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RESUMEN

INTRODUCCION: el enfoque y tratamiento clinicos de la intersexualidad es un
campo complejo y profundo, es ademas un terreno caracterizado por debates y
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polémicas en el que aun hay aspectos por dilucidar relativos al paradigma actual de
atencién de salud. La prescripcién de terapias quirtrgicas y hormonales desde
etapas tempranas de la vida esta pautada, por lo que adquieren especial relevancia
las experiencias y vivencias con los servicios de salud.

OBJETIVOS: describir la experiencia de personas diagnosticadas con trastornos del
desarrollo sexual en los servicios de salud, y desde su perspectiva, caracterizar la
relacion médico-paciente y el modelo de atencién de salud.

METODOS: estudio exploratorio que utiliza como metodologia cualitativa la
entrevista en profundidad. Participaron 20 personas con el diagndstico ya
mencionado. Se realizd el analisis correspondiente de la técnica utilizada, y culmind
con la triangulacién de la informacion de bibliografia actualizada y analisis
multidisciplinario. Los aspectos éticos fueron bien establecidos y aplicados.
RESULTADOS: alrededor de la mitad de los sujetos abandonaron los servicios de
salud por decepcion y desesperanza. Fueron identificadas iatrogenias en la gestion
médica y paramédica. El proceso de medicalizacion se expresd en el discurso y en
los procedimientos e intervenciones médicas implementadas. La relacién médico-
paciente fue muy importante en la vida de una mayoria, sin embargo la naturaleza
de la relacion fue vertical y unidireccional, caracterizada por el secreto médico y
parental. Las vivencias de alienacion se relacionaron con el rol desempeiado en el
espacio institucional y con el desequilibrio de poder en la relacion con el proveedor
de salud.

CONCLUSIONES: existen deficiencias en el modelo de atencién. Se hallaron
brechas entre los servicios ofrecidos y las necesidades y expectativas personales de
atencién de salud. El algoritmo que pauta la conducta a seguir no ha logrado la
atencién integral por el equipo interdisciplinario, ni el acompanamiento psicoldgico
a la familia desde los primeros momentos del diagndstico. Un nuevo paradigma de
atencion de salud debe ser privilegiado.

Palabras clave: Relacion equipo de salud-paciente-familiar, gestién médica,
modelo de atencidn, servicios de salud, intersexualidad, trastornos del desarrollo
sexual.

ABSTRACT

INTRODUCTION: the approach and clinical treatments of intersexuality is a
complex and deep subject, it is also a field characterized by debates and
controversies where still there are features to be elucidate in relation to current
paradigm of health care. The prescription of surgical and hormonal therapies from
early stages of life is regulated acquiring special relevance the experiences and
situations related to the health services.

OBJECTIVES: to describe the experiences of persons diagnosed with sexual
development disorders in health services and from their perspective, to characterize
the relation physician-patient and the health care form.

METHODS: present study uses as qualitative methodology the interview intimately
and included 20 persons with the abovementioned diagnosis. The corresponding
analysis of the technique used was carried out finishing with the triangulation of
updated bibliography information and a multidisciplinary analysis. Ethical features
were well established and applied.

RESULTS: around the half of subjects gave up the health services due to
disappointment and hopelessness. In medical and paramedical actions a
iatrogenesis was identified. The medicine process was expressed in the speech and
in the applied medical procedures and interventions. The relation physician-patient
was very significant in the life of many persons, however, the relation nature was
vertical and unidirectional, characterized by the medical and family secret. The
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alienation experiences were related to the role played in the institutional
environment and to the power lack of balance in the relation with the health
provider.

CONCLUSIONS: there are deficiencies in care form and breaches among the
services offered and the personal needs and expectations of health care. The
algorithm giving guidelines for the behavior to follow neither has achieve the
integral attention for the interdisciplinary team nor the psychological support to
family from the firsts moments of diagnosis. A nhew health care paradigm must to
be exceptional.

Key words: Health team-patient-family relation, medical management, care form,
health services, intersexuality, sexual development disorder.

INTRODUCCION

En nuestras sociedades occidentales, y mas especificamente en el contexto cubano,
a pesar de los cambios expresados en la relativa apertura social y mayor grado de
"aceptacion" de las diversidades sexuales, la intersexualidad continlda valorandose
generalmente desde el foso de la censura, la negacién y el rechazo; y por lo
general, se construye en el imaginario social y es vivida como "desviacion", fuera

de lo "adecuado o normal" y con proximidad a lo "patoldgico".!

