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Resumen

Las diferencias en el desarrollo sexual (DDS) son
condiciones que afectan al proceso de diferencia-
cion sexual determinando que el proceso de adqui-
sicion de la identidad de género no esté tan claro.
Las DDS tienen segun la sociedad y la época que
se contemple, diferentes lecturas culturales. Con
anterioridad, se pensaba desde el paternalismo, te-
niendo en cuenta a las preferencias de la sociedad
que priman el binomio hombre/mujer frente al “ter-
cer género”. Para lograr el curso de accion ¢ptimo
se deben buscar cursos de accion intermedios sin
lesionar aspectos éticos béasicos y promoviendo to-
dos los valores en juego.

Palabras clave: diferenciacion sexual, identidad de
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Abstract

Differences in sexual development (DSD) are condi-
tions that affect the process of sexual differentiation
determining that the acquisition of gender identity is
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not so clear. The DDS have as society and the time
that is considered, different cultural readings. Pre-
viously, it was thought from paternalism, taking into
account the preferences of society that puts the
male / female pairing against the "third gender". To
achieve the best course of action is to look for cour-
ses of intermediate action without harming basic
ethical and promote all the values at stake.

Key Words: sexual differentiation, gender identity,
third gender, informed consent, autonomy

Deliberacion sobre los hechos

Introduccion

Las “diferencias en el desarrollo sexual” (DDS)
comprenden un amplio espectro de circunstancias
en las que existe una discordancia en los criterios
cromosomico, gonadal y fenotipico que definen el
sexo ™,

Segun las Ultimas publicaciones el término mas
aceptado para su uso es “Disorders of sex develop-
ment’ (DSDs), que abarca todas las opciones posi-
bles de estados intersexuales @ %, quedando asi
relegados los términos: estados intersexuales, ge-
nitales ambiguos y hermafroditismos, debido a que
son imprecisos y pueden estigmatizar a los pacien-
tes y sus familias.

El desarrollo/diferenciacion sexual que acontece
durante el periodo de vida fetal conduce a una dife-
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renciacion en uno de los dos sexos biologicos, fe-
menino 0 masculino. Las etapas, regulacion y de-
terminacion del patron femenino y del patron
masculino han ido siendo conocidos a lo largo de
los 2 ultimos siglos principalmente. El sexo cromo-
sémico (cromosomas sexuales XX o XY, segun sea
el espermatozoide fecundante portador de un go-
nosoma X o Y) determina el sexo gonadal (génada
femenina ovario o génada masculina testiculo). El
sexo de la gonada determina el sexo de los genita-
les (sexo genital interno y externo femenino cuando
las génadas son ovarios o, en todo caso, no son
testiculos y sexo genital interno y externo masculino
cuando las génadas son testiculos).

Cada etapa esta regulada por numerosas protei-
nas, cada una de ellas codificada por un gen. Final-
mente, se desconocen que factores intervienen en
la regulacion del sexo cerebral (identidad de sexo
percibido) en humanos ©.

El género desde la perspectiva antropoldgica y
sociologica.

Las DDS tienen segun la sociedad y la época que
se contemple, diferentes lecturas culturales, pu-
diendo ser aceptados o repudiados socialmente,
de hecho, la vision cultural explica lo que desborda
a la lectura bioldgica @. El modelo biomédico occi-
dental sustentado en la necesidad de acomodar la
variacion cromosémica de las DDS a la exigencia
sociolegal, suprime la pluralidad y la reduce a una
minima expresion dual ©.

Los “hijra” de la India, Pakistan y Bangladesh son la
poblacion del tipo «tercer sexo» mas conocido y
numeroso en el mundo actual. Movimientos socia-
les de hijras han realizado campanas para ser reco-
nocidos como un tercer sexo y en 2005, los pasa-
portes de la India fueron modificados para tres
sexos ®. También hay ejemplos de culturas sin con-
cepto de sexualidad como los huaorani que habitan
en el Amazonas, donde la sensualidad no se centra
en los genitales .

Las diferencias en el desarrollo sexual a lo largo
de la historia.

A partir de finales del siglo XIX, la medicina se con-
virtié en el principal medio para hacer frente a la in-
tersexualidad. Antes de esto la gran mayoria de las
personas con condiciones intersexuales, pasaron
desapercibidas por las autoridades legales, religio-
sas o médicos.

