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. RESUMEN

Titulo: Validacion de la traduccion del inglés al espafiol y la trasculturacién de los
items de orientacidén sexual, vida conyugal e identidad de género del Cuestionario
“‘National Health interview Survey (NHIS)” en pacientes con Trastornos del

Desarrollo Sexual

Material y métodos: Se realiz6 un estudio analitico para efectuar la validacion
trascultural de los items del Cuestionario “NHIS". La validez de la forma y el
contenido fue realizada por un panel de expertos. El método incluyé: a) adaptacion
al espanol del constructo para traduccion, retrotraduccion y trasculturacion; b) la
consistencia interna para los tres items (alfa de Cronbach), y c) la reproducibilidad
se evaluo con base en las ocasiones en las que se realiz6 la prueba con kappa de
Cohen.

Resultados: Se incluyeron 27 pacientes con Trastornos del Desarrollo Sexual de
33,96 £10,55 (19-55) afos de edad, 26 (96.29%) mujeres. Consistencia interna
optima para los tres items de la version final del cuestionario (alfa de Cronbach de
0,822) y la confiabilidad intraobservador en 2 pruebas en un intervalo de 2 semanas
(coeficiente de kappa de Cohen 1) y la confiabilidad interobservador éptima en 2

pruebas en el mismo dia (coeficiente kappa de Cohen 1).
Conclusién: Los items de orientacion sexual, vida conyugal e identidad de género
del cuestionario “NHIS” en esta version validada en espafol es un instrumento

adecuado y aplicable a pacientes con Trastornos del Desarrollo Sexual.

Palabras clave: Orientacion sexual, trastornos del desarrollo sexual, cuestionario



ABSTRACT

Title: Translation, transculturation and validity of Sexual Orientation, Partnership,
and Gender Identity Constructs of the "National Health Interview Survey (NHIS)"
Questionnaire for use in Mexican patients with Disorders of Sexual Development

Material and methods: An analytical study was carried out the cross-cultural
validation of the items of the “NHIS” Questionnaire. The validity of the form and
content was carried out by a panel of experts. The method included: a) adaptation
into Spanish of the construct for translation and back translation, and
transculturation; b) internal consistency for the constructs (Cronbach's alpha), and
c) reproducibility was assessed considering all occasions in which the test was
performed with the Cohen's kappa coefficient.

Results: We included 27 patients with Disorders of Sexual Development: age 19-55
(33.96 £10.55) years, 26 (96.29%) were women. Optimal internal consistency for the
items of the final version of the "NHIS" questionnaire (Cronbach's alpha of 0.822)
and intraobserver reliability in 2 tests over a 2-week interval (Cohen's kappa
coefficient 1) and optimal interobserver reliability in 2 tests on the same day (Cohen's
kappa coefficient 1).

Conclusion: The Sexual Orientation, Partnership, and Gender Identity Constructs
of the "National Health Interview Survey (NHIS)" Questionnaire in this validated
version in Spanish are an adequate instrument applicable to patients with Disorders
of Sexual Development.

Keywords: sexual orientation, disorders of sexual development, questionnaire



Il. INTRODUCCION

Los trastornos del desarrollo sexual (TDS) constituyen un grupo de
condiciones congénitas que afectan la diferenciacion urogenital y se asocian con
anomalias sexuales cromosomicas, gonadales y fenotipicas. Histéricamente, el
sexo de un individuo se asignaba segun la apariencia fenotipica de los genitales.
Sin embargo, a finales del siglo XIX, el creciente conocimiento de la embriologia del
desarrollo sexual llevo al reconocimiento de la diferenciacion gonadal como el
evento clave en el desarrollo sexual.'Se considera que la verdadera prevalencia de
la intersexualidad es de alrededor del 0,018%, por lo que se consideran dentro de
las enfermedades raras.z Estos nifios nacen con genitales atipicos lo que impulsa a

una investigacion médica.>*

Los trastornos de diferenciaciéon sexual se clasifican, siguiendo el Consenso de
Chicago de 2006, basado en el cariotipo, en tres grandes grupos de TDS: 1) cuando
existen anomalias en los cromosomas sexuales; 2) cuando el cariotipo es 46,XY, y
3) cuando el cariotipo es 46,XX. Los TDS del primer grupo (cromosomicos) vienen
definidos por los cromosomas sexuales presentes. Los TDS con cariotipo 46,XY se
clasifican segun las etiologias en anomalias primarias del desarrollo gonadal,
anomalias en el desarrollo genital por alteraciones en la sintesis o en la accion de
las hormonas testiculares (androgenos y hormona antimulleriana), otros sindromes
gue asocian malformaciones multiples, hipospadias o criptorquidia aislada. Los TDS
con cariotipo 46,XX se clasifican segun las etiologias en anomalias del desarrollo
gonadal, anomalias en el desarrollo genital por exceso de andrégenos durante la

vida fetal y, finalmente, algunas malformaciones multiples.*

La edad de presentacion de los TDS puede variar desde el nacimiento hasta la
adolescencia tardia o incluso en la edad adulta temprana, siendo su identificacion
predominantemente en la edad pediatrica. La evaluacion clinica a menudo se centra
en la apariencia de los genitales; y un nuevo aspecto que se ha incluido en la
descripcion clinica de estos individuos es la medicion de la distancia anogenital
como manifestacion de los efectos de los androgenos durante la embriogénesis. No



obstante, estas evaluaciones no tienen en cuenta la diferenciacion global vy
localizada ni los cambios que se producen con el tiempo. Debido a esto, se
requieren descripciones estructuradas mejoradas de la variacion genital y se deben
documentar los cambios posnatales dependientes del tiempo. La documentacion
del fenotipo es obligatoria, pero a menudo se pierde porque aun no se ha llegado a
un consenso sobre la documentacion estandarizada estructurada. Los métodos
genéticos para el diagnostico incluyen la determinacion del cariotipo, seguido (sobre
la base de hallazgos clinicos y endocrinos) por el analisis de genes definidos o, en
el caso de formas sindromicas de TDS, hibridacion genomica comparativa de matriz
de diagnostico. Existen técnicas genéticas que escanean el genoma completo o al
menos las regiones codificantes del genoma los cuales se pueden usar para
estudiar a estos sujetos. Esto ha permitido la identificacion tanto de "nuevos genes"
como de mutaciones de novo en genes previamente conocidos asociados con un

fenotipo impredecible.