La intersexualidad permanece sujeta a la realidad de la invisibilizacién sociocultural,
pero no biomédica, y queda atrapada por un saber cientifico que la define, rotula y
trata desde el surgimiento mismo de la medicina (JC Jorge, comunicacion
personal). En 2006, en sustitucién de las anteriores categorizaciones, la medicina,
mayoritariamente anglosajona, propuso el uso del término trastornos del desarrollo
sexual (DSD, por sus siglas en inglés) definiéndolos como estados congénitos en los
cuales el desarrollo del sexo cromosémico, gonadal o anatémico es atipico.? Si bien
el término se ha diseminado rapidamente entre la comunidad cientifica, familiares,
pacientes, y activistas intersexuales, diferentes autores y autoras han reflexionado
acerca del efecto pernicioso de considerar y definir la intersexualidad solo como
cuestion exclusivamente médica, e insisten en la necesidad de tratarla como asunto
que atafie, de manera central, al marco de los derechos sexuales.?

La realidad es que aun continlan los debates en torno a los vocabularios de la
intersexualidad, por eso en este articulo no siempre nos ajustaremos al término
DSD; consideramos, ademas, que mas alla de las taxonomias, nomenclaturas y
definiciones, es preciso elaborar estrategias analiticas mas flexibles que posibiliten
comprender todas las maneras de ser humanos, sin que las variantes sexuales,
corporales y de género, o sea, las identidades, queden capturadas rigidamente.

La intersexualidad no siempre es detectada al nacimiento, y su forma de expresion
genética y endocrinoldgica, no solo varia entre los sujetos, sino que puede llegar a
ser radicalmente diferente. La informacién disponible ain es insuficiente, sin
embargo estimados actuales refieren una incidencia de DSD en 1 de cada 1 500
nacimientos,® y se ha sefialado que en 1 de cada 4 500 aparece genitales diferentes
al promedio masculino o femenino, considerados ambiguos por la medicina.’ La
ciencia médica ha descrito un conjunto de fenotipos como indicadores de
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intersexualidad, y en dependencia de la causa subyacente abarcan: genitales
ambiguos al nacer, micropene, clitoromegalia, fusién parcial de los labios, testiculos
aparentemente no descendidos, hipospadias, desbalances electroliticos, ausencia o
aplazamiento de la pubertad, cambios inesperados en la pubertad, entre otros.?

La llegada de un nifio con genitales considerados ambiguos es valorada en la
endocrinologia pediatrica actual como una emergencia social®®y clinica que debe
resolverse a la mayor brevedad. En el contexto cubano, el paradigma de atencion a
individuos diagnosticados de DSD ha seguido lo pautado por la Escuela de Medicina
de la Universidad "Johns Hopkins" en Maryland.*°° Sin embargo, el enfoque clinico
de tratamiento de los DSD, las consecuencias a largo plazo de las intervenciones, la
politica y la evidencia que los sustenta, han sido recientemente sometidos a intensa
revision y detallado escrutinio desde varias perspectivas,''** y numerosos son los
temas que han emergido (médicos, éticos, legales) que retan el proceso de
atencién a personas consideradas con esta condicién.

Se ha sefialado que el tratamiento médico de la intersexualidad se desarrollé como
parte del intento de liberar a las personas de un dolor psiquico percibido; sin
embargo, se ha referido que los mismos logros médicos pueden ser interpretados
como un modo de disciplina de los cuerpos que no se adecuan naturalmente a una
clasificacion binaria.!® Se ha sefialado también que existen numerosas vias por las
cuales un individuo con esta condicidn podria ser afectado en su salud mental.'®*°

En Cuba, las investigaciones en el campo de la intersexualidad son escasas. Es
meritorio sefialar un estudio realizado en el INEN en el afio 1973,%° que abarcé 40
pacientes, y basicamente realizé una exploracion médica con énfasis en el
diagndstico clinico. La investigacién hallé que, en la mayoria de los pacientes de la
serie, se habia consumado iatrogenia médica de gravedad variable, por mal
tratamiento a estos, pero no profundizé en detalles sobre la adaptacién psicoldgica
de los individuos que integraron la muestra.

La perspectiva teorica general desde la cual partimos y que constituye el eje
principal de nuestras interpretaciones, estéan basadas en el enfoque historico
cultural y humanista, cuya tesis fundamental plantea que la subjetividad humana,
con toda su riqueza y complejidad, es un producto del desarrollo histérico y social y
de las relaciones que las personas establecen en su comunicacion y actividad,
culturalmente mediadas.?! Una idea basica de este enfoque es que en el transcurso
del proceso de socializacién, el individuo interactia con el ambiente acompafiado
por otros; el mediador entonces (digase madre, padre, proveedor de salud, o
cualquier otro ser humano con significacién) es muy importante, y ejerce una
influencia decisiva en la construccion de la identidad corporal, sexual, social y de
genero.

