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Resumen

El nacimiento de un individuo con genitales ambiglios es considerado por la
medicina como una “emergencia social y médica” que debe resolverse a la
mayor brevedad. La prescripcion de terapias quirdrgicas y hormonales desde
etapas tempranas de la vida estd pautada y por lo comun, mas de una
intervencidn quirdrgica es requerida, con consecuencias significativas en
diferentes areas de la vida, y la sexual es una de las mas vulnerables. Los
aspectos psicosociales han sido escasamente investigados y en nuestro
contexto no hallamos antecedentes de estudios con la metodologia que nos
propusimos. Nos propucimos como objetivos, describir la experiencia sexual,
psicosocial y quirdrgica de personas con genitales ambiglos; caracterizar el
perfil psicosexual; describir algunas variables psicologicas (autoimagen,
ansiedad, depresion); identificar los posibles nexos entre imagen corporal,
vivencia de la sexualidad y construcciones de género y describir los resultados
quirargicos y su impacto sobre la sexualidad. Se realizé un estudio transversal
descriptivo que utiliz6 metodologia cuanti-cualitativa. Participaron 18 personas
con genitales ambiglos al nacer e historia de cirugia genital, reclutadas desde
consulta externa del INEN, salas de hospitalizacion de adultos y pediéatrica y de
los registros de historias clinicas de los endocrindlogos pediatras colaboradores.
Instrumentos utilizados: cuestionario de sexualidad, escalas de ansiedad y
depresion, cuestionario de orientacion e identidad sexual, Inventario
Multifacético de la Personalidad, Dibujo de la Figura Humana y entrevistas en
profundidad. La informacion cualitativa fue transcrita, codificada,
interrelacionada, triangulada e interpretada; la cuantitativa se analizé utilizando
un procesamiento estadistico descriptivo. Fueron considerados los aspectos
éticos. Como resultados encontramos que existen dificultades en la construccién
de la identidad corporal expresada en sentimientos de extrafiamiento del cuerpo,
fundamentalmente por insatisfaccion con la region genital. Mas del 50% de las
personas con asignacion femenina al nacer reportaron no tener relacion de
pareja, nunca haber experimentado el orgasmo y optaban por la abstinencia
sexual. Las funciones afectivo-erotica y comunicativa de la sexualidad estan
dafiadas. Hay una gran variabilidad en la conformacion de la identidad de
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género relacionada con el estado congénito y las experiencias Unicas vividas. En
algunas personas las actitudes, roles y conductas fueron coherentes con las
identidades de género tradicionales masculina y femenina mientras que en otras
se expresa lo andrégino. En sentido general hay altos niveles de ansiedad. Se
identificaron una variedad de complicaciones quirargicas en las cirugias
realizadas, las complicaciones quirargicas mas frecuentes de las clitorectomias
fueron las sepsis urinarias y las fistulas y la totalidad de las sujetos que
recibieron vaginoplastias finalizaron con atresia vaginal. Las complicaciones
ocasionaron re-intervenciones adicionales en 10 de los 18 sujetos participantes.
Casi la totalidad refirid trastornos en la sexualidad. Del total de la muestra, 7
personas, todas auto-identificadas como mujeres, expresaron tener una vida
sexual insatisfactoria 0 muy insatisfactoria. A modo de conclusion podemos decir
gue la sexualidad es vivida con limitaciones e inhibiciones, como fuente de
tension y preocupacion, debido en lo fundamental a la percepcion diferenciada
de la region genital y las dificultades de su integracién en la imagen corporal.
Las cirugias implementadas tuvieron efectos negativos en la funcién sexual de
la mayoria de las personas estudiadas con resultados negativos en la sexualidad
global y en especifico la salud sexual por lo que su realizacion en la infancia
temprana debe ser re-examinada. Los resultados adversos de las cirugias
genitales realizadas estan relacionados con iatrogenias de diversa indole. La
insatisfaccion con la apariencia genital, las construcciones de género no
tradicionales y la vivencia de una sexualidad “discapacitada”, constituyen
dimensiones esenciales desde las cuales se construye la identidad personal.