Al momento del diagndstico, las emociones iniciales pueden ser abrumadoras y, a
menudo, se necesita apoyo psicosocial continuo cuando las familias estan
procesando la informacion, asi como para la toma de decisiones. Por este y otros
motivos, los enfoques holisticos del tratamiento son de gran importancia y requieren
de una atencion multidisciplinaria que integre la medicina y otras disciplinas
profesionales de las ciencias sociales, que trabajen en estrecha colaboracion y una
sélida red de apoyo entre pares.'s

El tratamiento durante la infancia y la nifiez debe considerarse critico, ya que la
terapia hormonal induce efectos irreversibles similares a los de cualquier
intervencidn quirurgica. Las intervenciones quirurgicas deben construir genitales
estéticamente atractivos y que funcionen bien y preservar la fertilidad de la mejor
manera posible. Cualquier intervencion médica requiere que los pacientes estén
plenamente informados sobre el diagnostico y los posibles resultados de las

intervenciones médicas.'s



Para algunos trastornos especificos, las recomendaciones para la asignacién de
sexo se hacen sobre la base del diagnostico genético. Sin embargo, ademas de las
caracteristicas genéticas y gonadales, varios factores, incluyendo la edad en el
momento del diagndstico, la cirugia, la posibilidad de tener relaciones sexuales, y la
fertilidad, afectan la asignacion de género.'s Las niflas con cariotipo 46,XX y
deficiencia de 21 hidroxilasa generalmente se crian como mujeres, incluso si se ha
producido una fuerte virilizacion. Por el contrario, los nifios con un cariotipo 46,XY
que tienen deficiencia de andrégenos (como resultado de una deficiencia de las
enzimas 17B hidroxiesteroide deshidrogenasa o 5a reductasa) generalmente se
crian como hombres, incluso si es evidente una sub-androgenizacién grave. Estas
decisiones reflejan el alto potencial para la sintesis de androgenos a través de vias
alternativas y la posibilidad de que se conserve la fertilidad. Los nifios con fenotipo
femenino y disgenesia gonadal completa 46,XY subyacente o insensibilidad
completa a los andrégenos generalmente se crian como mujeres; sin embargo, se
ha informado una identidad de género masculino en casos aislados en estos
individuos. En este momento, no existen recomendaciones sencillas para la
asignacion de sexo en recién nacidos que tienen TDS. Los pacientes adolescentes
y adultos necesitan asesoramiento quirurgico calificado para comprender la relacion
riesgo:beneficio de su afeccion y las opciones quirurgicas disponibles por varias

razones.!

Hasta el momento no se han publicado guias éticas exhaustivas. En particular, el
papel de los padres como representantes legales del nifio es controvertido.” El
dilema ético en el manejo de estos individuos es consecuencia del conflicto entre el
derecho fundamental de todo nifio a la integridad fisica y la autodeterminacion
(requiere el consentimiento informado), y el derecho de los padres a cuidar a su hijo
de la forma que consideren de mejor interés. En las ultimas recomendaciones, se

ha fortalecido el valor de estos derechos.!

Algunos criticos creen que el consentimiento informado de los pacientes es la unica
forma de legitimar la cirugia de normalizacién de la apariencia en TDS. Sin este,

una intervencion médica equivale a agresidn. La subrogacion de los padres,



argumentan, deberia extenderse simplemente a las decisiones que son en el mejor
interés objetivo del nifio. Como es dificil averiguar qué es lo mejor para el nifio,
nadie, segun el argumento, debe decidir sobre estas importantes cuestiones,
excepto el propio paciente. Aunque atractivo por su sencillez, el argumento, sin
embargo, es erroneo: no distingue suficientemente entre los intereses del nifio, en
particular del pequeno, y los del futuro adulto. Lo que beneficia al nifio a los 3 0 4
afnos y al adolescente o adulto alos 15 0 20 afios, puede no ser idéntico en absoluto.
De acuerdo con la maxima del consentimiento informado pospuesto, solo el adulto
seria verdaderamente capaz de determinar el interés superior del nifio que fue en
un momento anterior. Pero este nifio ya no existe, y sus intereses, por lo tanto, ya
no pueden ser respetados. La supresion hormonal debe comenzar antes de la
pubertad para evitar los efectos del desarrollo puberal tipico masculino y para
prevenir alteraciones importantes en la identidad de género. Sin embargo, posponer
esta decision hasta la edad de consentimiento significa cerrar una importante
ventana de oportunidad para el nifio. El consentimiento del futuro adulto, por lo
tanto, no tendra sentido, porque ninguna decision deshara las consecuencias de
una renuncia al tratamiento en el pasado.Dada la importancia de las relaciones
personales de apoyo para los nifios en general y las dificultades para definir objetiva
y externamente el interés superior del nifo, los padres deben desempeifiar un papel
importante en el proceso de toma de decisiones en la gestion de TDS. Y debido a
la complejidad de la interaccidon entre factores biologicos, psicoloégicos, sociales y
culturales, también es fundamental tomar decisiones caso por caso.En un grupo de
trabajo se han identificado tres principios éticos relevantes para la toma de
decisiones en TDS. En primer lugar, se debe fomentar el bienestar del nifio y del
futuro adulto. En segundo lugar, se debe respetar el derecho de los pacientes a
participar y/o a autodeterminar las decisiones que les afectan ahora o en el futuro.

