir, éicdmo prevenir la desatencion y
desvinculacion por parte de los padres? Uno de los objetivos de la cirugia temprana es precisamente

brindar esta ayuda a los progenitores (Spriggs y Savulescu, 2006).

Ahora bien, ¢de qué forma la cirugia de asignacion sexual puede ser una medida para
aminorar el riesgo de desvinculacién y desatencién? Se cree que el aspecto genital tipico logrado
mediante cirugia genera la ilusion de que la condicidn intersexual se ha resuelto y puede brindar a
los padres la idea tranquilizadora de que su bebé tiene “un sexo claro y estable”, que su identidad
de género no estd en duda y que se correspondera con sus genitales, aunque nada de esto esté
realmente garantizado por la intervencion quirurgica. Este argumento a favor de la cirugia considera
gue “normalizar” los genitales del infante ayudard a disminuir la confusion, ansiedad y preocupacion
de los padres (Hutson, Warne y Grover, 2012, Introduction, parrafo 2), y que este beneficio

psicoldgico de la cirugia favorecera el cuidado del bebé y el vinculo de los padres con él.

La pregunta que ahora corresponde formular es si la eliminacién de este factor de riesgo —
la atipicidad genital—, mediante procedimientos quirdrgicos irreversibles es la respuesta adecuada
como medida de prevencién. De acuerdo con la OMS (2016), el maltrato infantil no es unicausal, es
decir, no puede explicarse Unicamente por la presencia de un factor de riesgo, en este caso por la
atipicidad genital. Del mismo modo, tampoco puede esperarse que eliminando un solo factor se
prevenga adecuadamente la desvinculacion y el maltrato. Ademas, no estamos hablando de
cualquier factor de riesgo, sino de uno que estd encarnado en el cuerpo del infante y que lo hace
vulnerable sdélo porque lo hace distinto a la mayoria. Es como si el maltrato hacia las personas que
tienen piel obscura (que sin ser un rasgo “anormal” los hace mas vulnerables a la discriminacion) se

intentara prevenir o resolver sometiendo a dichas personas a un procedimiento para aclarar su piel.

Ademas, en la actualidad contamos con cierta evidencia empirica —testimonios de adultos
intersexuales que no fueron intervenidos quirdrgicamente en la infancia—de que la vinculacién de
los padres con su bebé, y su cuidado, no es necesariamente entorpecida por la anatomia genital
atipica. Como es el caso de Margaret y su hija Sue, quien nacié con un clitoris mas grande de lo
usual. Margaret prefirié no seguir la recomendacién médica de reducirlo quirdrgicamente y eligio
dejarle dicha decisidn a su hija. Sue nunca quiso reducir su clitoris. Sue y Margaret mantienen una
buena relacion y comunicacion. Sue dice: “no me averglienzo de mi fisiologia, de mi anatomia, (...)

no ha sido para nada un detrimento para cualquier aspecto de mi desarrollo —social, psicoldgico,
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sexual, u otra cosa— y no tengo arrepentimientos, ni recelos respecto a cdmo soy. A decir verdad,

no preferiria ser de ninguna otra manera” (Dreger y Chase, 1999, p.88).

Por otro lado, actualmente no contamos con evidencia de que la “normalizacién” de los
genitales atipicos se correlaciona de manera positiva con la mejora del vinculo parental y el cuidado
de los padres hacia su hijo/hija (Hughes et al., 2012, p.153). Pero si contamos con alguna evidencia
de que la cirugia de asignacién sexual puede, en ocasiones, lastimar el vinculo entre padres e

hijos/as.

La fildsofa Ellen K. Feder (2014) realizé una investigacién en Estados Unidos que consistid
basicamente en escuchar las narrativas de padres cuyos hijos/as intersexuales fueron intervenidos
quirdrgicamente a temprana edad y en entrevistar a algunos médicos tratantes de infantes con
anatomias sexuales atipicas. Lo que encontré durante su investigacién la llevo a plantear seriamente
la idea de que el tratamiento quirurgico de asignacidn sexual en la infancia ha sido en realidad un
tratamiento para los padres y no tanto para sus hijos/as. De acuerdo con su investigacion, la
intervencién quirdrgica parece estar mdas enfocada en aliviar a los padres y ayudarles a vincularse
con su bebé, y sélo indirectamente en generar un beneficio para el infante. Si Feder estd en lo
correcto, la cirugia de asignacion sexual no estaria cumpliendo con el requisito indispensable del

principio ético del mejor interés: centrarse en el beneficio del paciente.

En su investigacién, Feder (2014) encontrd que los médicos, en general, piensan que sin la
cirugia de asignacion sexual los padres van a ser incapaces de vincularse con su bebé. Y dado que el
bienestar del infante depende del amor y la aceptacion de los padres, entonces la cirugia aparece
como imperativa (p.88). Sin embargo, Feder dice que “haciendo el alivio del sufrimiento de los
padres la finalidad del tratamiento, y buscando resolver o disminuir ese sufrimiento mediante la
alteracion del cuerpo del infante, haciéndolo tolerable, el infante no es visto. Condicionando el amor
de los padres hacia el infante por la apariencia de éste pone ese amor en cuestién” (p.107). Los
testimonios evidenciaron para Feder que, al enfocarse en la apariencia genital, los padres pueden

estar poniendo en riesgo a su bebé, asi como su relacién con él (p.57).

Los hallazgos de Feder coinciden con los de la antropdloga y bioeticista Katrina Karkazis
(2008). Ella encontré en su investigacion que aquellos individuos que de adultos se dan cuenta lo
gue les hicieron de infantes suelen reaccionar, entendiblemente, con enojo hacia sus padres; “este

enojo ha destruido algunas relaciones o tensado severamente otras” (p.227).
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Cabe preguntarse como es que accediendo a una cirugia que modifique la apariencia genital
de su bebé puede un padre poner en riesgo la relacidn con su hijo/a. La cuestidn central es que si la
cirugia conlleva algun tipo de dafio (como ha sucedido muchas veces), aunque los padres no hayan
sido los cirujanos, ellos son los responsables de haber consentido dicha intervencidn. El asunto se
vuelve mas espinoso y riesgoso cuando los padres estan consintiendo a una cirugia que carece de
fines claramente terapéuticos, es decir, que no tiene como objetivo aliviar o prevenir algun riesgo o
dafio fisico. Los efectos dafiinos de dicha intervencidn quirirgica seran el resultado de una decisién
en la que los padres fueron participes. Ejemplo de esta situacion es el caso de Ruby, la primera

madre a la que entrevistd Feder para su investigacion.

Ruby tuvo dos hijas, la mayor se llama Paige y la menor Maggie. Ambas nacieron con
hiperplasia suprarrenal y genitales atipicos: clitoris mas grandes de lo usual y labios fusionados. Se
les realizé una clitoridectomia a los pocos meses de nacidas y otra serie de cirugias para hacer que
sus genitales lucieran femeninos. La relacidon de Ruby con sus hijas ha sido dificil por el enojo que
tienen hacia ella por haber consentido a cirugias innecesarias y que han sido fuente de sufrimiento
fisico y emocional. Ruby considera que su relacién con Paige ha mejorado debido a una exploracién
detallada de dicho sufrimiento y debido a la psicoterapia. Sin embargo, su relacién con Maggie ha
sido mas complicada. Ruby comenta: “Maggie esta enojada conmigo ahora como adulta. Ella siente

que fue violada, médicamente violada. Y tiene razén” (Feder, 2014, p.49).

Ademas de los efectos negativos que puede traer consigo la cirugia de asignacidn sexual (los
cuales se abordaran mds adelante), cuando los padres consienten a esta cirugia, siempre existe el
riesgo de que el sujeto al crecer esté en desacuerdo con el sexo quirdrgicamente asignado y, por lo
tanto, con la decisiéon tomada por sus padres. Esta situacion pone a los progenitores en la dificil
tarea de (sin argumentos suficientes) intentar rendirle cuentas a su descendiente por la decisién
tomada en nombre suyo. Es posible que la relacién parental pueda lastimarse cuando los padres se

vean incapaces de justificar su consentimiento a intervenciones irreversibles e innecesarias.

Jirgen Habermas, en su libro El futuro de la naturaleza humana (2002), esgrime varios
argumentos para objetar la eugenesia liberal, algunas de sus ideas nos pueden servir de apoyo para
comprender mejor el riesgo que implican las intervenciones quirdrgicas no terapéuticas para los
intereses de oportunidad y de relacidn del bebé o infante intersexual. De acuerdo con Habermas,
“todas las intervenciones terapéuticas, también las prenatales, tienen que depender de un

consenso, al menos supuesto contrafdcticamente, con el posible afectado mismo” (p.118). Para
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Habermas, “suponer tal conformidad sélo tiene fundamento en los casos de un sufrimiento extremo

indudable, pronosticable con seguridad” (pp.118-119).

La asignacion quirdrgica del sexo se ha realizado histéricamente en un contexto de
incertidumbre respecto a muchos tépicos importantes para la vida del infante: incertidumbre
respecto a su identidad de género, a su orientacidn sexual, y principalmente respecto a lo que ese
individuo, cuando crezca, valore y considere importante para una vida buena. Como bien sefiala
Habermas, en un futuro habra que rendirle cuentas al sujeto intersexual; por lo tanto, la justificacion
de las intervenciones debe poder contemplar, al menos imaginativamente, que se contara con el
asentimiento del individuo al crecer. Sin embargo, dada la gran incertidumbre en que se toma la

decision, el deber de imaginar dicho consentimiento se ve seriamente dificultado.

De hecho, el eticista Kenneth Kipnis y el sexélogo Milton Diamond (1999) consideran que en
este contexto de incertidumbre no es posible que los padres de los infantes intersexuales den su
consentimiento informado para estos procedimientos quirdrgicos, porque la profesién médica no
ha evaluado sistematicamente cédmo les va en la vida a los adultos intervenidos en la infancia. Los
médicos no pueden decirle a los padres cuales son los riesgos y los beneficios a largo plazo porque

los estudios necesarios para saberlo no se han realizado todavia (p.187).

Una persona intersexual que ha sido intervenida quirdrgicamente cuando nifio/a, en donde
dicha intervencidon carece de fines claramente terapéuticos, sino responde mas bien a fines
estéticos, vivira con la consciencia de que sus genitales han sido manipulados con la sola intencidn
de influir en su aspecto fisico por ser éste considerado un impedimento para una vida buenay sana.
Como veremos mas adelante, esta mirada que patologiza los genitales atipicos a tal grado de
considerarlos un impedimento para una vida buena puede contribuir a que el sujeto intersexual

construya una imagen negativa de si mismo y de su disposicién corporal.

Es importante sefialar que los padres no necesitan justificar ante su hijo/a aquello que
biolégicamente acontecié y que no es una enfermedad, es decir, la atipicidad genital, pero si se
verdn impelidos a justificar sus decisiones y los efectos de éstas. Cuando un bebé o infante pequefio
ha sido sometido a una cirugia de asignacién sexual, “la irrevocabilidad de las decisiones de otros

o

han encauzado... [su] biografia” (Habermas, 2002, p.110). Las decisiones ajenas han limitado “el
horizonte de [sus] futuros proyectos de vida” (Habermas, 2002, p.111). Al consentir una cirugia de

asignacién sexual, los padres no sélo estan eligiendo la apariencia de los genitales de su hijo/hija,
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estan eligiendo su identidad y cémo debera ubicarse en el mundo y relacionarse como ser sexuado
con otras personas. La decision quirudrgica determina un “deber ser” que se queda fijado en la carne
mediante la cirugia. La concepcidn de lo que es valioso e importante para una vida buena esta siendo

impuesta desde el exterior y puede estar seriamente errada.