Palabras clave. Intersexualidad, Trastornos del Desarrollo Sexual, funcién
sexual, cirugia genital, desarrollo psicosexual, identidad personal

Introduccién

La intersexualidad como objeto de investigacion aparece en décadas muy
recientes y en la actualidad es referente permanente de los discursos sobre
diversidad sexual de diferentes disciplinas que desde perspectivas diversas han
tratado de dar respuestas a las multiples interrogantes surgidas. Es un campo
complejo, y profundo; es ademas un terreno caracterizado por debates y
polémicas en el que aun existen numerosos aspectos por dilucidar relativos al
sexo, al género, la sexualidad y al propio modelo médico actualmente vigente.

Partimos del reconocimiento de que ser percibido y evaluado por pares, por
miembros de la familia, o por la medicina como una persona con un cuerpo que
no se “ajusta” al promedio corporal masculino o femenino constituye sin lugar a
dudas un reto para el desarrollo del propio género, y un desafio significativo
para la construccion de la identidad corporal, la sexualidad y la propia identidad
personal. Por eso pensamos que resulta esencial profundizar en estas



categorias psicosocioculturales, pues ellas definen, conforman y afectan de
manera profunda al ser humano y determinan sus experiencias en los multiples y
complejos procesos de interaccion social.

El tema entonces tiene relevancia cientifica y profesional. Su investigacion es
particularmente importante y necesaria. Las propuestas de manejo vigente
enfatizan la intervencion quirargica precoz de acuerdo a la edad cronoldgica
minimizando la importancia de otras dimensiones como aquellas vinculadas a
los planos subjetivo, social y cultural. Los estudios psicologicos en esta area son
escasos, la mayoria de las investigaciones realizadas en este campo han estado
centradas solamente en los aspectos biomédicos vy fisiolégicos de la
intersexualidad mas que en la experiencia subjetiva en si misma. La
investigacion constituird un soporte para la elaboracion de politicas de salud que
contribuiran a disminuir las fragilidades fisicas y psicolégicas de esta poblacion y
mejorar la calidad de vida.

Antecedentes y estado actual de la tematica

La intersexualidad ha sido definida como un estado de origen prenatal, en el que
la diferenciacion embrionaria y/o fetal del sistema reproductor falla en su
terminacién enteramente femenina o masculina.! Desde el 2006 y en sustitucion
de las anteriores categorizaciones, la medicina propone por consenso 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.?

Existe una amplia variabilidad de Trastornos del Desarrollo Sexual (TDS) que no
siempre son detectados al nacimiento, y la informacién disponible acerca de
algunos de ellos aln es insuficiente.® Estimados actuales refieren una incidencia
de TDS en 1 de cada 1500 nacimientos % y se ha sefialado que en 1 de cada
4500 ocurren anomalias genitales.*”

La ciencia médica ha descrito un conjunto de sintomas que son indicadores de
intersexualidad y que en dependencia de la causa subyacente abarcan:
genitales ambiglos al nacer, micropene, clitoromegalia, fusion parcial de los
labios, testiculos aparentemente no descendidos, hipospadias, anomalias
electroliticas, ausencia o retraso de la pubertad, cambios inesperados en la
pubertad y otros.?

El enfoque clinico de abordaje de los estados intersexuales, las consecuencias a
largo plazo de las intervenciones, la politica y la evidencia que los sustenta, ha
sido recientemente sometida a intensa revisién y detallado escrutinio, desde
varias perspectivas.®’®° Numerosos son los temas que han emergido (médicos,
éticos, legales) que retan la practica actual de tratamiento y manejo de la
intersexualidad.’



Un dilema clave concierne a la posibilidad de que el tratamiento ofrecido no sélo
pueda ser inadecuado sino ademas pueda causar dafio.'® La genitoplastia ha
devenido una de las intervenciones mas controversiales de la practica médica
contemporanea debido a sus efectos en la funcion sexual. Una vasta proporcion
de individuos con genitales ambiguos han crecido como nifias/mujeres con
cirugia genital feminizante que usualmente involucra reduccion del clitoris y
vaginoplastia.'* La clitoroplastia es el procedimiento usual, y las reducciones
repetidas del clitoris son comunes, especialmente en la adolescencia.’