En tercer lugar, deben fomentarse las relaciones familiares y entre padres e hijos.”

El bienestar psicologico es un aspecto importante de la calidad de vida relacionada
con la salud.“La mayoria de los estudios de resultados psicologicos en pacientes
con TDS se han concentrado en el desarrollo psicosexual, especialmente en la



disforia de género y el cambio de género*" y el impacto del funcionamiento sexual
en el desarrollo.z* El desarrollo del comportamiento del rol de género esta
influenciado por el aprendizaje ambiental y por los efectos del medio hormonal

sexual antes y durante el nacimiento en la diferenciacion sexual del cerebro.

Debido a que el sexo, el género y la sexualidad estan en el centro mismo de la
identidad individual en la mayoria de las culturas, es dificil desalojar nuestras ideas
y, mas aun, nuestros sentimientos sobre ellos, sin una comprension clara de estos
temas. El género se relaciona con la organizacion social y cultural de los sexos. Hay
una diferencia entre el sexo bioldgico y las relaciones sociales (de género). Las
categorias de sexo son hombre y mujer. El género tiene varios aspectos: asignacion
de género, rol de género, identidad de género, atribucion de género y sexualidad.
En la mayoria de las sociedades, la asignacién de género ocurre al nacer. El
proceso de socializacion de género también incluye las expectativas de la sociedad
sobre como deben comportarse los hombres o las mujeres, tal como se expresa en
su comportamiento de rol de género. La identidad de género (Gl) es distinta del
comportamiento del rol de género (GRB) y se refiere a la percepcion del individuo
del propio género y cdmo se ajusta al rol de género masculino o femenino en la
sociedad. Ambos se desarrollan gradualmente en la infancia y estan influenciados
por la exposicion temprana a las hormonas sexuales y la educacion social, es decir,
el modelado y el refuerzo del comportamiento tipico de género. El desarrollo de la
identidad de género es el resultado de una interaccion compleja entre las influencias
endocrinas genéticas, prenatales y posnatales y las experiencias ambientales y
psicosociales posnatales. Asi como el desarrollo cognitivo y social de un nifio ocurre
en etapas durante los primeros cinco anos criticos de vida, el desarrollo de la
identidad de género también se considera a menudo de acuerdo con la teoria del
desarrollo cognitivo/etapas de edad.*La no conformidad de género esta relacionada
con desafios emocionales y de comportamiento, especialmente en el entorno de
padres/tutores que respaldan actitudes estereotipadas de género, y se debe brindar
asesoramiento psicolégico a dichas familias, ya que puede ayudar a mejorar el
entorno social y asi mejorar el bienestar psicologico entre los nifios no conformes

con el género.®
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Dentro de la clasificacion de los TDS se documenta la hiperplasia suprarrenal
congénita, esta se refiere a un grupo de alteraciones enzimaticas que afectan a la
glandula suprarrenal. El subtipo mas frecuente esta causado por una deficiencia de
la enzima 21 hidroxilasa (21-OH), cuyo gen responsable (CYP21A2) se encuentra
en el cromosoma 6p21.2. La clasica (C-CAH) es el TDS mas comun en el subgrupo
46, XX.7Las mujeres con C-CAH a menudo tienen genitales virilizados al nacer
debido a la produccién excesiva de androgenos suprarrenales fetales, pero se crian
convencionalmente como nifias, principalmente debido al potencial reproductivo
femenino futuro. Los temas relacionados con el género en CAH son complejos. Se
ha informado una orientacion no heterosexual y un comportamiento masculinizado
en estas pacientes probablemente debido a una alta exposicion a los androgenos
durante la vida fetal,* y algunos estudios también muestran una correlacion con la
gravedad del fenotipo/genotipo.**» Asimismo, se ha encontrado que los individuos
con esta patologia tienen trastornos en areas afectivas y ansiedad considerable, 2

asi como sufrimiento relacionado con la sexualidad.”

En 2003, el Ministerio Aleman de Investigacion y Educacion inicié un estudio de
evaluacion clinica que condujo a una encuesta sobre cuestiones de gestion y
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en nifios, adolescentes y adultos
con TDS. En los nifios, se inform6é una reduccion general de la CVRS,
particularmente en las areas de autoestima y bienestar fisico; sin embargo, el
comportamiento de rol de género atipico y la cirugia genital no se asociaron con la
CVRS. Curiosamente, en los adolescentes no se encontré un aumento de la disforia
de género, pero se observaron dificultades en las parejas y las relaciones sexuales.
En los adultos, prevalecieron la insatisfaccion con la cirugia genital previa y su vida
sexual en general, asi como las ansiedades sexuales.” Existen algunas
herramientas estandarizadas disefiadas para medir el comportamiento de rol de
género y la identidad de género en nifos, incluido el Cuestionario de ldentidad de
Género para Nifos (GIQC) informado por los padres.© Este cuestionario tiene
excelentes propiedades psicométricas; se ha utilizado anteriormente para estudiar