El filésofo Philip Kitcher, en su libro titulado Las vidas por venir (2002), aborda el potencial
de los avances en genética para contribuir al bienestar de los seres humanos. Una seccion de su
libro que trata sobre la calidad de las vidas comienza con la siguiente pregunta: “équé hace que una
vida marche bien o mal?” (p.278). Kitcher considera que una condicién de cardinal importancia para
cualquier vida, es “la capacidad para formarse una idea del yo y para formular, por uno mismo, qué
es lo importante” (p.281). El dice: “en lugar de concentrarme en el placer o en la ausencia del dolor,
considero que la esencia de una vida minimamente valiosa es el ideal que ha elegido esa persona
para dar direccion a su vida” (p.281). Kitcher, Buchanan y Brock coinciden en la importancia crucial
para cualquier vida de poder dilucidar y elegir por uno mismo lo que es importante y valioso, y

ademas tener las oportunidades de vivir en concordancia con dichos valores.

El filosofo David Benatar (2006) menciona un paralelismo entre la cirugia de asignacion
sexual y la separacion de gemelos siameses. En ambos casos, quienes toman las decisiones han
supuesto que para los gemelos siameses es mejor para su calidad de vida estar separados que
juntos, y que para las personas intersexuales es mejor tener genitales tipicos que atipicos. Sin
embargo, lo que las investigaciones han encontrado contradice estas suposiciones respecto a lo que
es mejor para la vida de estas personas. La mayoria de los gemelos siameses que no fueron
separados estan satisfechos de no haberlo sido y también la mayoria de los que fueron separados
estan felices de haberlo sido. No obstante, estos hallazgos contrastan con aquellos de la cirugia de
asignacion sexual, en donde muchos de los que fueron quirdrgicamente asignados a uno de los dos

sexos desean no haber sido sometidos a dicha cirugia (p.9).

La vivencia de algunas personas intersexuales de su “ser distintos” a la mayoria, comienza a

|”

cuestionar la creencia de que ser “normal” o “tipico” es mejor, mas deseable o preferible que ser

“anormal”, “atipico” o “diferente”. Hale Hawbecker (1999) nace en 1960 con un pene pequefio y
criptorquidia, sus padres rechazaron la recomendacién médica de realizarle una genitoplastia
feminizante, pero a los 2 afos le extirparon los testiculos por supuesto riesgo cancerigeno.

Hawbecker comenta: “mi condicidn fisica no me ha impedido disfrutar las cosas realmente

80



maravillosas de la vida —un atardecer perfecto, una comida espléndida, la risa de un amigo cercano,

o la dulzura de un beso de mi amada. Estoy contento de ser quien soy” (p.113).

Otros testimonios que nos puede llevar a pensar que el intrinseco e incuestionado valor de
la “normalidad” puede estar errado es el de Elissa Ford y el de Kim. A Elissa le realizaron una
reduccién de clitoris que la hizo perder sensibilidad; ella comenta “aunque estuviera garantizado
gue no perderia sensacidn, no me haria la cirugia porque estoy bastante contenta con la idea de
gue hay una gran variedad en la vida. En ocasiones si me asusta que yo soy la personificacion de la
variedad, pero al mismo tiempo, pienso que es algo genial” (Karkazis, 2008, p.234). Por su parte,
Kim (1999) es una persona con un clitoris mas largo de lo usual que no fue intervenida en la infancia
y cuyo clitoris puede penetrar a sus compafieras sexuales, comenta: “me gusta el hecho de que
todos somos individuos Unicos, que requieren una amplia variedad de formas, tamanios, y colores

del cuerpo” (p.100).

5.2.2. Riesgo 2: que el individuo intersexual sea estigmatizado, discriminado v violentado por sus

pares v la sociedad, principalmente en la escuela.

Este es uno de los riesgos que aparece con mas frecuencia en la literatura sobre el tema. Sabemos
gue la escuela es, ademas del hogar, uno de los espacios de mayor importancia para el desarrolloy
el bienestar de los nifios y nifias. Y también sabemos que las sociedades en general suelen

estigmatizar, excluir y violentar a aquellos seres humanos que transgreden las normas establecidas.

Los infantes intersexuales transgreden con su cuerpo un “deber ser” genital. Y esa
transgresién corporal perturba creencias profundamente arraigadas sobre la “naturaleza sexuada”
de los seres humanos, sobre su diferencia sexual esencial, dicotdmica y mutuamente excluyente; es
decir, laintersexualidad cuestiona “el hecho” de que los seres humanos son sélo hombres o mujeres
y que es imposible salirse de esas dos categorias. En un documental israeli sobre intersexualidad
llamado Third Person (Zamir A., y Roeh, Y., 2015), un médico dice que no existe tal cosa de la
intersexualidad y comenta que las personas son “o tomates o pepinos”, queriendo decir que sdlo

hay y puede haber dos sexos: hombres y mujeres.

Si comprendemos que la diferencia sexual (“que el mundo se compone de hombres y

mujeres, nifios y niflas” (Feder, 2014, p.46)) es considerada por la mayor parte de la sociedad como
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un “hecho”, como algo dado, podemos entonces entender que los padres deseen tener hijos
“normales” y que tengan miedo de las consecuencias que (tanto para sus hijos como para ellos)

pueda traer consigo el salirse de ese orden social (Feder, 2014, p.46).

De acuerdo con la Organizacidn de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO), “la violencia por motivo de orientacion sexual o expresion/identidad de género
en el contexto educativo, que a menudo se denomina violencia homofébica o transfébica, (...) se
ejerce contra los alumnos que presuntamente no se ajustan a las normas sexuales y de género
predominantes, lo que abarca a los miembros del colectivo LGBTI, es decir, a personas lesbianas,
gays, bisexuales, transgénero e intersexuales” (La violencia homofdbica y transfébica en el contexto

educativo).

La probabilidad de que ocurra este riesgo de violencia y su magnitud depende de los
contextos en el que se desenvuelva el infante y su familia, pero como los ambientes de inclusion y
respeto de las diferencias aln son escasos y la comprension de la intersexualidad por parte de la
sociedad es incipiente, podriamos atrevernos a especular que es bastante probable que molesten a
un infante que no encaja del todo y que la magnitud de las agresiones puede abarcar un rango muy

amplio, desde una agresidon menor hasta violencia que ponga en riesgo su vida.

Ahora bien, toca preguntarse como aminorar este riesgo para los infantes intersexuales. La
cirugia de asignacion sexual ha sido considerada por mucho tiempo la medida para reducir el riesgo
de estigmatizacidn, discriminacién y violencia. La Iégica que sigue este argumento es la misma que
en el riesgo anterior: si la diferencia genital es un factor de riesgo, entonces al eliminar esa diferencia
mediante cirugia, es decir, haciendo tipicos los genitales atipicos, se anula el factor de riesgo y se

protege al infante.

John M. Hutson, Garry L. Warne y Sonia R. Grover (2012), miembros del equipo
multidisciplinario de atencidn a pacientes con DSD (Disorders of Sex Development) perteneciente al

hospital llamado The Royal Children’s Hospital localizado en Victoria, Australia, comentan:

Es nuestra opinidn que la cirugia temprana tiene beneficios psicoldgicos para el infante, ya
que les permite crecer con genitales de apariencia mas normal, lo cual reduce el estigma
psicosocial y psicolégico asociado con DSD y también minimiza la ansiedad de los padres.
(Introduction, parrafo 2)
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Dada la similitud con el riesgo anterior, corresponde preguntarse nuevamente si la
eliminacidon de este factor de riesgo —la atipicidad genital—, mediante procedimientos quirurgicos
irreversibles, es la respuesta adecuada como medida de prevencién. Cabe sefialar que ninguna
propuesta seria para disminuir la violencia escolar consiste en desaparecer las diferencias que hacen
vulnerables a los infantes, mucho menos mediante intervenciones quirurgicas irreversibles y
médicamente innecesarias. La prevencién se enfoca mds bien en cambios culturales, sociales y
politicos que subrayen la importancia del respeto a la diversidad sexual y que favorezcan la

eliminacién de estigmas y prejuicios®. La cirugia de asignacién sexual deposita la carga de la

enmienda de la agresién en el infante agredido (es él quien tiene que cambiar). Al centrarse en el
cuerpo de los infantes intersexuales se erra el foco de la intervencién y los hace aparecer como

culpables o responsables de sufrir violencia.

Existen muchos otros casos de individuos que tienen algun rasgo que los hace vulnerables
al maltrato por hacerlos distintos a la mayoria: las personas indigenas, las homosexuales, las de piel
obscura, o aquellas que tienen alguna discapacidad. Ahora imaginemos que la intervencion
predilecta para protegerlas consiste en eliminar sus rasgos indigenas, convertirlas en
heterosexuales, someterlas a un proceso para para aclarar su piel, u ocultando lo mejor que se
pueda su discapacidad. Todo esto a temprana edad y sin poder consultar su opinidn. Ante este
escenario de aniquilacién de las diferencias, la protecciéon de los individuos parece no ser una razén
suficientemente buena para estas intervenciones, y debemos preguntarnos si existe otro camino

posible que afecte menos a los individuos que se intenta proteger.

De acuerdo con la Opinién elaborada por la Swiss National Advisory Commission on
Biomedical Ethics en el 2012 (en adelante: NEK-CNE), “una intervencion irreversible de asignacién
de sexo que implica consecuencias fisicas y psicolégicas dafinas no puede justificarse por el hecho
de que la familia, la escuela o el entorno social tienen dificultades para aceptar las caracteristicas
fisicas naturales del infante” (p.13). Hacer esto es ir en contra del bienestar del nifio o nifia, y ademas
no existe garantia de que el propdsito de integrar al infante en la familia o la sociedad se cumpla

(NEK-CNE, 2012). Es decir, no tenemos evidencia empirica que sustente este argumento a favor de

> Para conocer algunas de estas propuestas se puede consultar: 1) el taller de sensibilizacién para prevenir el
bullying homofébico y transfébico en los centros educativos elaborado por la UNESCO en el 2015, y 2) el
articulo elaborado por el Dr. Olivdn Gonzalvo titulado “¢Qué se puede hacer para prevenir la violencia y el
maltrato de los nifios con discapacidades?” publicado en el 2005. Ambos documentos se encuentran en las
referencias.
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la cirugia, hasta el momento no hay conocimiento de que la “normalizacion” de los genitales atipicos

efectivamente evite o disminuya el riesgo de estigmatizacion, discriminacion y violencia.

Ademas de esta falta de evidencia, otra critica relevante a este argumento es el riesgo
paraddjico asociado a esta medida: intervenir quirdrgicamente para evitar la estigmatizacion puede
traer consigo estigmatizacion. Spriggs y Savulescu (2006) encuentran en su analisis que una fuente
conocida de dafio para los individuos intersexuales es la actitud de que los genitales atipicos son
algo vergonzoso. Estos autores mencionan que una de las razones por las que la cirugia temprana
puede hacer que la vida del infante vaya peor es por el mensaje de fondo de que la intersexualidad

es vergonzosa, al grado de que debe ser eliminada mediante cirugia (pp.80-81).