Otro aspecto importante es el impacto que el proceso de medicalizacién ha tenido
en las personas consideradas con DSD. Se ha sefialado que a través de los
procesos histéricos de medicalizacion, la medicina ha producido un corpus de
saberes particulares y de intervenciones especificas desde su perspectiva
disciplinar, determinando que el modelo médico hegemodnico culminara
identificindose como la Unica forma de saber legitimada.?*%

Sobre la base de la concepcion binaria de los sexos y los géneros, que exige desde
el nacimiento mismo una identidad genérica masculina o femenina definida e
inmutable, la biomedicina cred un modelo de verdad y conocimiento respecto del
cuerpo humano, determinando, en gran medida, las decisiones y formas de
tratamiento en la actualidad.?® Se reconoce que en su esfuerzo por estudiar la
variacién intersexual, la medicina objetiviza a las personas,? transformando la
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diversidad en enfermedad y en aspectos clinicos.?* Sin embargo, es una realidad
que mas alla de la institucion médica, el dilema pertenece al ambito de la cultura,
porque es la sociedad en su conjunto con sus construcciones simbodlicas, sus
representaciones, discursos y practicas la que se encuentra involucrada.??

Desde los supuestos mencionados nos propusimos comprender la experiencia de
vida de individuos que nacieron con una apariencia genital diferente al promedio
masculino o femenino, y que fueron médicamente asignados a una categoria de
varon o mujer; y mas especificamente, la experiencia derivada de las interacciones
con los servicios de salud, y los significados otorgados a la relacion médico-
paciente.

METODOS

El presente trabajo es una porcidn de un estudio mas amplio que se planteé como
objetivo general describir la experiencia sexual, psicosocial y quirtrgica de personas
que nacieron con genitales diferentes al promedio corporal masculino o femenino.
Desde este proposito la investigacion profundizd en aspectos relativos al impacto de
la cirugia genital, en las vivencias y experiencias sexuales y corporales, los sentidos
o significados construidos en torno al cuerpo, la sexualidad, y el género; asi como
los principales retos y desafios que han enfrentado en la construccién de la
identidad personal. La parte del trabajo que presentamos aqui corresponde a las
experiencias vividas por los sujetos en los espacios institucionales de salud.

El disefio correspondidé a un estudio exploratorio, y constituyd una primera
aproximacion a las realidades de vida de este grupo humano; y aunque el estudio
mas general utilizé la metodologia cuanti-cualitativa, los resultados que mostramos
en este trabajo son basicamente cualitativos. La investigacion se desarrolld
mayormente en areas pertenecientes al INEN, y como instrumento se utilizo la
entrevista en profundidad, con el fin de ahondar en las vivencias de los sujetos
relacionadas con los servicios de salud y sus experiencias con las intervenciones
médicas.

Como consideraciones éticas fundamentales se obtuvo el consentimiento informado
durante todo el proceso de investigacion, se contd con la voluntariedad de la
participacion, y se garantizo la confidencialidad de la informacién referida y el
anonimato, ademas del acceso a la informacidon. Se cumplieron las medidas
universales de bioseguridad, y fue propuesto un espacio para expresar sugerencias
y opiniones acerca del proceso de investigacién. Se utilizaron recursos profesionales
para apoyar emocionalmente a los/as participantes que durante el proceso de la
entrevista se sintieron movilizados emocionalmente por los temas tratados;
ademas, en los casos necesitados fueron referidos a servicios de atencién
especificos.

El tamafio muestral quedd conformado por todos los sujetos identificados durante
el periodo de reclutamiento (2 afios), que cumplieron con los criterios de inclusién,
y aceptaron participar en la investigacion, para un total de 20 personas. Con este
tamano muestral se logré la saturacion de la informacion de los temas tratados a
través de la metodologia cualitativa. Fueron reclutados 7 de consulta externa, 6 de
salas de hospitalizaciéon de ambos servicios (pediatria y adulto), y 7 procedentes de
consultas de endocrinologia pediatrica. Como datos relevantes encontramos que la
media de edad se ubicaba en 25,5 afios, con un intervalo de edad general entre 16
y 49 afios. La gran mayoria reportd estado civil soltero/a, solo una persona refirid
estar casada. Cinco sujetos refirieron como nivel escolar terminado el secundario,
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mientras el resto (15 sujetos) nivel medio superior. Cuatro de los sujetos con nivel
secundario se encontraban realizando estudios del siguiente nivel escolar, mientras
que 3 de los 15 que habian alcanzado el nivel medio superior se hallaban cursando
estudios universitarios. Solo 2 sujetos reportaron estar desvinculadas de los
estudios y tampoco estar ocupadas laboralmente, y en ambos casos se trataba de
personas que presentaban grave afectacion psicoemocional y ostracismo social. La
mayoria eran residentes de Ciudad de la Habana, mientras que de las provincias
procedian 1 de La Habana, 1 de Las Tunas, 2 de Holguin y 2 de Granma. Pasemos a
mostrar los resultados mas relevantes.