En Cuba, las investigaciones en el campo de la intersexualidad son
practicamente inexistentes. Un estudio realizado en el INEN en el afio 1973*
que abarco6 40 pacientes hall6 entre otros resultados que en la mayoria de los
pacientes de la serie se habia hecho yatrogenia médica de gravedad variable
por mal manejo de los mismos. El ‘sufrimiento’ como categoria psicologica es
definido como un estado especifico de distrés que ocurre cuando la integridad
de la persona se ve amenazada o quebrantada e involucra sintomas o procesos
que amenazan la vida del paciente.™® Se han identificado procesos psicoldgicos
asociados con la cirugia genital que son indicadores de sufrimiento humano. **

Lo sefialado hasta aqui fundamenta la complejidad de nuestro objeto de estudio.
La revision de los aspectos mencionados muestra un consenso que apunta al
reconocimento de que no existe suficiente evidencia acerca de las
consecuencias psicoldgicas, sexuales, sociales, quirargicas y médicas, de los
tratamientos implementados en personas con esta condicion. 81161718

Considerando estos supuestos nos propusimos la presente investigacion con el
propdsito principal de comprender las realidades de vida de este grupo humano;
especificamente, cdmo se construyeron sus experiencias y vivencias
fundamentales relativas a la corporalidad, el género y la sexualidad influidas
todas por el contexto sociocultural, familiar y de experiencias con los servicios de
salud a lo largo de la vida.

Desde estas bases nos planteamos varias interrogantes, una general:

¢, Qué experiencia de vida, sexual y psicosocial, han tenido las personas que
nacieron con ambigiedad genital y fueron meédicamente asignadas a una
categoria de varon o mujer?,

y otras mas especificas: ¢cual ha sido el impacto de la cirugia genital,
especificamente en las vivencias y experiencias sexuales y corporales?, ¢qué
sentidos o significados han construido en torno al cuerpo, la sexualidad, y el
género?, ¢cuales han sido los principales retos y desafios que han enfrentado
en la construccion de la identidad personal?



Objetivos
General:

e Describir la experiencia sexual, psicosocial y quirargica de personas con
genitales ambiguos.

Especificos:

e Caracterizar el perfil psicosexual.
Describir algunas variables psicologicas (autoimagen, ansiedad,
depresion).

¢ Identificar los posibles nexos entre imagen corporal, vivencia de la
sexualidad y construcciones de género.

e Describir los resultados quirdrgicos y su impacto sobre la sexualidad.

Disefio metodoldgico

Tipo y disefio general de estudio. Estudio transversal descriptivo que utilizd
metodologia cuali-cuantitativa. Se utilizaron varios cuestionarios de evaluacion
de la sexualidad, y tests de amplio uso en la préactica clinica; para profundizar en
nuestros objetivos se realizaron ademas entrevistas en profundidad. Para la
seleccion de la poblaciébn nos apoyamos en los registros existentes en las
unidades de estudio.

Ambito de estudio. El estudio se desarroll6 mayormente en areas
pertenecientes al INEN: sus servicios de Hospitalizacion, Consulta Externa del
CAD y Borras. Se escogio el INEN dado su peculiaridad de institucion de tercer
nivel de atencién en salud que brinda servicios a personas de todo el pais. En
casos excepcionales se desarroll6 en el hogar del sujeto reclutado.

Universo de estudio. Se consideraron dos grupos. Un grupo de operados/as y
un grupo de no operados/as. La muestra quedd conformada por los sujetos que
recibieron atencion en las areas de Consulta Externa y Hospitalizacion del INEN,
o0 en los centros de salud que colaboraron en esta investigacion y que
cumplieron con los criterios de inclusion muestral y expresaron su deseo de
participar en el estudio.

Seleccion de la Muestra. Se confeccioné un listado de personas que
cumplieran con los criterios de inclusion muestral, se utilizaron 4 fuentes de
remision: registros de endocrindlogos pediatras, registros de endocrindlogos a
cargo de consultas externas, registros de historias clinicas y sujetos
hospitalizados. La seleccion de los sujetos fue intencional, considerando que
cumplieran los criterios establecidos y aceptaran participar en la investigacion.



Tamafio de la muestra. El tamafio muestral quedd conformado por todos los
sujetos identificados durante el periodo de reclutamiento (2 afios) que
cumplieron con los criterios de inclusibn y aceptaron participar en la
investigacion, para un total de 20 personas. Con este tamafio muestral se logro
la saturacion de la informacion de los temas abordados a traves de la
metodologia cualitativa.