En la literatura, muchos de los adultos intersexuales que fueron intervenidos
quirdrgicamente cuando nifios, mencionan la vivencia de verglienza como el dafio primario
generado por su tratamiento. Para estas personas, fue el tratamiento mismo el generador de su

experiencia de aislamiento, estigma y vergiienza (Feder, 2014, pp.72-73).

Entre 1997 y 1998, Sharon E. Preves realizd entrevistas a profundidad a 41 adultos de
Norteamérica que nacieron con genitales atipicos. Uno de sus objetivos principales era explorar
como los intentos médicos para des-estigmatizar la intersexualidad (basicamente con el silencio y
la asignacion sexual quirurgica) habian sido vividos por dichas personas ahora adultas. Preves (1999)
encontré que muchos individuos que habian tenido cirugias de genitales consideran que la

intervencién aumentd su vivencia de estigma en lugar de mitigarla (pp.52 y 58).

Un argumento que actualmente se suele esgrimir para respaldar la cirugia de asignacién
temprana es la mejora constante de las técnicas quirurgicas. Sin embargo, la activista Cheryl Chase
(1999) ha senalado acertadamente que el progreso quirdrgico no puede ser la respuesta médica a
la intersexualidad, ya que “la fuente primaria de daiio que describen los antiguos pacientes (...) [es]
la actitud subyacente de que la intersexualidad es tan vergonzosa que debe ser borrada antes de
que el infante pueda tener algo que decir sobre lo que se le va a realizar a su cuerpo. La cirugia
temprana es un medio por el cual ese mensaje es transmitido a los padres y a los infantes
intersexuales” (p.147). De hecho, Sherri A. Groveman (1999) considera que la alteracion quirurgica
de la anatomia de infantes intersexuales se sustenta en la incapacidad de ver a la intersexualidad

como algo no patoldgico o vergonzoso (p.26)
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Con estas investigaciones, resulta evidente que si la medida para evitar un dafio puede ser
generadora de ese dafio entonces no parece ser una buena medida. Una fuente conocida de estigma
y verglienza no puede ser la medida adecuada para reducir el estigma y la verglienza; es decir, la

cirugia no puede ser la medida para proteger al infante de la estigmatizacion y la violencia.

En relacidn con los intereses de oportunidad, Spriggs y Savulescu (2006) mencionan que se

realice o no la cirugia existiran opciones que irrevocablemente se le van a cerrar al individuo, dicen:

1. Si la cirugia no se realiza, el infante tendra después la opcién de hacerse o no la cirugia,
pero no tendra la opcidn respecto a si él/ella es estigmatizado como infante intersexual
durante su desarrollo temprano.

2. Si la cirugia si se realiza, el infante tendra opciones abiertas como resultado de tener una

apariencia mas “aceptable”, pero no tendra opcidon mas adelante sobre si realizarse o no la

cirugia. (p.88)

Sin embargo, considero un error contemplar como una opcidn para el sujeto intersexual si
éste sera o no estigmatizado durante su infancia, ya que la cirugia de asignacion sexual no parece
garantizar la no-estigmatizacion. Por lo tanto, no queda claro cuales opciones se cierran para un
individuo intersexual si se decide no intervenirlo quirdrgicamente en la infancia, y tampoco queda
claro cudles opciones se le abren a una persona por tener una “apariencia mas aceptable”. Por otro
lado, es un hecho que una cirugia es un proceso irreversible. Si el infante es intervenido
guirargicamente en la infancia, se remueven tejidos que restan posibilidades quirargicas en un
futuro. Por ejemplo, si se reduce de tamafio lo que podria ser un clitoris grande o un pene pequefio,
ese tejido se pierde de manera irrevocable. Tejido que podria ser requerido para las decisiones
quirurgicas que el sujeto tome cuando crezca. En el mismo texto, estos autores mencionan con
claridad que “la cirugia temprana (...) puede remover opciones que consideramos deben estar

disponibles para la gente — eso es, cémo su cuerpo va a lucir” (p.89).

5.2.3. Riesgo 3: que tenga problemas psicoldgicos por el hecho de ser distinto

La premisa que subyace es la misma que en todos los argumentos anteriores que estan a favor de
la cirugia: tener genitales atipicos constituye un problema, es algo negativo en si mismo. Por lo
tanto, ser distinto a la mayoria porque se tiene genitales atipicos es algo problematico. Siendo esto

asi, tener una atipicidad genital que es en si patoldgica puede traer consigo el riesgo de sufrir efectos
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psicolégicos deletéreos. La solucidn que plantea la cirugia consiste nuevamente en eliminar la

fuente del problema mediante la “normalizacién” genital.

Sin embargo, los problemas psicoldgicos no se generan en un individuo por el “hecho de ser
distinto”. Las personas ricas no tienen problemas psicoldgicos porque el hecho de ser ricas las hace
distintas a la mayoria de la poblacién, y por lo tanto parece una insensatez pensar que sus problemas
psicoldgicos se resuelven quitandoles su fortuna. El problema de los genitales atipicos no estd
localizado en los genitales, ni en el hecho de que sean cuerpos distintos a la mayoria, sino en lo que
dichos genitales significan, y en el pensamiento colectivo los genitales atipicos significan

“anormalidad”, “patologia”.

Katrina Karkazis (2008) senala que, “es s6lo mediante la experiencia que ellos [los infantes]
empiezan a comprender sus cuerpos como diferentes. Que esta diferencia sea experimentada como
ordinaria o extraordinaria, admirable o vergonzosa, depende en gran medida de como el infante es
ensefiado —via la sociedad, los padres, y los médicos— a ver dicha diferencia” (p. 219). Lo que
puede ocasionar dificultades psicoldgicas es el mensaje que se transmite al infante intersexual de
que sus genitales son anormales, patolégicos y vergonzosos. Este mensaje, como ya se menciong,
se transmite desde el momento en que se decide intervenir quirdrgicamente, prolifera en el
pensamiento de las familias y de la sociedad, y corre el riesgo de ser incorporado por el sujeto

mismo.

Es importante sefialar que muchos de los testimonios® que existen de personas
intersexuales (o de sus seres queridos) relatan algun tipo de dafio psicoldgico que ha generado el
tratamiento médico y quirurgico de la intersexualidad, pero alin no contamos con testimonios que
den cuenta del beneficio psicoldgico que se ha pretendido con la cirugia. Karkazis (2008) encontré
gue muchas de las personas intersexuales a las que entrevistd comparten el sentimiento de que el
tratamiento mismo ha contribuido a su vivencia de otredad, de ser diferente en un sentido negativo.
Teresa Diaz, una de las personas entrevistadas por Karkasis, comenta lo siguiente: “que removieran

mi clitoris fue la confirmacién de mi miedo de que yo pudiera ser rara [freakish]” (p.221).

6 Se puede consultar el testimonio de Tamara Alexander (1999), pareja de Max Beck. Max nacié con genitales
atipicos y fue intervenido quirirgicamente en la infancia. También la investigacidn de Katrina Karkazis (2008)
da cuenta de estos testimonios.
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Esto no significa que los individuos con cuerpos atipicamente sexuados no tengan
dificultades y retos propios de su intersexualidad, de su diagnéstico y del cuidado médico que
pudiera implicar. Algunos de estos retos son el cdmo y cuando contarles a otros de su condicién
intersexual, afrontar dificultades de fertilidad, de sexualidad, y asumir orientaciones sexuales

|Il

diversas. Sin embargo, los retos que puede conllevar el “ser distinto” no se resuelven con una
intervencién quirdrgica, mas bien ésta puede sumar dificultades que antes no estaban ahi. Un
endocrinélogo pediatra entrevistado por Karkazis (2008), cita a una cirujana que comenta: “el
propdsito de la cirugia es hacer que la gente se sienta mejor acerca de sus genitales. La psicoterapia

hace lo mismo, pero sin ser irreversible” (p.207).

Justine Good, una madre a la que entrevista Karkazis (2008) y que rechazd la cirugia genital
para su bebé al considerarla innecesaria, comenta: “Es (la no cirugia) el menor de dos males. No es
facil crecer asi (con genitales atipicos), pero de cualquier forma no es fécil crecer. Las diferencias no
son permitidas, pero todo el mundo tiene sus diferencias. Ellos sélo quieren que no sea ridiculizada
o que se vea diferente. Y nosotros tampoco queremos eso, pero somos muy sensibles a todo eso, y

seremos buenos en tener conversaciones francas para que no se sienta rara” (p.207).

También es pertinente preguntarse por qué dificultades de indole psicolégica ocasionadas
por un medio social en general intolerante e incomprensivo con “lo diferente” deben ser tratadas
mediante cirugia. El problema vuelve a centrarse en el lugar equivocado: en el cuerpo del sujeto que
es objeto de violencia y que sufre los efectos de la incomprensién. Centrarse en el cuerpo
atipicamente sexuado transmite el mensaje de que él, el sujeto intersexual, es el problema,
generandose asi un circulo de ideas y preconcepciones cuyos efectos dafiinos ayudan a que dichas
ideas se reproduzcan a si mismas: los genitales atipicos son un problema que generan problemas

gue confirman que los genitales atipicos son el problema.

5.2.4. Riesgo 4: que no tenga una identidad de género “estable”

Actualmente, no conocemos con certeza como se desarrolla la identidad de género ni qué la
determina, sabemos solamente que su desarrollo es influido por factores bioldgicos, psicoldgicos y
socioculturales (Newman, 2012), como la genética, las hormonas prenatales, el inconsciente y la
crianza, pero desconocemos qué influencia especifica desempefia cada uno de estos factores. Este

desconocimiento significa que no es posible predecir la identidad de género en ningin ser humano
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Yy que, aunque minima, siempre existe la posibilidad de que el sujeto se identifique con un género

distinto a aquel con el que fue criado.

Dado que en la intersexualidad los factores influyentes no tienen la concordancia esperada
(como pueden ser las hormonas prenatales, la genética y la crianza), aumenta la incertidumbre y la
preocupacioén de que el infante intersexual desarrolle una identidad de género distinta a su género
de crianza. El propdsito de la cirugia genital ha sido, por mucho tiempo, darle a los genitales un
aspecto que vaya acorde con el sexo/género asignado. Se creia que dicha concordancia aseguraria
qgue el desarrollo psicosexual (entiéndase identidad de género y orientacidon sexual) fuera
concordante con los genitales y la crianza (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, p.100). Sin embargo,
ahora sabemos con certeza que ni la anatomia genital, ni su concordancia con el género de crianza,
determina ni asegura la identidad de género (Benatar, 2006). Siendo esto asi, intervenir
quirdrgicamente con el propdsito de asegurar o aumentar la probabilidad de una dada identidad de

género es francamente erréneo.

Ademds, no sélo el argumento resulta incorrecto dada la evidencia actual, sino que la cirugia
representa un riesgo de dano importante para el sujeto intersexual. Aunque es dificil contar con
estadisticas sélidas dado que se trata de una poblacién minoritaria y con una condicién de gran
heterogeneidad (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003), sabemos que existe alguna probabilidad de que
el infante intersexual desarrolle una identidad de género distinta al sexo quirdrgicamente asignado.
Por lo tanto, intervenir quirdrgicamente para asignar un sexo comporta el riesgo de que el sujeto
no se identifique con ese sexo/género y que la cirugia le cierre al sujeto posibilidades quirurgicas
porque parte de su tejido corporal se ha perdido de manera irreversible en la cirugia al que fue

sometido en su infancia.