RESULTADOS
Calidad de la atencion y servicios de salud

Al revisar el historial médico-quirurgico de las personas participantes en el estudio,
y desde la experiencia relatada por ellas, hallamos que no existié una Unica via de
llegada al servicio de salud para recibir la atencidn sanitaria integral requerida en
estos casos. Fueron comunes las intervenciones individualizadas y unilaterales
desde las especialidades de genética, neonatologia, ginecologia, y principalmente
de urologia, previo al diagndstico endocrino.

La identificacion de los antecedentes y especificidades de los procederes e
intervenciones médicas realizadas resulté compleja debido al deterioro de las
historias clinicas (HC), su pérdida o extravio, asi como de informaciéon incompleta,
incoherente y controversial recogida en los documentos oficiales. Las dificultades
fueron mayores en personas procedentes de otras regiones del territorio nacional, y
especificamente agudas, en quienes vivian en zonas rurales. Una mayoria de los/as
sujetos llegd al INEN luego de haber sido atendidos en varias instituciones de salud
y por diferentes servicios sin resultados satisfactorios.

Otro dato significativo fue encontrar que a causa de la decepcién o de la frustracion
con la atencidn recibida, 11 participantes de 20 dejaron de asistir a los servicios de
salud con o sin abandono del tratamiento médico-farmacolégico con consecuencias
diversas para la salud fisica y psicoldgica: aparicion de complicaciones a otros
niveles fisicos como osteoporosis, manisfetaciones generales de debilidad,
cansancio, fatigabilidad; virilizacion no deseada de genitales externos en sujetos
con identidad sexual y de género femenina, y mayor nimero de intervenciones
quirurgicas. Ademas, disminucion del deseo sexual, depresion, desesperanza,
insatisfacciones y miedos.

Algunas construcciones relacionadas con los procesos de atencién fueron
focalizadas alrededor de las causas que habian provocado la decepcién y el
abandono posterior de los servicios de salud, y en este sentido refirieron sentirse
desengafiados al conocer del extravio de la HC, con sensacién de fracaso y
desesperanza por resultados quirlrgicos no deseados, y en ocaciones muy
perjudiciales a la salud sexual y reproductiva, escasa informacion sobre la fertilidad
y dificultades en su posible solucién, no disponer de conformadores vaginales
cuando lo necesitaban, e informacion insuficiente acerca de su uso o deficiencias en
la calidad.

Otros 2 obstaculos sanitarios se afiadieron a lo mencionado, la realidad de
deficiencias en la estructura organizativa que no garantiza el transito y continuidad
de la etapa pediatrica a la adultez con la calidad requerida, y la desventaja de que
en nuestras condiciones no existen aun los recursos diagndsticos para precisar la
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etiologia a nivel genético o molecular, de manera que no fue posible llegar a
diagndsticos concluyentes en todas las entidades.

La relacion médico-paciente como experiencia de vida fundamental

En las vivencias narradas vinculadas con los procesos de atencion de salud, un
lugar especial le fue conferido a la figura del médico/a y la relacion médico-
paciente. Por lo general, el médico endocrinélogo ocupa un lugar central en la vida
de una mayoria de ellas, y su autoridad con frecuencia sobrepasa la de las figuras
parentales. Con pocas excepciones, la mayoria refiere una relacion de confianza,
apoyo y de respaldo de las necesidades basicas de salud. Sin embargo, como figura
de autoridad se establece un tipo de relacién vertical y unidireccional, en la que se
"asumen" y "cumplen" las decisiones y orientaciones médicas, aun cuando no las
comprendan suficientemente o estén en desacuerdo. En las palabras de 2
participantes:

Yo no sé lo que me hicieron en el salén (de operaciones), la decisién que la doctora
tome es su decisién y es la que me va a hacer bien a mi.

Sujeto #2

A mi cientificamente no me han dicho lo que tengo, me han dado vueltas, me han
dicho no puedes tener menstruacion, tienes un trastorno genético, pero no me han
dicho con exactitud las cosas como son.

Sujeto #19

Las historias narradas revelaron el profundo impacto del secreto y el silencio
médico y parental en las experiencias vividas. La falta de conocimiento verdadero
acerca de las razones que justificaban las visitas hospitalarias reiteradas, no solo
provocaron incertidumbres y ansiedades o contribuyeron a la creacién de fantasias
negativas acerca de la salud y del propio cuerpo, también estimularon que, desde
muy tempranamente en la vida, una mayoria de ellas construyeran lo que
denominaron "mi problema", una aseveracion que generalmente se enmarcaba a
un "déficit de normalidad corporal" que debia ser tratado.