nifios con CAH y es una herramienta de deteccion util para entornos clinicos.z>
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Si bien la palabra "orientacion sexual" se usa con mayor frecuencia en el léxico
actual, el término en si es mas un término general que no pertenece
especificamente a un fendmeno real y medible. En su esencia, el término ha llegado
a describir un aspecto (o un conglomerado de aspectos) que incluye el historial de
comportamiento sexual de una persona, como conceptualiza y resume sus
atracciones hacia personas del mismo sexo y del sexo opuesto, y como ha llegado
a comprender y etiquetarse a si mismos. Estos tres conceptos —atraccion,
comportamiento e identidad—, aunque estan interrelacionados, pertenecen a
diferentes aspectos de la sexualidad y, por lo general, se formulan como preguntas
separadas en los cuestionarios de las encuestas. Ademas, los tres constructos
diferentes pueden tener una relevancia variable para un estudio de investigacion en
particular.» El Laboratorio de Investigacion de Disefio de Cuestionarios del Centro
Nacional de Estadisticas de Salud (NCHS, por sus siglas en inglés) recientemente
estudio y recomendd mejoras a una pregunta de identidad de orientacion sexual
para su inclusion en la Encuesta Nacional de Entrevistas de Salud en la poblacion
adulta. Los resultados de la investigacion cognitiva cualitativa realizada por la
Oficina del Censo de EE. UU. y el NCHS, asi como la exitosa incorporacion historica
de medidas de orientacién sexual en encuestas como la Encuesta Nacional de
Examen de Salud y Nutricion (NHANES) y la Encuesta Nacional de Crecimiento
Familiar (NSFG), sugieren que estos desafios se pueden abordar con cuidado y
consideracion en el desarrollo de instrumentos de encuesta.»Si bien ha habido una
historia significativa que mide la identidad de orientacion sexual en encuestas
grandes con poblaciones de adultos jovenes y de mediana edad, es de primordial
importancia contar con la medicion de la identidad de orientacion sexual en
personas con TDS. Dada la falta de conocimiento y herramientas con que se cuenta
en la actualidad sobre la identidad de género y la identidad de orientacion sexual, el
estudio actual utilizé tres elementos del Estudio Nacional de Entrevistas de Salud
(NHIS, por sus siglas en inglés) para validar la traduccion de los mismos,
trasculturizar y explorar la viabilidad de hacer estas preguntas en una breve

evaluacion de antecedentes.
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Es importante sefialar que aunque las personas pueden conceptualizar su identidad
dentro de un marco de con quién tienen sexo o por quién se sienten atraidos, el
comportamiento y la atraccion en si mismos no constituyen identidad. Es el
significado —especificamente las interpretaciones que los individuos asignan a
esos comportamientos y experiencias— lo que define como finalmente
conceptualizan su identidad. Sin embargo, medir la identidad sexual en un
cuestionario de encuesta presenta desafios unicos. La identidad sexual es un
concepto complejo que tiene sus raices en contextos sociales y politicos y puede
cambiar a lo largo de la vida de un individuo. En consecuencia, las identidades
sexuales de los individuos no necesariamente se ajustan a categorias discretas,
objetivas y uniformemente definidas.

El método utilizado para examinar el desempeio de la pregunta de identidad sexual
recientemente revisada fue la entrevista cognitiva. La entrevista cognitiva es el
meétodo principal utilizado por la comunidad estadistica federal para garantizar la
calidad de los datos. =

La Encuesta Nacional de Entrevistas de Salud (NHIS) es una encuesta de
propdsitos multiples sobre la salud de la poblacion civil de hogares no
institucionalizados de los Estados Unidos. Es realizada por el Centro Nacional de
Estadisticas de Salud (NCHS), la encuesta ha estado en el campo continuamente
desde 1957. Utilizando un disefio de muestra agrupada de multiples etapas, la NHIS
produce datos representativos a nivel nacional sobre la cobertura del seguro
médico, el acceso y la utilizacion de la atencion médica y el estado de salud,
comportamientos de salud y otros temas relacionados con la salud. El instrumento
principal de la encuesta contiene cuatro componentes principales: composicion del
hogar, familia, muestra de nifilos y muestra de adultos. La NHIS comenzo a recopilar
datos sobre la identidad sexual de los encuestados adultos en 2013. El desarrollo y
prueba de una pregunta sobre identidad sexual fue llevado a cabo durante un
periodo de 11 afos; este fue llevado a cabo por el Laboratorio de Investigacion de
Disefio de Cuestionarios del NCHS con un total de 377 entrevistas cognitivas en
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profundidad para comprender mejor los patrones del proceso de interpretacion y
respuesta que utilizan las personas para responder preguntas sobre identidad
sexual.»Se han utilizado los items de Orientacion Sexual, Vida Conyugal e Identidad
de Género con la finalidad de evaluar la comprension y la reaccion de los
encuestados entre adultos estadounidenses de 65 afios 0 mas.=

De acuerdo a los items planteados del Cuestionario “NHIS” es importante destacar
las diferentes definiciones. La atribucion de género es lo que todos hacemos cuando
conocemos a alguien y queremos decidir si es hombre o mujer. La sexualidad se
refiere a los deseos erdéticos, las practicas sexuales o la orientacion sexual.”s La
orientacion sexual se refiere a un patrén de experiencia de deseo sexual o romantico
y relaciones con personas del mismo sexo, del otro sexo o de ambos sexos. La
identidad de orientacidn sexual se entiende comunmente como una de las tres
dimensiones de la orientacion sexual, que también incluye la atraccion sexual y el
comportamiento sexual. Esta se refiere a una concepcion del yo basada en un
patrén de atraccion sexual y comportamiento con personas del mismo sexo, del otro
sexo o de ambos. Otras medidas relacionadas con la orientacion sexual incluyen
elementos de asociacion que incluyen parejas del mismo sexo, como el estado civil
y la cohabitacion.=2Para la mayoria de las personas, su identidad de género, su rol
de género y las manifestaciones simbdlicas de género son congruentes y, ademas,
se sentiran atraidos sexualmente por el sexo opuesto. Sin embargo, también es
posible que un hombre pueda tener manifestaciones de género que no converjan
completamente con su identidad de género masculino y permanezca sexualmente
atraido por el sexo opuesto; por supuesto, también pueden existir otras

permutaciones.