No hay que olvidar que se puede asignar al neonato un sexo/género sin ninguna
intervencién quirdrgica. No he encontrado ninguna fuente de informacién (médica, académica,
feminista o activista) que establezca que la intervenciéon quirdrgica es necesaria para la asignacion
de un sexo/género en el neonato. Esto significa que se puede decidir criar al infante como nifio o
como nifia, y con base en eso poderlo nombrar, vestir y educar de acuerdo con las normas
imperantes de lo considerado propio de los hombres o de las mujeres en una sociedad determinada.
Si educar con base en las normas imperantes de género es ético o no, es materia de otro analisis.
Sin embargo, actualmente sigue habiendo consenso de que a los infantes intersexuales se les debe

asignar un sexo/género al nacer.
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Por lo tanto, cuando nace un bebé con genitales atipicos, alguna decisién tendra que
tomarse en relacion con la asignacion —no quirdrgica— de sexo/género. Se ha encontrado que en
la mayoria de los casos las personas intersexuales desarrollan una identidad de género acorde con
el género de crianza (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, pp.95-97); sin embargo, existen variaciones
importantes entre los diferentes diagnésticos de intersexualidad. La identidad de género suele
desarrollarse en concordancia con el género de crianza en la hiperplasia suprarrenal congénita, en
el sindrome parcial de insensibilidad androgénica y en los sindromes con micropene de etiologia
desconocida, mientras que en otras condiciones la diferenciacién de la identidad de género es
mucho mas variable, como en la extrofia cloacal y en la deficiencia de 5a-reductasa (Zucker, 2006,
p.178). Ademds, también es ampliamente conocida la existencia de casos en que las personas
intersexuales solicitan una reasignacion de sexo cuando crecen (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003,

pp.95-97).

La existencia de laintersexualidad, de la transexualidad, de lo transgénero, y de la diversidad
de identidades de género empiezan a cuestionar algunas ideas ampliamente difundidas respecto al
género. Por ejemplo, la idea de que cada ser humano pertenece sélo a un género, que pertenecer
a un género es una caracteristica permanente de un ser humano, y que no se puede pertenecer a
un determinado género en un momento de la vida y luego a otro en un momento diferente. Ahora
se empieza a comprender que la pertenencia de una persona a un género puede ser provisional,
gue pertenecer a un género puede en ocasiones ser permanente y en otras temporal, y que por lo
tanto una persona puede pertenecer a un género una parte de su vida y luego a otro. Por lo tanto,
lo que se empieza a recomendar es que la asignacién del sexo/género de un recién nacido
intersexual, sea considerado por todos los involucrados (incluido el infante cuando vaya creciendo)

como una asignacion provisional (Ozar, 2006).

Ahora bien, ¢qué significa que la asignacion de sexo/género sea provisional? Significa, en
primer lugar, que para algunas personas, la vivencia de su identificacién o pertenencia a un género
no es algo que se entienda o se articule con facilidad, sino que dicha identidad puede ser mas bien
vivida como sutil, algo que se escapa a la claridad de lo dado, o como algo que se consigue, en
ocasiones, sélo con esfuerzo (Ozar, 2006, p.17). En segundo lugar, significa que el sexo/género
asignado al nacer sera su sexo/género hasta que el infante crezca, momento en el que el infante
podra decidir qué género disponible en su sociedad se acomoda mejor a su vivencia personal, a la

vivencia de género que ha venido incorporando en sus primeros afios (Ozar, 2006).
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Desde esta concepcion mas amplia e inclusiva de la diversidad de género, podemos
comprender que el riesgo de que el infante desarrolle una identidad no estable o que cambie no
representa un problema en si mismo. Es un problema sélo cuando otros deciden un sexo/género
que fijanirreversiblemente en el cuerpo del sujeto mediante cirugia. De otra forma, comprendiendo
que dicha asignacion sexo/género es provisional, se proclama que es el individuo mismo el Unico
gue al crecer estara en posicidon para tomar una decisidn en relacién con qué género “embona”

mejor con su vivencia personal e intima respecto a quién es él.

5.2.5. Riesgo 5: que tenga dificultades para tener relaciones sexuales satisfactorias

La disputa comienza al tratar de clarificar qué cuenta como “satisfactorio” en una relacidn sexual.
Para Lynn Gillam, Jacqueline K. Hewitt y Garry L. Warne (2012), dos marcadores biomédicos para
hablar de “satisfaccidon” serian: (1) la habilidad fisica para tener relaciones sexuales con penetracion,
y (2) la habilidad fisica para experimentar orgasmos. Ambas representan la base fisica para

experimentar relaciones sexuales, en este sentido, satisfactorias.

Respecto al primer marcador biomédico, es indudable que si una vagina no es lo
suficientemente profunda o ancha, la penetracidon se verd limitada u obstaculizada por completo, y
qgue si un pene no es lo suficientemente grande para penetrar entonces la penetracion se vera
entorpecida. Por lo tanto, dependiendo de la atipicidad genital, la penetracién puede efectivamente
verse dificultada. En cuanto al segundo marcador, es importante sefialar que la capacidad de llegar
a un orgasmo no estd comprometida por tener un clitoris mas grande, una vagina mas pequefa, o
un pene mas pequeiio de lo habitual, la capacidad para experimentar el orgasmo estd integra en los

estados intersexuales.

Uno de los objetivos de la cirugia es dotarle a los genitales atipicos sus caracteristicas tipicas
para que la funcidn penetrativa de un pene o la funcidn receptora de una vagina no se vean
dificultadas, y para que la vivencia de “normalidad” facilite las relaciones de intimidad sexual y
afectiva. Los resultados quirldrgicos pueden ser muy variables dependiendo de las técnicas
utilizadas; sin embargo, histéricamente los resultados no han sido enteramente satisfactorios. Las
cirugias tempranas de asignacion sexual han generado distintos efectos deletéreos en la vida de las
personas intersexuales, como dolor crénico, pérdida de sensaciones sexuales, imposibilidad de

llegar al orgasmo, necesidad de multiples cirugias (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003; Dreger, 1999).
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No obstante, las técnicas quirdrgicas han mejorado notablemente y empieza a cuestionarse
la utilidad de los estudios retrospectivos, con el gran riesgo como dicen Spriggs y Savulescu (2006)
de dejar de escuchar a los pacientes y sus narrativas porque las técnicas quirurgicas sélo pueden
mas que mejorar conforme pasa el tiempo (p.87). Es importante notar que aunque las técnicas
quirurgicas eliminaran los riesgos fisicos derivados de la cirugia, las preguntas éticas seguirian siendo
pertinentes: ési no conocemos con certeza cudl serd la identidad de género, la orientacidn sexual,
ni lo que el infante intersexual valore, cdmo pretender saber cdmo querra que sean sus genitales y
como deseara que sea su vida sexual al crecer?, ¢por qué tomar una decisiéon subrogada en la
infancia si no existe ninguna urgencia médica y no esperar a que el sujeto pueda decidir por si

mismo?

Dado que las relaciones sexuales no forman parte del desarrollo infantil no parece haber
razones suficientemente buenas para intervenir quirdrgicamente el cuerpo de un infante para que
pueda tener sexo con penetracién muchos afios después de haber sido intervenido. Ademas, existen
riesgos que no se pueden eliminar por completo, como el riesgo irreductible de amoldar
guirdrgicamente los genitales atipicos a los genitales tipicos de un sexo con el que no se sienta
identificado el sujeto al crecer. Y a este riesgo le podemos agregar los riesgos propios de las
intervenciones quirdrgicas: infecciones, dolor, cicatrizacién, pérdida de sensacién. En cambio, si no
se interviene en la infancia, el individuo al crecer podra decidir con base en su identidad, su

orientacién y lo que considere importante si se somete a una cirugia o no.

En cuanto al propdsito de los individuos se sientan mejor con su cuerpo y eso favorezca la
vinculacion sexual y afectiva, la sociéloga Georgiann Davis (2015) encontrd en su investigacion que
“muchas personas intersexuales, incluidas aquellas que se sometieron a intervenciones quirurgicas,
tenian una tremenda cantidad de ansiedad por sus ‘anormalidades’, lo que hacia dificil, si no
imposible, formar relaciones sexuales intimas. Pero (...) la cirugia no es la respuesta para superar
esos conflictos” (p. 93). Davis sefiala que “si la meta de la cirugia es facilitar una sensacion de
normalidad, en gran parte para el beneficio de las relaciones intimas, esta claro que no funcioné

para estas personas” (p.94).

Karkazis (2008) encontrd en su investigacion que las preocupaciones e inquietudes de los
padres respecto a su bebé intersexual son muy distintas a las que tendran esos infantes cuando se
conviertan en adultos. Cuando los padres deciden consentir a la cirugia, piensan que los riesgos y

preocupaciones en torno a la intervencion quirldrgica van a llegar a su fin cuando se retiren los

91



puntos y se cicatricen las heridas. Sin embargo, los efectos reales de la cirugia, y mas en relacién con
la vida sexual, sélo serd posible conocerlos muchos afios después cuando sus hijos e hijas se vuelvan
activos sexualmente. Karkazis comenta que “para los padres, la cirugia llega a su fin cuando el
infante ha sanado fisicamente. Para las hijas, la cirugia y sus efectos permanecen por el resto de sus

vidas” (p.211).

5.3. Conclusiones preliminares

En la actualidad no existen suficientes razones ni suficiente evidencia empirica para justificar
éticamente, con base en el principio del mejor interés, la asignacidn sexual quirdrgica temprana en
infantes intersexuales. La evidencia con la que contamos sefiala que esta intervencién de cardacter

irreversible es innecesaria y puede generar dafios importantes a las personas intersexuales.

Hasta el dia de hoy, contamos con mayor evidencia sobre los posibles dafios de la asignacion
sexual quirdrgica temprana y con poca evidencia de los beneficios pretendidos. Por ejemplo, no hay
testimonios de adultos que por si mismos cuenten sus narrativas positivas y de agradecimiento hacia
los médicos por haberlos intervenido en la infancia, pero si contamos con muchos testimonios que
cuentan sus narrativas de sufrimiento y enojo debido a su intervencion quirdrgica temprana

(Spriggs y Savulescu, 2006, pp.87 y 91).

Esto no quiere decir que podamos concluir que la cirugia no ha conllevado beneficio alguno,
guiere decir que no contamos con evidencia que sustente dichos beneficios. Tampoco quiere decir
gue todos los infantes intervenidos quirdrgicamente sufriran los dafios que puede traer consigo la
cirugia. Pero si significa que existen mayores razones y evidencias para pensar que dichos dafos por

la intervencion pueden de hecho ocurrir.

Ademas, dado que la cirugia ha tenido el propédsito de prevenir dafios que se creen
vinculados con tener y crecer con genitales atipicos, resulta particularmente relevante el hecho de
gue empezamos a contar con evidencia de que sujetos que no fueron intervenidos quirdrgicamente
en la infancia no sufrieron por el hecho de no haber sido intervenidos y se alegran de no haberlo

sido.