Consideramos que la nocién de "defecto corporal" fue construida en gran medida
debido al enfoque de atencién de salud prevaleciente e implementado desde etapas
tempranas de la vida; un enfoque médico biologicista, centrado basicamente en lo
anatomico-bioldgico, quedando la realidad corporal sobredimensionada en la
subjetividad individual y familiar. Esta perspectiva medicalizd las intervenciones en
su intento por "remediar el problema", o "arreglar" la parte corporal "discordante",
y desempeno un rol fundamental en el desarrollo de una identidad estigmatizada y
en la internalizacién del "defecto" corporal y la nocién de "enfermedad" demostrada
por una mayoria.

Segun las narrativas de los sujetos, otro aspecto a destacar derivo del lugar de
observador pasivo, que una mayoria refiri6 desempefar cuando asistian a los
servicios de salud. Sefalaron que fue generalmente la figura materna quien ocupo
el lugar central en la relacion con el/la proveedor/a de salud. Algunos participantes,
al referirse a este aspecto, argumentaron que desconocian sobre sus diagndsticos o
cirugias realizadas, pues eran sus madres quienes dominaban los detalles, y en
algunos casos, hasta conservaban las HC originales. Desde esta posicion de
observador no participante, una mayoria quedaba con la vivencia de no
comprensién, con el vacio informativo sobre lo que le acontecia, por lo que
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pensamos que este fue un factor basico influyente en el abandono de los
tratamientos y en la falta de cuidados de la salud fisica posteriormente en la vida
adulta. El sentimiento de alienacidn en la relacion médico-paciente fue expresado
claramente por una participante:

El problema mio, de mi enfermedad tiene como una especie de agujero (...) cuando
salgo de la consulta siempre tengo que pedir que me traduzcan porque ellos
empiezan a hablar en su lenguaje médico y yo digo, iajal...perfecto, qué me toca
hacer esta vez. Hay muchas preguntas que yo he tenido que no he podido aclarar
en una consulta.

Sujeto #11

Durante el desarrollo y crecimiento de los sujetos no ocurre el cambio esperado en
la naturaleza de la relacion, y la figura parental continda como destinataria,
tomando las decisiones, hasta de aquellas relacionadas con la corporalidad. Es por
eso que resultd comln a una mayoria la vivencia de cosificacion derivada del lugar
presente-ausente que ocupaban en las consultas médicas, y de decisiones tomadas
e implementadas sin su consentimiento. No se percibian como sujetos sino como
objeto de las interacciones.

En mi intervencién quirurgica, que fue grande...realmente no me dieron mucha
informacion. A mi me dijeron que seria necesario reducir un poco el clitoris, y dije
para qué si eso no me ha traido ningun problema, y el dijo: 'no, pero igual’y yo
dije: 'que no me vayan a hacer aquello’, y cortaron un trocito que supuestamente
sobraba (...), fue como si me hubiesen circuncidado en el sentido que eso quedé
muy sensible y en las relaciones sexuales molesta.

Sujeto #11

El alejamiento de los servicios de salud también estuvo vinculado con los
significados atribuidos a los conceptos de salud y enfermedad. Una mayoria, si bien
consideraba tener una enfermedad (reconocimiento que deducian por el vinculo que
tuvieron a lo largo de la vida con los servicios médicos-hospitalarios y el
conocimiento de padecer una enfermedad congénita), subjetivamente no se
percibian enfermos/as, ni con sintomas que les clasificara como tales.

Lo que para ellos/as definia la enfermedad provenia del referente corporal, de la
visidn internalizada de una corporalidad "incompleta" sustentada a lo largo de la
vida por el discurso o el silencio médico y parental, de haber nacido con una
genitalidad "incongruente", que es necesario corregir para llegar a la "normalidad"
anhelada y poder sentirse integras, "completas", "aptas" desde lo corporal y en la
sexualidad. Nitidamente fue expresado por una participante.

Lo que me hace sentir enferma es eso (refiriéndose a la regién genital), eso es lo
Unico que yo siento que me enferma (...) la falta de vulva, vaya... cualquier
persona se sentiria mal. Para mi la salud es ser una persona completa, que... pueda
hacer cualquier tipo de actividades, que... no se sienta... presionado ya porque
tiene una... ya... esos términos, que pueda hacer cualquier cosa.

Sujeto #2

Otro aspecto que emergid fue el de las experiencias con los servicios de salud
mental. Cinco participantes asistieron a servicios de psicologia y/o psiquiatria,
principalmente en la etapa escolar y/o durante la adolescencia. Lo que aqui resalta
es la ausencia de tratamiento especializado, con dominio de las entidades médicas
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por parte del especialista que ofrecio el servicio. Las vivencias en general fueron
negativas y estuvieron vinculadas a la decepcidn, debido a incompresién por parte
del profesional, falta de empatia, ausencia de rapport para tratar con sensibilidad el
problema expuesto, no obtener resultados satisfactorios, o tener la sensacién de
estar perdiendo el tiempo. Algunos reconocen su posicién de visitante en la
consulta, complacientes de una necesidad parental, o debido al mandato médico,
mas que responder a una necesidad personal.