Afinales de 1800, por los examenes médicos milita-
res se notificaron decenas de casos. En aquella
época, personas catalogadas como hermafroditas

verdaderos fueron asesinados y la uUnica informa-
cion acerca de la intersexualidad se obtuvo de exa-
menes postumos.

En la década de 1950, la Universidad Johns Hop-
kins fue el primer centro médico que ofrecié de una
manera organizada un enfoque multidisciplinario.
Debido a la creencia de que era mas dificil de dise-
nar quirdrgicamente a un nino que a una nifa, la
mayoria de los pacientes con DDS “se redirigieron”
hacia el sexo femenino.

En 1960 el psicélogo John Money trabajé con el ar-
gumento de que la identidad de género era en gran
parte mutable en fases tempranas de la vida y a las
personas con DDS, se les deberia hacer crecer a
los dos aflos como muy tarde, como varones 0 mu-
jeres ®.

Esta forma de actuar fue acogida tanto por médicos,
cirujanos y psicélogos de la época. La trayectoria
occidental de ocultar a los propios interesados su
condicion intersexual se prolongo en el tiempo hasta
la década de los noventa. En esta década Cheryl
Chase, afecto de DDS adoptd una postura muy ac-
tiva fundando en Estados Unidos la “Intersex Socie-
ty of North America” (ISNA) debido a su propia ex-
periencia traumatica®. A raiz de esto, se agruparon
numerosas personas con DDS. Las premisas capi-
tales de todos ellos fueron erradicar la intervencion
quirdrgica en la infancia y respetar la decision que
tomarfa la persona afecta en su etapa adulta. Esto
obtuvo un apoyo inesperado de algunos profesiona-
les del sector biomédico y del derecho (10 1. 12),

Deliberacion sobre los valores

En la atencién médica a menores con diferencias
en el desarrollo sexual pueden surgir diferentes
problemas éticos, algunos de los cuéales se mencio-
nan a continuacion:

1. ¢Es correcta la decision urgente de asignacion
del sexo sin esperar a que el propio paciente
decida sobre si mismo?

2. ¢Es correcto que el médico o los padres deci-
dan asignar un sexo al paciente, sin el consen-
timiento del menor y sin tener todas las proba-
bilidades de éxito?

3. ¢Es correcto condicionar la felicidad y el bien-
estar de los pacientes por las normas y los va-
lores culturales de la sociedad?

4. ¢ Es correcto realizar intervenciones quirdrgicas
irreversibles sin la aceptacion por parte del pa-
ciente por no tener madurez para comprender
las consecuencias?
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5. ¢Es correcto someter a estos pacientes en de-
sarrollo, a continuos examenes médicos de la
zona genital con el trauma psicolégico que esto
pueda suponer?

6. ¢Es correcto no decir toda la verdad y ocultar
informacion a los pacientes 6 a los padres para
protegerles de la incertidumbre?

7. ¢La decision debe basarse en los hechos y los
datos técnicos (determinados por los profesio-
nales) o en los valores socioculturales de la fa-
milia”?

8. ¢Cuandoy cémo tenemos que informar al afec-
tado?

9. ;Quién debe informar?

Valores en conflicto

Defensores de los pacientes y especialistas en éti-
ca, han cuestionado recientemente los protocolos
utilizados hasta ahora, debido a que con estas ac-
tuaciones hay valores que pueden lesionarse, como
son la violaciéon del consentimiento informado, el
derecho de los pacientes a decidir sobre su propio
cuerpo y la no aseguracion en el éxito percibido por
el propio paciente. Los valores en conflicto serian:

1. El “bienestar” del nifio y del adulto futuro.
Que incluye su integridad corporal y la calidad
de vida, en particular con respecto a la capaci-
dad reproductiva asi como la capacidad de ex-
perimentar el sexo, y el desarrollo de su perso-
nalidad en relacion con aspectos como el
enamoramiento, la atraccion sexual, y desarro-
llar una relacion intima. Es importante el éxito
percibido por el paciente en relacion a los nive-
les de funcion sexual, y la comodidad vy felici-
dad con el género asignado. Asi mismo, el ase-
gurar el desarrollo en estos menores la
confianza en si mismos y autoestima con res-
pecto a la identidad personal y de género. Tam-
bién se incluye en el bienestar del niflo, minimi-
zar el trauma secundario a las intervenciones
quirdrgicas y a los examenes periddicos del
drea genital.