Dado que los pacientes idealmente deberian recibir un seguimiento durante toda su
vida, los Centros de Especializacion deben garantizar la transicion efectiva de la
atencion desde la infancia hasta la adolescencia y la edad adulta, y deben ser
capaces de brindar atencion a todos los grupos de edad y condiciones. Esta
transicién es necesaria para optimizar los resultados de salud de los pacientes con
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enfermedades cronicas, asi como para mejorar su calidad de vida."* Los
proveedores de atencion médica deben evaluar la transicion exitosa utilizando
marcadores biologicos y de comportamiento. Estos pueden incluir, entre otros,
asistir a citas médicas, cumplimiento de medicamentos y conocimiento de practicas
sexuales seguras. Es imperativo que la investigacion futura examine la transicion
de la atencion médica en adolescentes y adultos jovenes con TDS para optimizar
los resultados médicos y psicosociales para estos individuos y, asimismo, identificar
los factores que predicen una transicion exitosa y ayudar al equipo médico a
identificar cuando un individuo esta listo para la transicion a la atencion orientada a

adultos.
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lll. MATERIAL Y METODOS

El presente estudio cuenta las caracteristicas de disefio, analitico, transversal,
observacional y prospectivo. Con respecto al grupo de estudio, se definieron los
siguientes criterios de seleccion. Inclusion: sujetos con diagnostico de Trastornos
del Desarrollo Sexual derechohabiente del Hospital de Especialidades “Dr. Antonio
Fraga Mouret” del Centro Médico Nacional “La Raza” del Instituto Mexicano del
Seguro Social, mayores de 18 afnos de edad con lengua nativa espafol, que
supieran leer y escribir, y que aceptaron participar y firmar la carta de
consentimiento informado. No inclusion: sujetos con diagnostico de alguna
enfermedad psiquiatrica que impidiera entender y/o contestar el cuestionario.
Eliminacion: sujetos que decidieran ya no participar en el estudio. Se incluyeron un
total de 27 participantes en el periodo de junio a agosto del 2023. El protocolo fue
aprobado por el comité local de investigacion con el numero de registro R-2023-

3501-082. Asimismo, el estudio cuenta con dos fases de analisis para su validacién:

Fase 1. Traduccion y adaptacion trascultural

La traduccion y la adaptacion cultural siguieron la metodologia usada por otros
estudios recomendada por Ramada et al. El instrumento fue inicialmente traducido
del inglés al espafol por una traductora nativa, creando la primera version en
espafiol. La traduccion inicial fue revertido al lenguaje original y después fue
comparada con el instrumento original (Anexo 4). Las discrepancias encontradas
fueron revisadas conjuntamente por dos médicos endocrindlogos y la traductora,
adaptandolos y generando una segunda version en espanol. La equivalencia
semantica fue analizada con base en el vocabulario y la gramatica correspondiente,
equivalencia idiomatica, traduccion a expresiones idiomaticas y equivalencia
conceptual, ya que los términos podrian tener equivalencia semantica sin
equivalencia conceptual.

Después de la traduccion de los items de orientacion sexual, vida conyugal e
identidad de género del Cuestionario “NHIS”, se realizé una evaluacién de contenido
por un panel de 5 expertos (5 endocrindlogos). Posteriormente esta version fue
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aplicada a un grupo de 10 personas sanas mexicanos, agregando a cada una de
las preguntas la opcion <<No aplica>> a fin de identificar las preguntas que no
fueron entendidas o que no son usadas regularmente por nuestra poblacion y, por
lo tanto, consideradas como culturalmente inapropiadas. Las preguntas con mas del
25 % de <<No aplica>> fueron analizadas por el comité y luego reemplazadas por
otras con el mismo concepto. Las opiniones de los individuos sobre la claridad y la
facilidad para contestar los reactivos fueron consideradas y se corrigio el contenido
de una pregunta. Estos cambios condujeron a la nueva version re-aplicada a los
sujetos de estudio, hasta que ningun reactivo obtuvo <<No aplica>> en mas del 15

% de los individuos, generando la version mexicana del espafiol del cuestionario.

Fase 2. Aplicacion del cuestionario y valoracion de las medidas psicométricas

En la segunda fase se incluyd a un total de 27 sujetos de la consulta externa de
endocrinologia, de la clinica de endocrinologia reproductiva. La version final de los
items de orientacion sexual, vida conyugal e identidad de género del Cuestionario
‘NHIS” traducido fue evaluada a través de 3 entrevistas con cada paciente:
inicialmente por dos entrevistadores diferentes para evaluar la reproducibilidad
interobservador, y 14 dias después por el primer entrevistador para evaluar la
reproducibilidad intraobservador (Anexo 3). Las respuestas de los items de
orientacion sexual, vida conyugal e identidad de género del cuestionario “NHIS” de
la primera entrevista fueron tomadas para el analisis de consistencia interna
calculando el alfa de Cronbach. La reproducibilidad se evalu6é tomando en cuenta

todas las ocasiones en que se realizo la prueba con kappa de Cohen.

Analisis estadistico

Puesto que en el Hospital de Especialidades Centro Médico Nacional, se atiende a
aproximadamente 6,037,981 pacientes; de los cuales el 75% son mayores de 18
afnos; y tomando en cuenta, que la prevalencia de los trastornos de desarrollo sexual
se estima en 0.018%, se obtuvo un tamafio de muestra de 27 pacientes. Los
resultados con distribucion normal son presentados como media + desviacion

estandar. Las variables ordinales son expresadas en porcentaje, mediana y rango
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minimo y maximo. Se utilizo el alfa de Cronbach para evaluar la consistencia interna
del cuestionario en su version final aplicada en la primera entrevista; el coeficiente
de kappa, para identificar la proporcién de concordancias observadas entre la
primera y segunda respuesta al cuestionario en un mismo dia (interobservador) y
entre la inicial y otra 2 semanas después (intraobservador), considerando los
valores entre 0 (sin concordancia) y 1 (maxima concordancia). Consideramos
validez de los items de orientacion sexual, vida conyugal e identidad de género del
Cuestionario “NHIS” al obtener un alfa de Cronbach >0,8 y una kappa de Cohen
>0,6. El analisis de datos estadisticos fue realizado con el programa Excel.
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IV. RESULTADOS