En el presente andlisis hemos encontrado las siguientes razones y evidencias que respaldan

la no realizacion de una cirugia de asignacion sexual temprana:
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b)

d)

f)

g)

h)

No hay urgencia médica para su realizacion. Por lo tanto, parece que la inmadurez del
infante no es razdén suficiente para que padres y médicos tomen una decision subrogada
antes de que él pueda decidir sobre su cuerpo.

Es una intervencion irreversible que se realiza en un contexto de incertidumbre sobre
aspectos importantes, como los efectos a largo plazo de la intervencidn, la identidad de
género futura del individuo, su orientacion sexual, y lo que el sujeto mismo considere
importante para una buena calidad de vida.

Parece dificil que los padres puedan dar un consentimiento realmente informado para la
cirugia porque se desconocen los beneficios y riesgos a largo plazo de la intervencion
quirdrgica. Es dificil responder a la pregunta de qué estan consintiendo realmente los padres
cuando consienten la cirugia.

Hay evidencia y razones para pensar que la relacion parental puede verse dafiada, mientras
que no aun no contamos con evidencia ni razones suficientemente buenas para pensar que
la cirugia mejora dicha relacion.

Existe el riesgo de que el individuo al crecer no esté de acuerdo con el sexo asignado
quirdrgicamente.

La cirugia se realiza con base en supuestos externos de lo que es importante para una vida
buena. Sin embargo, la evidencia empieza a contradecir dichos supuestos.

La cirugia puede reducir opciones futuras para que el individuo tome decisiones respecto a
su cuerpo y su identidad acordes con lo que él considera importante y valioso para su vida.
Laintervencién puede ser generadora de verglienza y estigma, originando una idea negativa
del individuo intersexual respecto a si mismo y respecto a su cuerpo. La patologizacién de
los genitales atipicos, el hecho de que se traten como una anormalidad a ser corregida
mediante cirugia antes de que el sujeto pueda decir algo al respecto, ha sido en muchas

ocasiones generadora de intenso sufrimiento para las personas intersexuales.

Kipnis y Diamond (1999) recomiendan retrasar las cirugias de asignacién sexual que se

realicen sin el consentimiento del paciente. Para estos autores, esta moratoria estd suficientemente

justificada por el hecho de que, hasta el dia de hoy, no sabemos si dicha cirugia conlleva mas

beneficios que dafios. Ellos recomiendan que se evite este tipo de cirugias hasta que contemos con

dos tipos de evidencias: (a) que a los pacientes les va generalmente bien después de la cirugia, y (b)

gue a los pacientes les va generalmente mal sin la cirugia (pp.186-187).
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Dado que hasta hoy la evidencia que tenemos nos dice que a los individuos les va
generalmente mal después de la cirugia, y no contamos con evidencia de que les va generalmente
mal sin ella, sino empezamos a tener evidencia de que les va bien sin ser intervenidos, parece que
lo mds razonable es evitar intervenciones tempranas irreversibles y dejarles a los pacientes el rol

central para determinar qué les acontecera a sus cuerpos (Wilson y Reiner, 1999, p.132).

Los genitales atipicos han sido intervenidos quirirgicamente desde que los avances médicos
y tecnoldgicos lo han hecho posible. No se ha dado oportunidad, ni tiempo, ni espacio, para conocer
a las personas intersexuales y conocer su desarrollo sin ser intervenidas desde un inicio. Las
intervenciones quirdrgicas se han sustentado en la idea largamente incuestionada de que los
genitales atipicos son un problema y generan problemas. Las variaciones intersexuales han sido tan
rapidamente “borradas” que no ha habido oportunidad de conocer a los sujetos que las encarnan
ni que ellos se conozcan a si mismos. Como dice Esther Morris (2004): “me siento invadida por el

robo de mi antiguo yo [self] al que nunca llegaré a conocer” (The self | will never know).

Conociendo la historia de la intersexualidad y los testimonios de las personas intersexuales,
se empieza a perfilar como un deber ético cuestionar nuestros acercamientos habituales a lo
distinto, poner en duda nuestra manera de valorar lo tipico por encima de lo atipico, debemos
resistir la tentacion largamente heredada de mirar con juicio negativo todo aquello que no encaje
en lo considerado normal por la sociedad que habitamos. Como dice Robert A. Crouch (1999), “la
patologizacién médica de la intersexualidad debe ser resistida para que las personas intersexuales

reciban el respeto que se les debe” (p.35).

Concluir que la evidencia con la que contamos actualmente no respalda a la cirugia de
asignacion sexual como el camino terapéutico que conlleva el mejor interés del infante, no significa
gue no haya nada por hacer. Aun nos queda por responder una pregunta fundamental: écon qué
otra medida contamos para reducir los riesgos y generar un beneficio neto? En el siguiente capitulo
se propondrd una medida alternativa para reducir los riesgos de la genitalidad atipica, medida que
se aleja de la sala de quiréfano y que juzga de la mayor importancia deconstruir los supuestos

normativos que pueden ser fuente de gran malestar para las personas que no se adecuan a ellos.

94



6. Una medida alternativa

Pensar bien y de manera compleja es una labor dificil. Pensar adecuadamente la intersexualidad nos
ha llevado tiempo, hemos tenido que transitar por una serie de ensayos y errores que han afectado
a muchas personas a lo largo de la historia de la intersexualidad. Si las compresiones erradas nos
han conducido a intervenciones igualmente erradas y con efectos deletéreos en la vida de aquellos
que se quiere proteger, parece esperable que construir una mejor comprensién nos podria conducir
a mejores intervenciones, a unas mas atinadas y respetuosas con las necesidades de las personas

intersexuales y sus familias.

Debemos reconocer que por mucho tiempo hemos desconocido cémo transcurren las vidas
de las personas intersexuales sin ser intervenidas quirdrgicamente en la infancia, y que hemos
intervenido en sus cuerpos sin antes haber investigado las necesidades de las personas a las que se
trata de beneficiar, sino lo hemos hecho basandonos en una serie de supuestos respecto a dichas
necesidades y respecto a los beneficios de las cirugias de asignacion sexual. El tiempo ha pasado y
las voces se empiezan a escuchar, las personas intersexuales comienzan a relatarnos sus vidas y nos

muestran otros caminos posibles para acercarnos a ellas.

En este capitulo se expondrd una propuesta alternativa de comprensién y de intervencién
gue reconoce las posibles dificultades y riesgos (psicoldgicos, familiares y sociales) de tener
genitales atipicos, pero que se aproxima a los individuos intersexuales concibiendo su atipicidad
genital como una mera variante de la biologia humana. Concebir la atipicidad como variante, como
parte de la diversidad humana, es la génesis para un acercamiento no patologizante y no
estigmatizador de los cuerpos atipicos. Este acercamiento consiste, basicamente, en asesoramiento,
educacién (sobre sexo, género, sexualidad e intersexualidad), apoyo psicoterapéutico y grupos de
autoayuda. En esta propuesta, la cirugia de asignacion sexual esta pensada como una opcién que

puede esperar a que el individuo intersexual sea capaz para tomar la decisidn por si mismo.
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6.1. El nacimiento de un bebé intersexual: écual es el problema?, éen dénde esta localizado?

En la mayoria de los casos, los genitales de los individuos intersexuales son atipicos pero sanos. Es
decir, las diferencias anatémicas no conllevan por si mismas un riesgo de salud para el neonato o
infante. Por ejemplo, un clitoris mas grande que el estdndar, un pene mas pequefio, o una vagina
estrecha o mas corta de lo usual, no implican problemas de salud. Como dice Dreger (1999),
“mientras que la intersexualidad puede indicar un peligro metabdlico subyacente, los genitales
intersexuales no estdan enfermos y no tienen que ser tratados como patoldgicos” (p.17). Sin
embargo, en una sociedad dividida en hombres y mujeres, es facil imaginar lo complicado que puede
ser comprender el nacimiento de seres humanos cuyas partes genitales no tienen las formas ni los

tamafios esperados y no se ubican facilmente como individuos de sexo femenino o masculino.

La historia de la intersexualidad nos revela que la perspectiva médica tradicional ha
localizado el problema de la intersexualidad en los cuerpos atipicos, sélo asi es entendible que
genitales sanos han sido sistematicamente intervenidos para adecuarlos a las expectativas. Con
expectativas me refiero no sélo a los estandares respecto a cdmo deben lucir dichos genitales, sino
también expectativas respecto a la categoria sexual binaria y excluyente (hombre o mujer) que
cualquier sujeto debe ocupar en la sociedad. La sola valoracion de los genitales atipicos como un
problema médico “se vincula al hecho de que nos parezca un fracaso en la consecucién de un estado

deseado” (Engelhardt, 1995, p.225).

Hugo Tristram Engelhardt, doctor en medicina y filosofia, explica en su libro Los
fundamentos de la bioética (1995) que el conocimiento cientifico, especificamente el conocimiento
médico, no puede librarse de las valoraciones morales y no morales de un tiempo y un espacio
especifico, de una cultura particular. Asimismo, expone la manera en que la medicina construye
realidades a partir de las descripciones, explicaciones y diagndsticos que realiza de una situacion
particular, a la que declara como un problema médico y que requiere tratamiento. De acuerdo con

Engelhardt,

la medicina medicaliza la realidad, crea un mundo peculiar y traduce conjuntos de
problemas a su propia terminologia. La medicina moldea las formas en que se materializa el
mundo de la experiencia y acomoda la realidad a nosotros. Asi, las dificultades de las
personas se consideran enfermedades, padecimientos, deformidades, anormalidades
médicas y no inocentes molestias, aflicciones normales o posesiones demoniacas. Los
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problemas médicos estan constituidos por conjuntos de fendmenos susceptibles de

valoracién médica y, hasta cierto punto, de mejoria o curacion. (p.205)

Engelhardt (1995) sefiala cdmo las expectativas sociales y culturales configuran nuestra
manera de observar, de describir, de explicar, y de tratar, lo que legitima a su vez dichas
expectativas. Un ejemplo que menciona es la ablacion del clitoris como tratamiento de la
masturbacion en el siglo XIX (p.210). El ejemplo estelar de la presente investigacidn lo constituye
por supuesto la asignacidn sexual quirdrgica temprana. Para Karkazis (2008), la comprension cultural
gue tenemos de qué es aquello que nos hace hombres o mujeres esta intimamente ligada a la
comprension que la medicina ha construido de la intersexualidad, y de esta compresién se han
desprendido las maneras de intervenir los cuerpos atipicamente sexuados (p.217). El acento en los
genitales atipicos como el problema a resolver nos ha conducido a que la historia de su manejo

médico parezca cada vez mas una historia de fracaso moral (Feder, 2014, p.111).

Un camino alternativo de intervencion que se aleje de la sala de quiréfano sélo es posible si
se reubica la localizacion del problema, removiéndolo de los cuerpos que no se adectan a las
expectativas sociales, culturales y médicas, y trasladandolo a los modelos explicativos esencialistas
del sexo, el género y la sexualidad. Los modelos explicativos, como dice Engelhardt (1995),
“estructuran el sentido mismo de lo que vemos y experimentamos” (p.232). Por lo tanto, resulta
fundamental decidir cémo entenderemos el problema y dénde lo situaremos, ya que “al decidir
ddnde situar un problema, cambiamos el marco referencial para intervenir en él” (Engelhardt, 1995,

pp.251-252).