2. Defender los derechos de los nifios y adoles-
centes a participar y/o autodeterminar las
decisiones que afecten ahora o mas adelan-
te. Esto se corresponde con el Principio de Au-
tonomia e incluye el derecho a ser ampliamente
informados acerca de su condicion y de todas
las intervenciones realizadas. La informacion al
nino debe ser dada de acuerdo a la capacidad
de comprender segun la edad. Su participa-
cion en la toma de decisiones terapéuticas es

una parte indispensable para el tratamiento.
Este derecho debe ser respetado desde las
etapas mas tempranas. También es importante
el derecho de los pacientes cuando llegan a la
edad adulta de conocer las intervenciones y las
actuaciones médicas necesarias, mediante un
registro, teniendo siempre presente el respeto
a la dignidad personal del paciente y la necesi-
dad de privacidad, con un cuidado estricto de
la confidencialidad de los datos.

3. Respeto a la familia, asi como la relacion en-
tre padres e hijos, en la busqueda del mejor
interés del nifo. Se debe prestar especial
atencion al entorno familiar, el contexto cultural
y el sistema de valores de la familia. Los nifios
ya a la edad de 6 o 7 afios, son capaces de
entender procesos biolégicos o reflexionar so-
bre su propia identidad.

4. Factores culturales, sociales asi como reli-
giosos y filoséficos en el paciente y su entor-
no mas proximo.

Deliberacion sobre los deberes. Identificacion
de los cursos de accion

Los cursos extremos en el manejo de pacientes con
DDS, seria una asignacién precoz del sexo con in-
tervenciones quirdrgicas al paciente lo mas pronto
posible; no informar al paciente, y sin estar infor-
mado, si algo no va bien, que sea en la edad adulta
donde descubra del error en la asignacion del sexo,
todo ello para respetar los valores y creencias de la
sociedad respecto al binomio hombre/mujer, ade-
mas de evitar la posible afectacion a la unidad fami-
liar afectando a los roles de género aprendidos.

Estos valores entrarian en conflicto con un adecua-
do consentimiento informado a los pacientes, la au-
tonomia para decidir sobre su propio cuerpo y su
vida, y en este sentido, el curso extremo irfa en rela-
cién a tener estos valores sin tener en cuenta el en-
torno del paciente, su familia y la sociedad en la
que se trate, de manera que el binomio hombre/
mujer que impera en la sociedad en la que vivimos
quedaria desectructurado, con repercusion en la
unidad familiar afectando a los roles aprendidos de
género.

Por ello, se deben buscar cursos de acciéon inter-
medios para gestionar estos conflictos sin lesionar
aspectos éticos basicos y promoviendo todos los
valores en juego.

1.  Adoptar medidas que minimicen el riesgo fi-
sico y el riesgo psico-social al nifo; que pre-
serven el potencial de la fertilidad; que manten-
gan o aumentar la capacidad de tener
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satisfaccion en las relaciones sexuales; que per-
mita dejar las opciones abiertas para el futuro, y
que tenga en cuenta los deseos y las creencias
de los padres, para ello se pueden crear Comi-
tés de expertos con el propdsito de asesorar e
informar de los Derechos de los Nifios y ayudar
en el seguimiento de estos pacientes.

Implicar a las familias en la toma de decisio-
nes y sobre las opciones de tratamiento,
dando una informacion y un apoyo psicolégico
adecuados.

Campanas de educacién en la sociedad,
para desestigmatizar las diferencias en el de-
sarrollo sexual.

Abordaje con equipos multidisciplinares y
seguimiento a largo plazo. Aplicacion del mo-
delo holistico de atencion integral centrada en
el paciente con apoyo psicosocial a las fami-
lias. Estos equipos deberian contar ademas de
especialistas de multiples disciplinas (pedia-
tras, endocrindlogos, ginecdlogos, urdlogos,
enfermeros), con psicélogos y trabajadores so-
ciales que faciliten una atencion prospectiva
con programacion de las visitas necesarias con
evaluacion de sus propios resultados.