Cuando llegé la préxima consulta, ya no me gustaba, era lo mismo con lo mismo y
no me daba ningun resultado y dejé de ir (...). Después me mandaron de nuevo al
psicologo. Después de tres preguntas que me hizo, que ya me habia hecho, me
dije: 'es una pérdida de tiempo', no me tomé en cuenta y no fui mas.

Sujeto # 3

Otros sujetos, sin embargo, que no recibieron este tipo de atencién, reconocieron el
déficit y perjuicio que la carencia de atencion psicoldgica tuvo para sus vidas,
revelaron lo importante que hubiese sido haber recibido la ayuda en el momento
adecuado, cuando asi lo necesitaban, principalmente en etapas y momentos clave
del desarrollo, como es la adolescencia. Al momento de la entrevista, 9
participantes reconocieron la necesidad de recibir orientacion para resolver asuntos
personales irresueltos, mejorar su funcionamiento como seres humanos, y/o ser
aconsejados respecto a vinculos interpersonales significativos.

DISCUSION

Aunque hemos comentado algunos resultados a lo largo de su exposicién,
pasaremos a completarlos con algunos analisis que consideramos fundamentales,
enriquecidos, ademas, con las reflexiones de autores y autoras vinculados al tema
en la literatura cientifica.

Obstaculos al bienestar y desafios actuales

En nuestra opinion, un aspecto clave que describe las debilidades del proceso de
atencién a personas consideradas con DSD, es la carencia de un enfoque
interdisciplinario con tratamiento integral, centrado en el individuo en toda su
complejidad, donde se reconozcan las especificidades de cada persona.

El analisis de los discursos y experiencias permitio visualizar que la falta de
colaboracién entre los profesionales sanitarios desde un enfoque de atenciéon de
salud holistico y la verticalidad de la relacion médico-paciente, incidié en el proceso
de socializacién de una mayoria de los/as sujetos participantes, y afecto el
desarrollo de la autonomia e independencia personal. Esta particularidad del
modelo de atencidn tradicional favorecid la posicion de subordinacion de los
pacientes, con todas las consecuencias que pueden derivarse de la asimetria,
principalmente la que concierne a los derechos sexuales y reproductivos. El punto
de vista de la psicéloga Alcantara E coincide con nuestra perspectiva, y nos convida
a reflexionar acerca de la influencia del dispositivo médico, cuando sefiala que en
teoria los pacientes pediatricos tienen derechos bien definidos, pero en la practica
dichos derechos se disuelven, incluso, en nombre de su bienestar, y se le excluye
de las decisiones fundamentales.?®
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En nuestro estudio, las debilidades en el sistema de atencidn sanitaria vigente
fracturaron los preceptos de la ética médica "no dafiar" y "hacer el bien", asi como
el de autonomia. La iatrogenia derivada de la gestion médica y paramédica fue
variada: mal uso de la informacion (omitida, insuficiente, angustiante y confusa),
falta de discrecién en el tratamiento de la informacién, mal tratamiento del examen
fisico, asi como la iatrogenia debido al tratamiento quirlrgico implementado. Todas
con consecuencias muy adversas y traumaticas para la sexualidad en general, la
salud sexual y reproductiva.

Se ha sefialado la creciente preocupacion por el error médico en todas las latitudes
debido al nimero de eventos adversos que se producen, y para algunos autores
representa la octava causa de mortalidad hospitalaria.?® El estudio cubano realizado
por Gonzélez JE en el afio 1973,%° reportd iatrogenias de gravedad variable en la
poblacién con DSD estudiada. Mas de 30 afios después encontramos que contintan
como marcadores importantes de afectacion de la calidad de vida de esta poblaciéon
y sus familias, varios participantes relataron que carecian de la informacién
necesaria e indispensable para consentir o rehusar la intervencién, tampoco sobre
los riesgos y beneficios, o ventajas y desventajas del procedimiento previo a la
realizacion de las cirugias, entre otras irregularidades.

Autores cubanos, al analizar el compromiso de la bioética con el campo de la salud,
argumentan cédmo la pobreza afectiva y comunicativa y la superficialidad en las
relaciones entre el agente sanitario y el enfermo y sus familares, han originado el
proceso llamado de deshumanizacién o de despersonalizacién de la asistencia
médica, destacandose la tendencia actual a la marginacién de los aspectos
antropoldgicos,?”?° realidad que, desafortunadamente, también se ha extendido al
enfoque y tratamiento de los DSD.