El problema del que se ocupa el camino alternativo de intervencidn no se ubica en los
genitales atipicos, sino en la incomprensién de aquellos que los miran. El problema, como dice
Crouch (1999), “parece ser un problema con el resto de nosotros” (p.30), y radica en la mirada
anquilosada que tiene la sociedad en general, padres y médicos incluidos, del sexo, género y
sexualidad. Esta incomprensién imbuida de valores culturales sobre el deber ser de los cuerpos
sexuados y del género puede conllevar muchos efectos deletéreos para los individuos
incomprendidos: excluirlos, maltratarlos, violentarlos, desoirlos, y “normalizarlos” mediante

cirugias.

De acuerdo con Engelhardt (1995), “la medicina es un campo ideal para explorar el papel
gue los valores y los objetivos desempefian en el conocimiento cientifico, ya que en ella se

entrelazan el empeno por conocer fehacientemente y la preocupacion por intervenir eficazmente.
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El papel que desempefan en ella los valores sociales es a veces escandalosamente destacado”
(p.208). Recordemos el papel tan importante que jugaba el valor del matrimonio y de la
heterosexualidad en la descripcion, explicacién y tratamiento de la intersexualidad en el siglo
pasado. Ademas, la existencia de dos Unicos y excluyentes sexos sigue siendo un valor cultural que

subyace en las intervenciones quirurgicas de asignacion sexual en la infancia:

como el agua para el pez, el género (como el sexo) es a la vez el medio dentro del cual

vivimos nuestras vidas y al mismo tiempo es parte de las suposiciones de fondo que se dan

por sentado, que rara vez son cuestionadas. Tanto el sexo como el género parecen estar

simplemente alli—naturales, inmutables, duales, y estrechamente unidos. (Crouch, 1999,

p.29)

Cuando nace un bebé con genitales atipicos, los médicos y el equipo interdisciplinario
tratante son los principales responsables de explicarles la situacién a los padres, de ayudarlos a
comprender la condicion de su bebé y a disminuir su angustia y confusidn. Son los encargados de
facilitar las condiciones necesarias para que los padres puedan asimilar la situacién y aceptar al
recién nacido con su condicién intersexual. Los padres se enfrentan al dificil deber de tomar una
decisién respecto a si consentir o no a la cirugia de asignacién sexual, y esta decision la toman
partiendo, principalmente, de la informacidn que los médicos tratantes les transmiten. Por lo tanto,
el contenido de lo transmitido resulta de enorme trascendencia para el consentimiento de dicha
cirugia (Feder, 2014, p.57). Resulta fundamental preguntarse qué les trasmiten los médicos y el

equipo tratante a los padres.

Ellen K. Feder (2014) sefiala que los acercamientos éticos convencionales pueden no tener
las herramientas para considerar la dimension afectica del manejo médico de las condiciones
intersexuales. A este respecto, Feder se pregunta si la emocién/vivencia de “desagrado” de los
médicos (y el desagrado que promueven en los padres) tiene una influencia dominante en el manejo
médico de los cuerpos atipicamente sexuados. Con esta pregunta, Feder traslada la localizacién del
problema de los cuerpos intersexuales a “los cuerpos de aquellos cuyas respuestas constituyen la

fuerza inicial para las practicas normalizadoras” (p.67).

En su libro, Making sense of intersex: changing ethical perspectives in biomedicine, Feder
(2014) comparte una platica sostenida con un médico al que nombra como Dr. Alder. Este médico

cuenta que:
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en dos ocasiones distintas vio mujeres que, sorprendido de descubrirlo en la exploracion,
pudieron haber sido diagnosticadas con un clitoris patolégicamente grande. Ambas mujeres
estaban en matrimonios de larga duraciéon con hombres, y cuando le pregunté a cada una
de ellas si habia enfrentado algin reto debido al tamafio de su clitoris, ambas se
desconcertaron por la pregunta. Cada una reporté tener una vida sexual satisfactoria y no
habian estado conscientes de que habia algo inusual en su anatomia; ni sus esposos habian

hecho mencién alguna de la diferencia anatdmica de sus parejas. (p.77)

Con este relato, Feder (2014) sefiala el caracter cultural del disgusto hacia una anatomia
genital atipica; es decir, este tipo de disgusto toma forma debido a las normas sociales y no es un
disgusto primario, ligado a nuestra biologia (p.77). Las francas expresiones de disgusto hacia los
genitales atipicos que algunos médicos expresaron durante la investigacion de Feder, la llevaron a
darse cuenta que “una vez que el disgusto entra en el campo de los factores motivacionales, se
vuelve mucho mas dificil entender como ‘buena’ la intencién de realizar estos procedimientos, esto

nm

es, ‘para el beneficio de otro’” (p.70). Feder considera que, “mas que buscar los cambios en los
cuerpos de los infantes con anatomias sexuales atipicas, el imperativo para el cambio estd localizado

en el cuerpo de los padres, en los médicos, y en el resto de nosotros” (p.87).

La investigacidén de Feder (2014) coincide con los descubrimientos y la perspectiva de la
doctora en sociologia Georgiann Davis (2015). Ella considera que las ideologias sobre el sexo, género
y la sexualidad estan en el centro de la medicalizacion de los estados intersexuales. Ella encuentra
en su investigacion que actualmente hay médicos en Estados Unidos, asi como buena parte de la
sociedad, que continlan manteniendo comprensiones estrechas y esencialistas sobre el sexo, el
género vy la sexualidad. El esencialismo de género se refiere a que “el género estd —y debe estar—
perfectamente correlacionado con el sexo binario, y que los cuerpos de los individuos que se desvian
de este patrdon requieren modificacién por el bien de la normalidad y la consistencia” (Davis, 2015,

p.72).

Davis (2015) encontrd en sus entrevistas que los médicos mantienen la creencia de que los
individuos son “en realidad” hombres o mujeres. Ella considera que “el peligro de que los
profesionales médicos mantengan estas perspectivas es que son usualmente utilizadas para
justificar intervenciones quirdrgicas innecesarias e irreversibles sobre los cuerpos intersexuales, las
cuales tienen implicaciones de larga duracion para las personas” (pp.21y 74). La profesién médica

se encuentra en una posicién Unica, desde la cual los médicos pueden cuestionar y retar, o
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perpetuar, las ideologias tradicionales sobre el sexo, el género y la sexualidad. Los médicos pueden

ser agentes importantes de un cambio clinico y cultural positivo (Davis, 2015; Crouch, 1999).

6.2. Los riesgos de la incomprensién

La incomprension (o el mantener ideas esencialistas sobre el sexo, el género y la sexualidad) esta
intimamente vinculada con tres de los riesgos principales a los que el individuo intersexual estd
expuesto: (1) el riesgo de que a los padres se les dificulte vincularse con su bebé y realizar tareas
basicas de cuidado, (2) el riesgo de que sea estigmatizado, discriminado y violentado por sus pares

y la sociedad, y (3) el riesgo de que tenga problemas psicoldgicos por el hecho de ser distinto.

Si la incomprension estd en la base de los riesgos, resulta claro por qué algunas
investigaciones estan proponiendo un camino de abordaje distinto. Lo que estos estudios proponen,
basicamente, es que los profesionales de la salud ayuden a los padres a comprender mejor y de
manera mas completa la condicidon de sus hijos/as, evitando la patologizacion de su atipicidad
genital (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003; Dreger, 1999). Es decir, ayudar a los padres a no

IH

sentir/pensar que tienen un bebé “anorma

Para que esto sea posible, resulta indispensable trabajar en la deconstruccién de las ideas
esencialistas respecto al sexo/género que tanto dafio han hecho en la historia de las personas
intersexuales. De estas ideas se ha desprendido la creencia de que la intersexualidad es una
“anormalidad”, creencia que médicos, padres y sociedad en general han transmitido a la vivencia
de si mismos de los individuos intersexuales. Por lo tanto, basicamente, el otro medio disponible
para reducir los riesgos y generar un beneficio consiste en: educacion para la sociedad en general,
con énfasis en los médicos y los padres, y apoyo psicoterapéutico para las familias y los individuos

intersexuales.

Existe suficiente respaldo tedrico y empirico para reconocer que el bienestar psicoldgico y
emocional del infante, y la idea que tenga de si mismo, depende intimamente de la actitud de sus
padres (y de la sociedad en general), respecto a su condicién intersexual, de lo que éstos
piensen/sientan y le transmitan. Las percepciones que los individuos intersexuales tienen de si

mismos “estan moduladas por la influencia [inflected] de las percepciones de sus médicos, sus
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familias, sus amigos y amantes, y la sociedad en general, y también por sus propias suposiciones

acerca de como otras personas los ven” (Karkazis, 2008, p.217).

Cohen-Kettenis y Pfafflin (2003) consideran que “lo que sientan las personas acerca de si
mismas depende en gran parte de cémo ellas consideren su condicion” (p.93). Ponen como ejemplo
que las nifas con insensibilidad completa a los andrégenos pueden sentirse mejor respecto a si
mismas si se consideran “superfemeninas” o superwoman (debido a que su cuerpo reacciona menos
alos andrégenos que el cuerpo de mujeres cromosémicas) que si se consideran como “basicamente

varones” (p.93).

Incluso algunos médicos que siguen considerando que la cirugia temprana tiene beneficios
psicoldgicos para el infante reconocen que los deseos y las creencias de los padres son éticamente
significativas porque estan intimamente implicadas en el bienestar psicosocial del infante: “cémo
se siente el infante acerca de si mismo estd fuertemente influido por las actitudes y
comportamientos de los padres, y la relacién padre-hijo/a es la base del bienestar general del

infante” (Gillam, Hewitt y Warne, 2012, Respecting the parent’s wishes and beliefs, parrafo1).

Las investigaciones empiezan a descubrir que el entendimiento, la apertura y aceptacién de
los padres respecto a la condicidn de su hijo/a, y su no patologizacion, tiene una influencia decisiva
“en qué tan bien o qué tan mal va a transcurrir la vida del infante” (Spriggs y Savulescu, 2006, p.92).
“Existe la sugerencia de que la actitud de los padres, mas que la decisidon de operar o no, tiene mayor
influencia en el desarrollo exitoso de los infantes intersexuales” (Spriggs y Savulescu, 2006, p.91).
Por lo tanto, Spriggs y Savulescu (2006) sugieren que “se debe promover la idea de que la actitud
parental es importante. Padres que estdn informados y abiertos tienden a generar infantes

confiados y bien ajustados” (p.92).

Georgiann Davis (2015) encontrd en su investigacion que para los individuos intersexuales
“rechazar la idea de que la intersexualidad era una anormalidad resulté en una fuerte sensacién de
liberacién que muchas veces fue reforzada por redes de apoyo amistosas” (p.97). Ademas, encontré
que “la exposicion a los estudios feministas crearon de manera sorprendente resultados diferentes
(...). Los individuos que se encontraron con estudios feministas en su educacién formal o fueron
introducidos a ellos por amistades o medios de comunicacion reportaron un sentido de si mismos
mucho mas positivo y estaban mucho mas cdmodos con sus rasgos intersexuales que aquellos que

no” (p.162).