Instrumentos utilizados. Para realizar esta investigacion se seleccionaron un
grupo de instrumentos, algunos de ellos de uso sistemativco en la practica
clinica (Inventario de_Depresion de Beck, Escala de Cattell para la determinacion
de la ansiedad, Inventario Multifacético de la Personalidad de SR Hathaway y JC
McKinley. Traducido y adaptado por el Dr R Nunez Alvisa, y Dibujo de la Figura
Humana de Karen Machover); ademas, un cuestionario de sexualidad, un
cuestionario autoadministrado de identidad y orientacion sexual, una escala
Likert de satisfaccion con la apariencia fisica y entrevistas en profundidad.

Consideraciones éticas. Fueron considerados los aspectos éticos
fundamentales.

Procesamiento de lainformacion.

El trabajo de andlisis e interpretacibn de la informacion se realizé
consecutivamente a su recoleccion. La informacion cuantitativa se recogiéo a
través de los cuestionarios y tests aplicados y de la Planilla de Datos Generales,
utilizdndose tablas y su distribucion porcentual. El andlisis de las entrevistas en
profundidad conllevé la realizaciébn de transcripciones integras, y lecturas
repetidas y exhaustivas para identificar los temas de interés e intimar con el
lenguaje de los sujetos y profundizar en los resultados y su discusiéon. En la
técnica proyectiva utilizada Dibujo de la Figura Humana se realizé un analisis de
contenido vinculado a los aspectos emocionales y graficos de las respuestas
expresadas. El Gltimo momento del procesamiento incluyé la triangulacion de la
informacion recogida. Como final, se conformé el Reporte de Investigacion.

Resultados
Caracteriticas de los sujetos participantes

El grupo final qued6 conformado por 20 sujetos, todos con diagndstico de
Trastorno del Desarrollo Sexual y ambigledad genital, 18 con historia de cirugia
genital y 2 de ellos sin antecedentes de intervencién quirigica a este nivel.
Reclutados (7) de consulta externa, (6) de salas de hospitalizacion 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
afos, con un intervalo de edad general entre 16 y 49 afos. La gran mayoria



reportd estado civil soltero/a, solo una persona refirio estar casada. Cinco
sujetos refirieron como nivel escolar terminado el secundario, 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. 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.

Peculiaridades del recorrido por los servicios de salud:

Al revisar el historial médico-quirtrgico de las personas participantes hallamos
gue fueron comunes las intervenciones individualizadas y unilaterales desde las
especialidades de genética, neonatologia, ginecologia, y principalmente de
urologia, previo al diagnéstico endocrino. Las dificultades fueron mayores en
personas procedentes de otras regiones del territorio nacional, vy
especificamente agudas, en quienes vivian en zonas rurales. Una mayoria de
los/as sujetos llegé 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 decepciéon o de la
frustracién con la atencion recibida, 11 participantes de 20 abandonaron los
servicios de salud con o sin abandono del tratamiento médico-farmacologico con
consecuencias diversas para la salud fisica y psicolégica: aparicion de
complicaciones a otros niveles fisicos como osteoporosis, manisfetaciones
generales de debilidad, cansancio, fatigabilidad; virilizacibn no deseada de
genitales externos en sujetos con identidad sexual y de género femenina, y
mayor namero de intervenciones quirirgicas. Ademas, disminucién del deseo
sexual, depresién, desesperanza, insatisfacciones y miedos.

En las vivencias narradas vinculadas con los procesos de atencion de salud
revelaron el profundo impacto del secreto y el silencio médico y parental. La falta
de conocimiento verdadero acerca de las razones que justificaban las visitas
hospitalarias reiteradas influyé6 muy tempranamente en la internalizacion de “el
problema”, una aseveracion que generalmente se enmarcaba a un “déficit de
normalidad corporal” que debia ser tratada. En las narrativas emergié ademas el
lugar de observador pasivo que una mayoria refiri6 desempefiar cuando asistian
a los servicios de salud, dejandoles una vivencia de no comprension y un vacio
informativo sobre lo que le acontecia. Otro fue el de las experiencias con los
servicios de salud mental, y resalta aqui la ausencia de tratamiento
especializado, con dominio de las entidades médicas por parte del especialista
gue ofreci6 el servicio y vivencias que en general fueron negativas vinculadas a
decepcion, falta de empatia, ausencia de rapport y otros.