En lo que concierne a paradigmas de atencion de salud, se ha referido la urgencia
del cambio de una ética médica tradicional a la bioética en la practica médica, pues
solo en la medida que sean respetados los principios de la bioética, los errores
médicos irdn declinando.® Sin embargo, en el campo de la intersexualidad,
consideramos que el problema no se restringe exclusivamente a los dilemas
suscitados por las practicas cotidianas de los profesionales de la salud, sino que
trasciende este campo para expandirse a los aspectos de la bioética desde una
perspectiva de derechos humanos, como asi refiere la psicéloga y antropdloga
Sandrine Machado P.*! El psiquiatra Gonzdlez R, al referirse al tema de la vocacidn
médica, ha insistido reiteradamente en el planteamiento de la relevancia del
humanismo, la espiritualidad y la ética, por su alto significado para pacientes y
familiares.3234

En nuestra investigacion, algunos obstaculos sanitarios, como no contar en todos
los casos con el personal facultativo, médico y paramédico con formacion adecuada
(experiencia, conocimientos, capacidades y habilidades), asi como la carencia de
centralizacién y jerarquia de la atencion y de una adecuada articulacion en los
diferentes pasos que aseguren la atencién integral de ellas, imposibilitaron ofrecer
atencidn de alta calidad y especializada, de acuerdo con la medida de las
necesidades especificas de cada edad y las pecualidaridades del desarrollo
psicosocial.

Adoptar un nuevo enfoque
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Los resultados del estudio indican la importancia de tratar los aspectos
psicosociales a todos los niveles sanitarios del pais, y los datos inspiran una
colaboracién entre los diferentes niveles de atencion de salud.

La salud publica cubana tiene caracteristicas distintivas (accesibilidad, masividad y
gratuidad) que la coloca en una posicién privilegiada a nivel mundial con respecto a
una mayoria de los paises, algunos de ellos con alto nivel de desarrollo
socioecondmico; sin embargo, como hemos sefialado a lo largo de este trabajo, son
varios los obstaculos sanitarios que socavan las bondades del sistema de salud
cubano en lo que concierne especificamente al campo de la atencion de los DSD.
Pensamos que el principal obstaculo deriva del paradigma de atencion de salud
vigente, y por eso afirmamos la necesidad de adoptar un paradigma bioético y
humanista, con un enfoque diferente, que abarque, ademas de los aspectos
bioldgicos, los demas involucrados, como sociales, psicoldgicos, culturales, éticos y
legales, en el que se garantice la integracién de la atencion psicosocial. Las
experiencias narradas dan cuentan de multiples barreras percibidas para lograr el
bienestar fisico y emocional y satisfaccion con los servicios ofrecidos. En este
sentido varios autores destacan la necesidad de que la ciencia sea no solo
biomédica, sino también humana, de un paradigma mas amplio, mas expansivo y
extensivo que incluya no solo lo bioldgico-anatémico, sino también al sujeto con sus
esperanzas, temores y preocupaciones.>>>’

Nuestros hallazgos nos permiten afirmar que el paradigma de atencién de salud
vigente contribuye a una vision patologizada de la intersexualidad como realidad
humana, a la internalizacién de las variaciones corporales como enfermedad desde
el momento en que la genitalidad es intervenida desde tan tempranamente, por lo
que favorece asi la segregacion de esta comunidad sexual y humana del resto en el
ambito social. La antropologa Grégori N sefala que desde la institucién médica se
insiste en la necesidad de desestigmatizar, pero por otro lado, se recuerda todo lo
anormal de los cuerpos intersexuados y la necesidad de su rectificacion,*® lo que
devela una gran contradiccidn. Resultaria entonces basico avanzar en la
construccién de modos no medicalizados de encarar la intersexualidad.

En nuestro estudio emergieron aspectos relacionados con el tratamiento clinico que
son cruciales en la conformacién de la identidad personal, y pudiéramos afirmar
que en mayor o menor medida, dependiendo de las propias condiciones y fortaleza
individual, fueron factores debilitadores de su conformacién y desarrollo. Las
vivencias de desamparo y aislamiento narradas por acontecimientos vividos,
remite, una y otra vez, la realidad de la experiencia existencial de sufrimiento,
vivencias generalmente silenciadas por largo tiempo, y algunas resguardadas con
absoluta reserva, por lo que trascendieron a la esfera moral y la espiritualidad.

El antropologo Kleinman A sostiene que solo es posible restaurar las rupturas o
quiebres de la relacidn entre pacientes y proveedores de salud con intervenciones
mas personalizadas, apartadas de estereotipos, estigmas y clasificaciones rigidas.>°
El estigma, el silencio, la falta de informacidn, y las experiencias desfavorables con
los servicios de salud, alertan acerca de cuan profundamente perturbadores para la
personalidad pueden ser los multiples procesos vividos, y por eso apremia que el
sufrimiento sea mutuamente compartido como experiencia moral, y legitimado con
la creacién de un vinculo mas existencial.*° Pero una relacién de ayuda mas
existencial no es suficiente para finalizar con el desequilibrio de poder y demas
obstaculos sanitarios que lastran las identidades.