101



Aunado a estos estudios, existen interesantes investigaciones sobre cdmo algunas personas
gue portan ciertas diferencias en su apariencia fisica, y que han vivido estigma y discriminacién, no
buscan la desaparicién o la “cura” de dichas diferencias (como en el caso de ciertas discapacidades),

|”

ni buscan ser parte de la mayoria, de lo convencional, o de lo considerado “normal”, lo que ellas
guieren es ser aceptadas y tener un lugar en la sociedad tal como son. De hecho, se ha descubierto
gue muchas personas que tienen alguna discapacidad la consideran como una experiencia valiosa
gue alimenta su identidad personal y politica (Hahn y Belt, 2004, p.452). Existen movimientos
activistas que “estdn buscando mover la interpretacion de las caracteristicas fisicas destacadas,
como el color de la piel, el género, asi como las marcas obvias del envejecimiento o la discapacidad,

gue tradicionalmente han desencadenado aversidén y opresién, en simbolos de dignidad y orgullo

(Hahn, 1995, p.395).

La educacion, la informacién y la atencidn psicoterapéutica son medidas que trabajan en la
misma linea que el activismo (cada uno desde su lugar particular de accién) para desmantelar la
incomprensién, los prejuicios, el estigma y sus derivados, y promover una actitud aceptante y
positiva respecto a los cuerpos atipicamente sexuados. Ademas, estas medidas no traen consigo los
riesgos asociados a la intervenciéon quirdrgica, no son decisiones que se inscriben irreversiblemente
e innecesariamente en la carne de cuerpos cuya diferencia que se intenta borrar puede llegar a ser

fuente de aprecio, valoracidn, y de una identidad personal enriquecida.

Por lo tanto, atendiendo a la familia del recién nacido y asesorandola de tal manera que
contribuya a la no patologizacion de la condicién de su hijo/a, dandole atencién psicoterapéutica al
infante acorde con sus necesidades y su desarrollo, y promoviendo la educacidon (en materia de
diversidad sexo/género) de médicos, padres y sociedad en general, se puede contribuir grosso modo

a lo siguiente:

1) Que los padres acepten a su hijo/a tal como esy le cuiden.

2) Que el infante crezca con una concepcidn y vivencia positiva de si mismo, de su cuerpo, y
de su identidad. Y que esta idea de si mismo funja como un medio de proteccién contra los
efectos dafiinos de un contexto que puede ser hostil.

3) Que el infante pueda encontrar en su hogar un lugar seguro en el que las relaciones de
confianza con sus cuidadores y padres le permitan no guardar silencio y pedir ayuda en caso

de ser molestado en la escuela o en otros contextos.
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Ahora bien, cabe preguntarse qué sucede con el riesgo de que el individuo intersexual al
crecer no tenga una identidad de género “estable” y el riesgo de que tenga dificultades para tener
relaciones sexuales satisfactorias. Cohen-Kettenis y Pfafflin (2013) sugieren que lo mejor que se
puede hacer para la asignacién de un sexo/género es tomar decisiones caso por caso apoyandose
en el conocimiento empirico y la experiencia clinica. La asignacidn provisional de un sexo es para
algunos una solucidon ante la imposibilidad de predecir la identidad de género, de esta forma seran
los infantes al crecer los que puedan tomar decisiones definitivas una vez que su identidad de
género se haya cristalizado. Sin embargo, se sabe que a pesar de una practica clinica cuidadosa, es
inevitable que en algunas ocasiones las personas intersexuales soliciten un cambio de género al

crecer (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2013, pp.98-99).

Dada la irreductible incertidumbre respecto a la identidad de género, el riesgo que debe
evitarse es fijar el cuerpo del infante a un determinado sexo mediante cirugia. Es importante
comprender y aceptar el hecho de que la identidad de género se desarrollara independientemente
de la voluntad de médicos, padres y del sujeto mismo, asi como comprender que en relacién con la
identidad de género no hay un “deber ser” al que tenga que ceiiirse el sujeto intersexual, que lo
importante es que dicha persona se viva bien sea cual sea su identidad, sea cambiante o estable,
una o varias. La educacién y la psicoterapia también pueden conllevar un beneficio en pos de esta
comprension, de la disminucién de prejuicios de género, y de la aceptacion y respeto de la

diversidad.

Respecto al riesgo de que tenga dificultades para tener relaciones sexuales, es un asunto en
el que estamos a obscuras en la infancia porque faltan muchos afios para que dicho interés cobre
relevancia para el neonato, y ademas no sabemos coémo los infantes querran ejercer su sexualidad
cuando adultos o cémo querrdn que luzca su cuerpo. De hecho, aunque el principio del mejor interés
insta a que se tomen en consideracién tanto los intereses actuales como los prospectivos del
neonato (tanto como sea posible), en el caso de las cirugias destinadas a evitar dificultades en las
relaciones sexuales (por ejemplo, las vaginoplastias) se empieza a indicar que la infancia no es un
momento pertinente para realizarlas dado que el mantener relaciones sexuales no representa una

necesidad actual del infante (NEK-CNE, 2012, p.9).

Por lo tanto, parece que también un camino de manejo mas atinado para este riesgo puede
ser el camino alternativo: promover un sentido positivo de si mismo y de su condicién intersexual,

e ir trabajando terapéuticamente los miedos y ansiedades que podran aparecer al establecer
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relaciones de intimidad sexual, y que sea el sujeto mismo el que valore y decida si el hacer

modificaciones en su cuerpo lo ayudara a tener relaciones sexuales mas satisfactorias para él.

6.3. Recomendaciones alternativas

Ya desde 1999, Alice Dreger sabia que el riesgo de emprender un modelo alternativo de atencién es
que poner a prueba que éste resulta mejor que el modelo dominante llevard décadas. Sin embargo,
como dice ella, si seguimos actuando de acuerdo con este modelo, un gran nimero de infantes se
someteran a un modelo del que no tenemos evidencia de que funcione, pero del cual si tenemos

evidencia de que le ha fallado a un gran nimero de pacientes (pp.15-16).

Un nuevo modelo general para el manejo de la intersexualidad empezo a surgir desde los
anos noventa a partir de los articulos reunidos en el clasico libro de Alice D. Dreger, Intersex in the
age of ethics (1999). Los elementos de este modelo se han ido modificando, desarrollando vy
confirmando con el paso del tiempo a partir de otras investigaciones, ya sean particulares, realizadas

por paises, o a nivel internacional’.

El dia de hoy, podemos decir que las recomendaciones principales de este modelo

alternativo de atencién son basicamente cinco:

1. Proveer asesoramiento profesional y apoyo psicolégico a los padres y al individuo
intersexual. Las intervenciones nunca deben ser sélo médicas, desde un inicio debe existir
asesoramiento multidisciplinario para los padres. El diagndstico preciso esta a cargo de los médicos
expertos; sin embargo, el tratamiento debe ser discutido por todo el equipo multidisciplinario
tratante, en donde cada disciplina tendrd un mismo estatus (NEK-CNE, 2012, p.13). Ya que el
contenido del asesoramiento tiene una influencia decisiva en la toma de decisiones de los padres
(Davis, 2015, p.9), es fundamental que exista un balance entre informacién de indole médica y

asesoramiento no médico (NEK-CNE, 2012, p.11). Es recomendable incluir a expertos en género y

7’ Tres documentos han sido particularmente importantes a nivel internacional: 1) el Consensus Statement on
Management of Intersex Disorders elaborado en el 2006 por la Sociedad de Endocrinologia Pediatrica Lawson
Wilkins (Lawson Wilkins Paediatric Endocrine Society) y la Sociedad Europea para la Endocrinologia Pediatrica
(European Society for Paediatric Endocrinilogy), 2) la Opinién preparada en el 2012 por la Comisién Consultiva
Nacional Suiza sobre Etica Biomédica (NEK-CNE, por sus siglas en aleman, Nationale Ethikkommission im
Bereich Humanmedizin) por peticién del Consejo Federal, y 3) la Opinidn publicada también en el 2012 que
realizé el Consejo de Etica Aleman (German Ethics Council).
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bioeticistas en los equipos porque es menos probable que tengan concepciones esencialistas sobre
el sexo, el género y la sexualidad. De acuerdo con Davis (2015), esta recomendacién es un paso
concreto en la direcciéon de cambiar la perspectiva y la practica médica sobre la intersexualidad

(p.86).

Evidentemente, cuando la intersexualidad se detecta en el nacimiento los primeros
asesorados seran los padres, quienes suelen transitar por emociones dificiles como vergiienza,
ansiedad y culpa. El objetivo inicial es facilitar un vinculo cercano entre los padres y el recién nacido
y que lo acepten tal como es (NEK-CNE, 2012, p.9). Idealmente el apoyo debe estar presente desde
gue se diagnostica una condicién intersexual hasta que el infante se convierte en adulto. El apoyo
psicosocial debe ayudar a la familia y al individuo intersexual a comprender la situaciény a lidiar con
las consecuencias e implicaciones de su condicidn, y debe adaptarse a las necesidades, demandas y

al desarrollo del infante (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, pp.85-86; Dreger, 1999, pp.18-19).

Proveer informaciéon sobre su condicidon a infantes y adolescentes usualmente no es
suficiente. Muchos luchan en algin momento con situaciones vinculadas a su condicion intersexual
y necesitardn apoyo psicoterapéutico. Algunos pueden padecer inseguridad en sus relaciones
sociales, lidiar emocionalmente con la infertilidad, con las burlas sociales, con el miedo o la timidez
en las relaciones de noviazgo o los encuentros sexuales, y con las vivencias de duelo o enojo que
puedan suscitarse. También pueden enfrentarse con una reasignacion de sexo si el individuo asi lo
decide (Cohen-Kettenis y Pfafflin, 2003, p.94). El asesoramiento y la psicoterapia deben adecuarse

a cada situacién particular familiar e individual.

2. Asignar un género. Todos los neonatos deben ser asignados a un género. Los médicos
deben ayudar a los padres a entender cual género parece ser el mas probable con el que el infante
se identifique en un futuro (Dreger, 1999, p.18). Toda asignacion de género debe ser entendida
como preliminar o provisional, de esta forma seran los infantes al crecer los que puedan tomar
decisiones definitivas una vez que su identidad de género se ha desarrollado (Cohen-Kettenis y

Pfafflin, 2003, p.98; Dreger, 1999).

3. No patologizar la intersexualidad y educar sobre la variabilidad del sexo y del género.
Dado que una fuente conocida de dafo para las personas intersexuales es la transmision de la
idea/vivencia de que los genitales atipicos son algo vergonzoso, resulta fundamental no patologizar

la atipicidad y promover la idea de que las actitudes positivas en relacién con las condiciones
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intersexuales resultan relevantes para evitar dafo y contribuir al bienestar de las personas

intersexuales (Spriggs y Savulescu, 2006, p.92).

De acuerdo con Davis (2015), es importante poder reemplazar el miedo (de no encajar en
el sistema binario del sexo) con el poder que se puede ganar educando a otros acerca de la
variabilidad del sexo y acercandose a estudios feministas (pp.161 y 162). Los psicoterapeutas (y
otros profesionales de la salud mental) no estan exentos de la influencia de las ideas tradicionales
sobre sexo y género. Dada la importancia que cobra la atencién de la salud mental y familiar en esta
propuesta alternativa, estos profesionistas tienen la responsabilidad de trabajar en Ia
deconstruccién de las ideas esencialistas y educarse en la variabilidad sexogenérica, sélo asi podran

sentarse las bases para que su actividad profesional pueda generar beneficios.