Traduccion, adaptacién cultural y validez de contenido

Se creo6 una primera version en espafol a partir de la traduccion del inglés de los
items de orientacidén sexual, vida conyugal e identidad de género del Cuestionario
“‘NHIS” por un traductor nativo; la traduccidn inicial fue revertida al lenguaje original
y comparada con la version original en inglés. Se realizé adaptacién cultural al
espafnol que se habla en México mediante el analisis de equivalencias semantica y
revision conceptual. La version en espariol del instrumento mantuvo su contenido
de 9 items de la version en inglés que fueron analizados por cinco expertos de la
especialidad de endocrinologia quienes determinaron la validez de contenido de
cada pregunta. Después de la validacion de contenido se obtuvo un instrumento
que contempla los items mencionados (Anexo 3).

Por sugerencia, se realizé modificacion de la pregunta numero 5 del item Vida
conyugal, apartado “Estado civil” por “Union libre” por trasculturacién y legalidad en
nuestro pais, ademas de modificacién de la pregunta numero 9 del item Identidad
de Género, apartado “Sexo de Nacimiento” por “Sexo asignado al nacer” como parte
de la trasculturacion. El resto de las preguntas permanecieron sin cambios.
Posteriormente esta version fue aplicada a un grupo de 10 personas sanas
mexicanos (Tabla 1), agregando a cada una de las preguntas la opcidn <<No
aplica>> a fin de identificar las preguntas que no fueron entendidas o que no son
usadas regularmente por nuestra poblacion y, por lo tanto, consideradas como
culturalmente inapropiadas. Las preguntas con mas del 25 % de <<No aplica>>
fueron analizadas por el comité y luego reemplazadas por otras con el mismo
concepto (Grafica 1). Las opiniones de los individuos sobre la claridad y la facilidad
para contestar los reactivos fueron consideradas y se corrigio el contenido de 1
pregunta. Estos cambios condujeron a la nueva version re-aplicada a los sujetos de
estudio, hasta que ningun reactivo obtuvo <<No aplica>> en mas del 15 % de los

individuos, generando la versién mexicana del espaiol del cuestionario.
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Tabla 1. Caracteristicas de las personas sanas

Demograficas
Edad (afios, media + desviacion estandar 29,1 +1,19
Género, n %
Femenino 6 (60%)
Masculino 4 (40%)
Nivel educativo, n %
Sin estudios 0 (0%)
Primaria 0 (0%)
Secundaria 0 (0%)
Superior 2 (20%)
Posgrado 8 (80%)
Grafica 1. Pregunta 6
@ Entendio la respuesta @ No aplica

Pregunta No. 6
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Caracteristicas sociodemograficas

Incluimos un total de 27 individuos con Trastornos del Desarrollo Sexual a quienes
se les aplico el instrumento de los items de orientacion sexual, vida conyugal e
identidad de género del Cuestionario “NHIS” por dos entrevistadores uno de ellos
realiz6 una segunda aplicacion de la encuesta 14 dias después, en total se
realizaron 81 mediciones del instrumento. Los sujetos incluidos en el estudio
tuvieron una edad de 33,96 +10,55 afios de edad (media + desviacion estandar)
(Tabla 2); con un total de veintiséis (96.29 %) mujeres, dieciséis (59,26 %) con
Sindrome de Turner, siete (25,93 %) con Hiperplasia Suprarrenal Congénita, dos
(7,41 %) con Sindrome de Kallman, uno (3,7 %) con Disgenesia Gonadal y uno (3,7
%) con Sindrome de Prader Willi (Grafica 2). Del total de individuos, veintidos (81,48
%) contaban con cariotipo, nueve (33,33 %) con disgenesia gonadal y uno (3,7 %)
con ambiguedad genital.

Grafica 2. Porcentaje de los diagndsticos de Trastornos
del desarrollo sexual

@ ST ® HSC DG @ SK ® SPW
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Tabla 2. Caracteristicas de los sujetos

Demograficas

Edad (afios, media * desviacion estandar
Género, n %

Femenino

Masculino

Diagnéstico, n %

Sindrome de Turner (ST)

Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC)
Sindrome de Kallman (SK)

Disgenesia gonadal (DG)

Sindrome de Prader Willi (SPW)

Tiempo de diagnéstico (afios) media =
desviacion estandar

<5 afios, n %

5-9afios, n %

> 10 afios, n %

Cariotipo, n %
Ambigliedad genital, n %
Disgenesia gonadal, n %
Nivel de estudios, n %
Sin estudios

Primaria

Secundaria

Superior

Posgrado

33.96 +10,55

26 (96,3%)
1(3,70%)

16 (59,26 %)
7 (25,93%)
2 (7,41%)
1(3,70%)
1 (3,70%)

17.65 +13,65

7 (25,93%)
1(3,70%)
19 (70,37%)
22 (81,48%)
1(3,70%)
9 (33,33%)

0 (0%)

1 (3,70%)
5 (18,51%)
16 (59,26%)
5 (18,51%)
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Consistencia intra e interobservador

La comparacién de las respuestas otorgadas en las entrevistas concurrentes de dos
observadores mostré puntuaciones sin diferencias estadisticamente significativas
en 0 de los 9 items (p >0.05) tanto en la primera y segunda aplicacion del
cuestionario, asi como en la tercer aplicacion 14 dias después. El analisis de los
resultados obtenidos mediante la aplicacion concurrente del instrumento por dos
observadores diferentes mostré un indice de Kappa 1, valoracion de fuerza de

concordancia interobservador excelente.