Participar en grupos de apoyo y autoayuda y
compartir las experiencias con otras fami-
lias, incluso desde las Asociaciones de pa-
cientes.

Consentimiento informado pospuesto. La
apariencia externa de los genitales en DSD ge-
neralmente no causa problemas de salud o
amenazas inmediatas para la salud del nifio.
Ademas, la mayoria de las intervenciones qui-
rdrgicas son irreversibles y pueden restringir
las opciones de cambios de sexo con posterio-
ridad. Esta posicion implica el aplazamiento de
las intervenciones de menor importancia hasta
la edad de 5 0 6 afios, cuando el nifio es capaz
de expresar las preferencias y las intervencio-
nes mas importantes a la edad de 12-14 afios.
Para respetar el Principio de Autonomia del
nino, se le debe involucrar en todas las eta-
pas del examen y tratamiento, apropiados a
su nivel de desarrollo.

Garantizar apoyo psicolégico. Imprescindible
para mantener una buena relacion con el nifio y
apoyarle en el desarrollo de relaciones sociales
€on sus pares.

Promover desde las instituciones oficiales y
las Sociedades Cientificas el manejo y apo-
yo de las familias y pacientes por equipos
especializados.

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

Establecer protocolos y recomendaciones
de actuacion en los centros donde se mane-
jan estos pacientes.

Abordaje clinico y asignacion de género en
base a estudios que evalten la calidad perci-
bida por los propios pacientes. Para ello seria
muy Util disponer de registros adecuados a ni-
vel nacional e internacional permitiendo la reali-
zacion de estudios multicéntricos para aumen-
tar la experiencia, y del mismo modo, asegurar
que la atencion prestada al paciente sea por
personal con experiencia. Esto se podria llevar
a cabo desde las Sociedades Cientificas y or-
ganismos oficiales.

Asegurar una adecuada comunicacion a los
pacientes y las familias por parte del equipo
responsable. En aquellos casos que lo requie-
ran, proporcionar ademas educacion al perso-
nal de los colegios. Incluir en los programas de
intervencion, conferencias para familias y pa-
cientes afectos. Disponer de material apropia-
do para una mejor informacién 9.

Limitar los efectos adversos de las exploracio-
nes médicas repetidas y la realizacion de foto-
grafias. The LWPES/ESPE Consensus Group
recomiendan para una mejor practica clinica,
minimizar el nimero de exploraciones fisicas
de la zona genital, asi como la realizacion de
fotografias por la repercusion psicolégica que
tendria para el paciente.

Atenciodn integral: fenotipo de genitales exter-
nos e internos, salud fisica incluyendo fertili-
dad, funcion sexual, atencion social y psico-
sexual, salud mental, calidad de vida vy
participacion social.

Promover lineas de investigacion para mejo-
rar el estudio molecular que permitan un diag-
nostico mas preciso, asi como conocer nuevos
genes implicados en DSD utilizando técnicas
actuales.

Retrasar el momento de la cirugia. La cirugia
feminizante se debe evitar realizarla al naci-
miento y la gonadectomia esta indicada solo en
los casos de alto riesgo de malignidad. Tam-
bién se debe posponer la cirugia de masculini-
zacion a una edad en la que el nifio sea capaz
de dar su consentimiento.

Aplicacion del método deliberativo en la re-
solucion de los problemas éticos de cada
caso concreto. Existen diversos procedimien-
tos para el analisis de los problemas éticos que
plantea un caso clinico concreto. En este arti-
culo nos hemos basado en el método delibera-
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tivo propuesto por Diego Gracia (™. La delibe-
racion busca analizar los problemas en toda su
complejidad, lo que supone ponderar tanto los
principios y valores implicados como las cir-
cunstancias y consecuencias del caso. Esto
permitira identificar todos o, al menos, la mayo-
ria de los cursos de accién posibles. Al curso
de accion optimo se llegaria mediante la deli-
beracion teniendo en cuenta todos los cursos
intermedios anteriormente expuestos y ade-
mas, se deberan someter a las pruebas de
consistencia (legalidad, temporalidad y publici-
dad).

Todo lo expuesto con anterioridad, nos permite dar
recomendaciones razonables y argumentadas, que
no certezas.
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