Como ejercicio de equidad y justicia social, el estado y el gobierno cubanos han
apoyado la necesidad de contribuir a la educacion de toda la sociedad en el respeto
a la libre orientacion sexual e identidad de género. El sistema salubrista cubano es
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consono con movimientos internacionales que buscan ampliar la definicion de
"normalidad" sexual. Un ejemplo de compromiso con este propdsito es la
participacion activa de algunos sectores por garantizar los derechos sexuales de la
comunidad transexual, y su respaldo al movimiento internacional de de-
patologizacion de la transexualidad. Sin embargo, queda aun bastante por hacer en
la proteccién de los derechos de las personas para que la asombrosa diversidad
pueda emerger. Finalmente, una discusidn abierta del tratamiento clinico de la
intersexualidad en Cuba tendria que tomar en cuenta los factores geopoliticos mas
amplios que pudiesen incidir en nuestras practicas salubristas cotidianas.*!

Con base en lo expuesto, podemos concluir que la intersexualidad como realidad
humana representa un desafio significativo a las ciencias con mas resonancia de la
qgue hemos logrado aprehender en el presente trabajo, la realidad siempre es mas
polisémica e investigaciones futuras seran necesarias para hallar nuevas respuestas
a los problemas siempre cambiantes. Las brechas entre los servicios ofrecidos y las
necesidades y expectativas personales de atencion de salud, apoyan la necesidad
de reemplazar el paradigma tradicional por otro con una perspectiva mas amplia,
integradora, flexible y sensible a la diversidad de la experiencia humana, de
comprensiéon y respuesta a la intersexualidad.

Nuestros datos reclaman establecer, a corto plazo, un conjunto de estrategias
impostergables dirigidas a potenciar el desarrollo humano, garantizar el
empoderamiento, la visibilizacion y autonomia; y reducir la vulnerabilidad fisica,
sexual, psicoldgica y social de esta poblacion. Algunas de las estrategias serian:

e Revisar el modelo actual de atencion a personas consideradas con DSD. En el
analisis del modelo proponemos:

- Examinar las debilidades y fortalezas del protocolo cubano de diagnéstico y
seguimiento de los DSD, con especial atencion a la transicién de la etapa pediatrica
a la adultez.

- Crear un algoritmo que paute la conducta a seguir en cada caso, garantizando la
atencidn integral por el equipo interdisciplinario con el acompafiamiento psicoldgico
a la familia desde los primeros momentos.

- Centralizar la atencidn por el equipo especializado a nivel nacional y provincial,
fortaleciendo una estructura que privilegie el respeto a los derechos individuales,
incluyendo la posibilidad de participar en las decisiones clinicas y tener una historia
personal documentada.

e Enfatizar sobre el control, cuidado, adecuada elaboracion y confidencialidad de la
informacién recogida.

¢ Abrir el debate en la comunidad cientifica acerca de los principios que sostienen
las Guias de Buenas Practicas en Cirugia Pediatrica.

¢ Mantener como tema permanente en cursos de actualizacion y/o congresos de la
especialidad los DSD.

¢ Continuar desarrollando investigaciones con enfoque multimétodo o la
triangulacion de métodos cualitativos y cuantitativos para poder apreciar la
complejidad de los procesos de identidad, sexualidad y género, y vislumbrar mejor
sus interacciones y condicionamientos.

e Establecer cambios profundos en los diferentes modos de acercamiento
(asistenciales, investigativos o de otro tipo) que privilegien el respeto a la persona
en su dignidad humana.

¢ Incentivar en los medios de comunicacién masiva la inclusion de informacion
acerca de esta comunidad, que favorezca su adecuada comprension e integracion
en el seno de la sociedad.
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¢ Estimular la integracion de las personas consideradas con DSD, por las ventajas
potenciales que el grupo de apoyo tiene de mejorar la salud y la calidad de vida.

Quiza el mayor reto a las ciencias en el contexto de la intersexualidad estaria en la
apertura a nuevas posibilidades de escucha, de estrategias en el pensar y el hacer,
de abrirnos a diferentes espacios de discusion y trabajo interdisciplinario que
estimulen la comunidn entre especialistas. Igualmente importante seria fomentar la
reflexion acerca de la necesidad de ampliar las categorias de analisis que
utilizamos, y la comprensiéon de la necesidad imperiosa de desnaturalizar la
concepcion binaria de los cuerpos, géneros, y sexos para alcanzar un mejor
entendimiento de la intersexualidad.
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