Confiabilidad

El analisis de confiabilidad de la version mexicana de los items de orientacion
sexual, vida conyugal e identidad de género del Cuestionario “NHIS” que se realiz6
con un total de 9 items en 81 observaciones que incluyeron aplicaciones
intraobservador e interobservador mostré sumatoria de varianza de cada item de
0.203, varianza total de 0.246 y resultado alfa de Cronbach de 0.822, interpretado

como buena.
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V. DISCUSION

El analisis estadistico del presente estudio nos permitié conocer tanto la variacién
interobservador e intraobservador en la aplicacién de los items de orientacion
sexual, vida conyugal e identidad de género del cuestionario “NHIS”. Logramos
comparar las observaciones entre los mismos individuos en una primera y segunda
aplicacidén con tiempo de separacion de minutos, y una tercer aplicacion a los 14
dias, encontrando una concordancia excelente. Con respecto al analisis de
confiabilidad de la versidén mexicana de los items previamente mencionados se

obtuvo un resultado interpretado como bueno (alfa de Cronbach de 0.822).

Del total de sujetos incluidos en el estudio, la gran mayoria contaba con diagndstico
de Sindrome de Turner (16/27, 59.26 %), y la minoria fueron encontrados en dos
grupos de diagnostico: Disgenesia gonadal (1/27, 3.7%) y Sindrome de Prader-Willi
(1/27, 3.7%). De acuerdo al tiempo de diagndstico, la mayoria de los sujetos
contaban con un diagnodstico mayor o igual a 10 anos (19/27, 70.37%), siguiendo en
orden: menor o igual a 5 afios (7/27, 25.93 %) y entre 5 y 10 afios (1/27, 3.7 %).
Con respecto al nivel de educacién incluido en los datos generales, se obtuvo que
todos los pacientes contaban con algun nivel de educacion a lo largo de sus vidas,
el mayor numero de sujetos contaba con una escolaridad superior (16/27, 59.26%)
y el de menor porcentaje fue educacion primaria (1/27, 3.7%). Al comparar los
sujetos de estudio con variacion en las respuestas del cuestionario con el nivel de
educacion se encontro que de los 16 sujetos con educacion superior, y 5 con
posgrado, 3 tuvieron variacion en las respuestas, y 1 tuvo variacion en las
respuestas, respectivamente. No se logré identificar una relacion significativa entre
el nivel de educacion, el diagndstico de los sujetos con las respuestas obtenidas del

cuestionario.

La version en espafiol de los items de orientacion sexual, vida conyugal e identidad
de género del cuestionario “NHIS” probo tener validez y ser confiable para individuos
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mexicanos con Trastornos del Desarrollo Sexual, empleando una metodologia
reproducible para la traduccidén y adaptacion cultural y refleja en cierto grado la
severidad de la afeccion organica. La validez y adaptacion transcultural del
instrumento original se realizé con la finalidad de poder ser aplicado en poblacion

mexicana.

Hoy por hoy, se cuenta con escasa informacion sobre herramientas de evaluacion
del entorno psicosocial de pacientes con TDS.3!' En México, en la literatura actual,
no se documenta alguna herramienta de medicion sobre la identidad de género y la
orientacion sexual en este tipo de poblacion. Desde el punto de vista psicosocial,
tanto la identidad de orientacion sexual como las medidas de identidad de género
se han visto como "cuestiones sensibles” y existen varios desafios potenciales al
incluir tales medidas, incluido el estigma de identificarse como una minoria sexual
o de género, la percepcion de las medidas como intrusivas u ofensivas y la falta de

comprension de articulos.®

Aunado a esto, los parametros que los médicos deben tener en cuenta al decidir la
estrategia de tratamiento adecuada incluyen la apariencia corporal, el apoyo
psicosocial, las influencias socioculturales, el desarrollo relacionado con el género
y los antecedentes genéticos y/o bioquimicos, ademas de las implicaciones éticas,
legales y de derechos humanos.La forma en que los individuos experimentan tener
este trastorno y como se enfrentan a los procedimientos médicos es fundamental y
debe de recibir una mayor atencién en la investigacion y en la practica clinica de

manera prioritaria.’-®

De acuerdo a la literatura actual, esta es la primer herramienta validada para la
identificacion oportuna de areas de autoconomiento de cada individuo; y al ser esta,
una de las primeras herramientas de medicion, se busca generar interés y énfasis
en la busqueda de un mayor numero de herramientas de evaluacion a futuro vy, de
esta forma, canalizar de una manera dirigida con el especialista pertinente

(psicologia, psiquiatria, etc.) para su atencion.53°
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VI. CONCLUSION

De acuerdo a las directrices actuales, y la literatura actual, no se cuenta con alguna
herramienta de medicidén precisa de autoconocimiento en este tipo de sujetos. Por
este motivo, es crucial implementar medidas de evaluacion para una identificacion
oportuna y temprana sobre la orientacion sexual y la identidad de género y, de esta
manera, lograr instaurar un tratamiento de manera precisa y dirigida, siendo este, el

principal motivo que nos impulso a llevar a cabo este estudio.

Desde la perspectiva del paciente, el seguimiento estructurado y continuo podria
aumentar las interacciones beneficiosas con los profesionales de la salud,
mejorando potencialmente la comprension de las condiciones especificas, el

conocimiento de las necesidades médicas futuras y el cumplimiento del tratamiento.

La version en lengua espaiiola de los items de orientacion sexual, vida conyugal e
identidad de género del cuestionario “NHIS” es valida, confiable, reproducible y
precisa para evaluar funcionalidad en la poblacidn mexicana con Trastornos del

Desarrollo Sexual.
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VIIl. ANEXOS

Anexo 1. Hoja de Recoleccion de Datos

No. folio: Edad: — afios Sexo: ( ) Masculino () Femenino

Nivel educativo: () Sin estudios ( ) Primaria ( ) Secundaria ( ) Superior
() Posgrado

Enfermedad diagnosticada:
Tiempo desde el diagnéstico:
Cariotipo: () Si () No
Ambiguedad genital: () Si () No

Disgenesia gonadal: () Si () No

El resultado del cuestionario:

Identificar la orientacidén sexual, vida conyugal e identidad de género de acuerdo a

sus preferencias.
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Anexo 2. Glosario

Orientacién sexual: patron de experiencia de deseo sexual o romantico y
relaciones con personas del mismo sexo, del otro sexo 0 de ambos sexos.
Identidad sexual: se refiere a una concepcidén del yo basada en un patron de
atraccion sexual y comportamiento con personas del mismo sexo, del otro sexo o
de ambos.