4. Grupos de autoayuda y de apoyo, presenciales o en linea. Muchos investigadores e
investigadoras han descubierto lo terapéutico que ha sido para los sujetos el poder apropiarse de la
intersexualidad como un aspecto positivo de su persona y trasformar una identidad estigmatizada
en una de dignidad y orgullo (Karkazis, 2008; Preves, 1999, pp.59 y 60). Encontrar a otras personas
que tienen experiencias similares puede contribuir a la sensacién personal de poder y de aceptacién
(Davis, 2015, p.160). Por lo tanto, es importante que tanto los padres como el individuo intersexual

cuenten con opciones para incorporarse a grupos de apoyo (Hughes et al., 2006, p.159).

5. Retrasar las cirugias cosméticas. Se deben retrasar las intervenciones quirdrgicas cuyo
propdsito sea cambiar el aspecto de los genitales hasta que exista un pedido explicito por parte del
paciente (Davis, 2015, p.158; Dreger, 1999, p.19). Las cirugias tempranas deben limitarse a aquellas
gue sean necesarias para preservar la salud del infante, como aquellas requeridas para el buen
funcionamiento del tracto urinario y para corregir condiciones que puedan causar infecciones

recurrentes (NEK-CNE, 2012; Wilson y Reiner, 1999, p.128).

De acuerdo con la Comisién Consultiva Nacional Suiza sobre Etica Biomédica (2012), se debe

aplicar el siguiente principio basico en el manejo de los DSD:

Todas las decisiones (no triviales) de tratamiento de asignaciéon de sexo que tienen
consecuencias irreversibles pero que se pueden posponer no deben tomarse hasta que la
persona a ser tratada pueda decidir por si misma. Esto incluye la cirugia genital y la
eliminacion de las gdnadas, a menos que haya una indicacién médica urgente para estas
intervenciones (por ejemplo, un alto riesgo de cancer). Las excepciones a la regla general
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serian los casos en los que se requiere urgentemente una intervencion médica para prevenir

dafios graves al cuerpo o a la salud del paciente. (p.18)

Esta propuesta alternativa subraya la importancia de que cualquier situacidon que ponga en
riesgo el cuerpo, la salud fisica o la vida del paciente debe ser atendida por los medios médicos
adecuados. Sin embargo, recomienda que aquellas intervenciones quirdrgicas irreversibles que
tengan solamente un fin cosmético para reducir los demas riesgos (psicoldgicos, sexuales, familiares
y sociales), y que no resuelvan ninguna urgencia médica, se pospongan hasta que el paciente pueda

tomar la decisién por si mismo.

Como ya vimos, la atipicidad genital ha sido blanco de miradas negativas y peyorativas que
han lastimado hondamente la vida de las personas intersexuales. Dados los antecedentes historicos,
la propuesta alternativa de atencién representa una mirada novedosa al concebir la atipicidad
genital como una variante humana. Con esta propuesta, existe la esperanza de que la existencia de
lo atipico sea al menos tan valorada socialmente como lo tipico y que las personas intersexuales
tengan un lugar seguro en el mundo; mas aun, trae consigo la posibilidad de que |a atipicidad pueda

ser vivida como una caracteristica positiva de las personas.
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Conclusiones

No prestar atencidén a que todo conocer es un hacer, no ver la identidad entre accién y conocimiento, no ver
que todo acto humano, al traer un mundo a la mano en el lenguaje, tiene un caracter ético porque tiene
lugar en el dominio social, es igual a no permitirse ver que las manzanas caen hacia abajo.

Humberto Maturana y Francisco Varela

Nos encontramos en un momento critico en la historia de la intersexualidad. Ha transcurrido el
tiempo suficiente para poder repasar la historia y reflexionar sobre ella, y también para que las
personas intersexuales que fueron nifios y nifias hace sesenta anos, o tan sdlo hace veinte, nos
puedan narrar cdmo ha sido su vida a partir de las intervenciones sobre sus cuerpos o sin haber
tenido ninguna intervencién. Estan generdndose las condiciones socio-histéricas necesarias para
posibilitar que las voces de estas personas comiencen no sélo a surgir sino a ser escuchadas. El paso
del tiempo, la adquisicién de conocimiento, las miradas criticas y reflexivas sobre la historia, y los
testimonios de las personas intersexuales nos permiten ahora adquirir una comprension que antes

era simplemente imposible.

Ahora comprendemos que durante mucho tiempo se han decidido realizar cirugias
tempranas de asignacion sexual sin real conocimiento sobre cdmo son las vidas de los individuos
intersexuales y, por lo tanto, sin saber cémo se puede contribuir a su bienestar. Histéricamente, no
ha habido reconocimiento de que ellos son los mads indicados para decidir sobre lo que es mejor
para su vida. Siendo una minoria, se ha pensado en su bienestar con pardmetros de lo deseable o lo
necesario para una buena calidad de vida que provienen de la mayoria no intersexual. No obstante,
las decisiones tomadas por otros han sido realizadas usualmente buscando el bienestar de las
personas intersexuales, y se han sustentado en las creencias y en el conocimiento existente en un

momento y lugar determinado.

Afortunadamente, estas intervenciones comenzaron a cuestionarse hace algunos afos y la
intersexualidad empezd a cobrar presencia social, académica y politica. La aspiracion fundamental

de esta investigacion fue reflexionar sobre si en la actualidad contamos con suficientes razones y
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evidencias para respaldar la cirugia de asignacidn sexual temprana como el camino de abordaje que
conlleva el mayor beneficio para los individuos con genitales atipicos. Para esto, se realizé un andlisis
de la pertinencia de las genitoplastias como medida para reducir los riesgos mas relevantes que
ponen en peligro los intereses de los bebés. Y se llegd a la conclusién de que, por ahora, no tenemos
el conocimiento suficiente para sostener categdéricamente que dicha intervencidon responde al

principio ético del mejor interés del paciente.

A partir de esta investigacion, se puede decir que tres son las razones principales que
sustentan esta conclusion: (1) no hay urgencia médica para realizar genitoplastias en neonatos o
infantes pequefios, (2) por el momento no contamos con evidencia suficiente de los beneficios de
dichas cirugias, y (3) tenemos mayor evidencia de los posibles dafios que pueden generar.
Basicamente, son estos tres pilares los que sostienen la recomendacion de postergar las cirugias de
asignacion sexual hasta que el sujeto pueda ser capaz de tomar una decisidn en concordancia con

lo que él mismo considera bueno para su vida.

Ante la pregunta del fildsofo Philip Kitcher (2002) respecto a qué hace que una vida marche
bien o mal, podemos ahora decir que para la vida de las personas intersexuales resulta de cardinal
importancia la manera en la que interpretamos sus diferencias corporales, ya que la comprension
de una situacion esta indisolublemente ligada a la forma de abordarla y de responder ante ella.
Durante mucho tiempo hemos considerado lo atipico de los genitales como el centro del problema
de la intersexualidad, y durante al menos unos cuarenta afios hemos supuesto que intervenirlos
quirdrgicamente para volverlos tipicos es la respuesta mas adecuada en la mayoria de los casos. Sin
embargo, interpretar la atipicidad genital como un problema, como un rasgo patoldgico que debe
ser modificado quirdrgicamente, ha sido fuente de sufrimiento, estigma, y verglienza para las

personas intersexuales.

El fildsofo Byung-Chul Han (2014) dice que la palabra “respeto” significa “<<mirar hacia
atras>>. Es un mirar de nuevo” (p.13). La propuesta alternativa de abordaje que se sugiere en esta
reflexion surge de este mirar de nuevo, emerge de una interpretacion distinta de los genitales
atipicos, a los cuales se comprende como meras variantes corporales del ser humano y no como
rasgos patologicos de los cuerpos. Los ejes de esta propuesta son bdsicamente cinco: (1)
asesoramiento profesional y apoyo psicoldgico a los padres y al individuo intersexual, (2) asignar un
género, (3) no patologizar la intersexualidad y educar sobre la variabilidad del sexo y del género, (4)

grupos de autoayuda y de apoyo, y (5) retrasar las cirugias cosméticas.
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Este abordaje alternativo enfoca el problema de la atipicidad genital en los supuestos
tradicionales y normativos sobre el sexo, el género y la sexualidad, y en las expectativas culturales
sobre lo que deben ser los hombres y las mujeres. Estos supuestos son dificiles de cuestionar, en
parte porque estan en sintonia con lo que la mayoria de la gente cree ver en la sociedad en la que
vive, una creencia que es reforzada por la misma sociedad: que todas las personas nacen siendo
hombres o mujeres. Lo que es menos facil de ver es que aquello que consideramos obvio y creemos
arraigado en la naturaleza, parece ser mas bien una lectura cultural de la materialidad del cuerpo.
Alolargo de la historia, estos supuestos y expectativas culturales de género han fomentado miradas
recelosas y negativas respecto a la intersexualidad. La propuesta alternativa recomienda la
deconstruccién de estas ideas mediante asesoramiento, educacion, y apoyo psicoterapéutico con

enfoque de género.

En esta reflexién, ademas de las cinco recomendaciones del abordaje alternativo, también
se encontro que el lenguaje tiene un papel importante en el bienestar de las personas intersexuales.
La manera de nombrar, de clasificar, y de referirnos a las personas que tienen una constitucion
sexual atipica cobra relevancia porque “la palabra es acciéon”, como dice Jean Paul Sartre (1950,
p.53). Por lo tanto, se recomienda evitar el uso de términos que tengan connotaciones negativas y
optar por aquellos que estén mas vinculados con la comprensidn de las atipicidades genitales como
diferencias y no como anormalidades. Por ejemplo, es mas pertinente hablar de genitales atipicos

gue de ambiguos, de variantes que de anomalias.

El propdsito ultimo de este camino alternativo consiste en que las personas intersexuales
encuentren un lugar cada vez mas habitable en este mundo. Que una mejor comprension de lo
atipico, una mas respetuosa, ayude a que ser distinto conlleve cada vez menos riesgos de ser
estigmatizado, excluido, violentado, poco querido. El conocimiento, la educacién, el apoyo mutuoy
la psicoterapia tienen como ideal el que las personas con variantes genitales crezcan en espacios de
inclusién, de respeto a la diversidad, de comprensién y afecto, y que una vez que sean capaces

puedan decidir si intervenir su cuerpo responde a lo que ellos consideran valioso para su vida.

Hay muchas investigaciones que estan esperando a ser realizadas y que necesitamos con
urgencia para esclarecer la inquietud general que llevé a realizar este analisis: conocer qué es
aquello que contribuye al mayor bienestar de los neonatos e infantes con genitales atipicos y cémo
responder mejor a ellos y a sus familias. Es necesario conocer, por ejemplo, cdmo ha transcurrido la

vida de las personas sin haber sido intervenidas quirdrgicamente, cémo la de aquellas intervenidas,
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y como ambas han lidiado con los riesgos asociados a sus diferencias genitales. Hasta donde
conozco, en México no se han realizado estudios al respecto. El trabajo necesario para responder
mejor ante lo diferente, es decir, para responder de tal manera que hagamos menos dafio vy
generemos mayor beneficio, apenas comienza. Tengo la esperanza de que este analisis represente

un pequefio paso en esa direccion.
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