Identidad de género: se refiere a la percepcion del individuo del propio género y
coémo se ajusta al rol de género masculino o femenino en la sociedad.
Congruencia de género: es el sentimiento de armonia en nuestro género.
Transgénero: Dicho de una persona que no se siente identificada con su sexo
anatomico.

Heterosexual: Dicho de una persona inclinada sexualmente hacia individuos del
sexo contrario.

Homosexual: Dicho de una persona inclinada sexualmente hacia individuos del
MismMo Sexo.

Bisexual: Dicho de una persona inclinada sexualmente hacia individuos de uno y
otro sexo.

No aplica: No entendimiento de la pregunta.
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Anexo 3. Versioén final en espaiol

items de Orientacién Sexual, Vida Conyugal e Identidad de

Cuestionario “NHIS” traducido al espaiol

Comportamiento
Sexual

item Apartado Preguntas
Orientacion |ldentidad 1.- ¢ Como describiria su orientacion
Sexual Sexual sexual?
() Heterosexual
( ) Homosexual
() Bisexual
() No aplica
Atraccién 2.- Las personas son diferentes en su
Sexual atraccion sexual hacia otras

personas. ¢,Cual describe mejor sus
sentimientos? Eres...

() Sélo atraido por los hombres

() Principalmente atraido por los
hombres

() Igualmente atraido por hombres y
mujeres

() Atraido principalmente por
mujeres

() Solo atraido por las mujeres

() No aplica

3.- En toda su vida, ¢ ha tenido
relaciones sexuales con...

() Solo hombres

() Solo mujeres

() Tanto hombres como mujeres
() O nunca ha tenido sexo?

() No aplica

Género del
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Vida
Conyugal
(Inclusivo del
MisSMo Sexo)

Estado de
Relacion

Estado Civil

Pareja de
Vivienda

4.- ¢ Cual de las siguientes describe
mejor la situacioén de su relacion
actual?

() Tengo una relacion estable con
una mujer y vivimos juntos

() Tengo una relacion estable con un
hombre y vivimos juntos

() Tengo una relacion estable con
una mujer y no vivimos juntos

() Tengo una relacion estable con un
hombre y no vivimos juntos

() No estoy en una relacién en este
momento

() No aplica

5.- ¢ Cual es su estado civil actual?

Casado (sexo opuesto)
Casado (del mismo sexo)
Union libre (sexo opuesto)
Unidn libre (del mismo sexo)

Soltero
No aplica

6.- ¢, Qué relacion tienes con la
persona con la que vives?

( ) Esposo/esposal/conyuge del sexo
opuesto

( ) Esposo/esposa/conyuge del
Mismo sexo

( ) Pareja no casada del sexo
opuesto

( ) Pareja no casada del mismo sexo
() No vivo con
pareja/esposo/esposa/conyuge

() No aplica
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Identidad de
Género
(Incluyendo
Transgénero)

Ildentidad
Transgénero

Congruencia de
Género

Sexo de
Nacimiento

7.- ¢ Se considera transgénero?

()Si
() No
() No aplica

8.- ¢, Se considera del género
masculino o femenino?

( ) Masculino
() Femenino
() No aplica

9.- ¢ Cual fue su sexo asignado al
nacer?

() Hombre
() Mujer
() No aplica
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Anexo 4. Version original en inglés

Sexual Orientation, Partnership, and Gender Identity Items of the
Questionnaire “NHIS”

Construct Dimension |Questions
Sexual Sexual 1.- How do you describe your sexual
Orientation |dentity orientation?

() Heterosexual

() Homosexual
() Bisexual
() Does not apply

Sexual 2.- People are different in their sexual
Attraction attraction to other people. Which best
describes your feelings? Are you...

() Only attracted to males

() Mostly attracted to males

() Equally attracted to males and females
( ) Mostly attracted to females

() Only attracted to females

() Does not apply

Sexual 3.- In your entire life, have you had sex
Behavior with

() Only males

() Only females

( ) Both males and females

() Or have you never had sex?

() Does not apply
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Partnership
(Inclusive of
Same-sex)

Relationship
Status

Marital
Status

Cohabiting
Partnership

4.- Which of the following best describes
your current relationship situation?

() 'am in a steady relationship with a
woman and we live together

() 'am in a steady relationship with a
man and we live together

() 'am in a steady relationship with a
woman and we do not live together

() 'am in a steady relationship with a
man and we do not live together

() 'am not in a steady relationship right
now

() Does not apply

5.- What is your current marital status?
() Married (opposite-sex)

(') Married, civil union, or registered
domestic partnership (same-sex)

) Widowed

Divorced

Separated

Never married

(
(
(
(
() Does not apply

— N N S

.- How is this person related to you?
) Opposite-sex husband/wife/spouse
) Opposite-sex unmarried partner

) Same-sex husband/wife/spouse

) Same-sex unmarried partner

)

6
(
(
E
() Does not apply

Gender Identity

(Inclusive

of Transgender)

Transgender
|dentity

Gender/
birth sex
congruence

7.- Do you consider yourself to be
transgender?

()Yes

()No
() Does not apply

8.- Do you consider yourself to be male or
female?

() Male

() Female

() Does not apply

9.- ; What was your sex at birth?
() Male

() Female

() Does not apply
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