Resultados quirdrgicos, funcionamiento sexual, salud sexual vy
reproductiva

Al momento de responder el cuestionario nueve (52.9%) de las 17 participantes
asignadas como mujer no tenian relacion de pareja, y optaban por el celibato o
abstinencia sexual y 11 no habian tenido una relacion sexual (coito) en sus
vidas; los tres sujetos asignados como varones expresaron tener pareja en el
momento actual y refirieron haber tenido coito. Trece de los veinte sujetos
estimaron que la sexualidad era un aspecto ‘muy importante’ sin embargo del
total de personas con cirugia genital feminizante (15: 14 con clitoroplastia y 7
con vaginoplastia), el 60% evalué su vida sexual como ‘insatisfactoria’ o ‘muy
insatisfactoria’, el 20% como ‘medianamente satisfactoria’ y el 20 % como
‘satisfactoria’. Con respecto a los 3 participantes asignados como varones, todos
tenian pareja al momento de la entrevista, uno se encontraba satisfecho con su
vida sexual y dos medianamente satisfechos. Ninguna de las personas
participantes considero su vida sexual como ‘muy satisfactoria’.

En relacidén con la respuesta y comportamiento sexual llamé la atencién que
alrededor de la mitad de las participantes expresaron nunca haber
experimentado el orgasmo. La mayoria privilegia los besos y caricias como
preferencia sexual refiriéendose como practicas casi exclusivas y desestiman
otras practicas sexuales, entre ellas el autoerotismo.

De manera global hubo complicaciones quirdrgicas en 10 de los 18 sujetos
operados, complicaciones que en algunos casos conllevaron a reintervenciones
quirargicas. Todas las participantes que recibieron vaginoplastia tuvieron
resultados adversos caracterizados por ‘atresia vaginal'.

Peculiaridades psicoldgicas de las/los participantes

Llamé la atencion los altos niveles de ansiedad encontrados en los test
aplicados. El 70.5% de los sujetos presentd niveles de ansiedad como estado
entre ‘medio y alto’ mientras que en la ansiedad como rasgo el 94% se ubicé en
es0s mismos niveles lo que significa que éste es un sintoma permanente en el
funcionamiento psicolégico de esta poblacion que les afecta en el “ajuste” o
adaptacion psicosocial. Como el factor mas contribuyente de la ansiedad
hallamos la tendencia a la emocionalidad, tension, irritabilidad y nerviosismo a
causa de frustracion de las necesidades sexuales y/o sociales.

Retomando nuevamente el tema de la sexualidad y ya mas directamente
vinculado al perfil psicosexual de las personas participantes hallamos que todas
las asignadas como mujer se sentian identificadas como tal, incluidas las dos
participantes en que hubo después reasignacion sexual en la infancia temprana.
Lo mismo ocurri6 en las personas asignadas como varones, se sentian
identificados como tal.



Hay una percepcion de una genitalidad disonante, a veces innombrable a la que
se califica como ‘esto’ o ‘eso’. La region genital, en personas operadas como en
no operadas, se construye como estéticamente vergonzosa, inaceptable y/o
rechazable desde el punto de vista de la sexualidad. Esta parte del cuerpo se
convierte en una fuente permanente de tensiones, temores y conflictos
intrapsiquicos e interpsiquicos.

Desde las construcciones de los sujetos lo que aparece como mas importante es
la tendencia a vivir la sexualidad de forma limitada, y con inhibiciones, como
espacio de no realizacion personal, de gran contenido emotivo, y por lo general
se convierte en una esfera silenciada y separada de las demas dimensiones de
la vida.

Las experiencias de género

Las manifestaciones no tradicionales o atipicas del género durante la infancia
fueron relatadas como experiencias que generaban dificultades y conflictos en
los vinculos interpersonales, sea en la relacion con pares, o con las figuras
adultas fundamentales como el maestro y los padres. Los calificativos
peyorativos recibidos en las interacciones sociales como ‘marimacha’ o ‘travesti’
provenian de pares, principalmente varones que integraban el espacio escolar,
de parte de personas residentes en la comunidad donde vivian o de personas
desconocidas con quienes coincidian en espacios publicos, sefialandolo como
fuente de malestar, irritacion y tristeza.

La variabilidad hallada en las construcciones genéricas se expresaron en un
continuum que va desde un extremo genérico normativo, con actitudes, roles,
conductas que responden al modelo bipolar de géneros, masculino y femenino,
mas tradicionales, hasta otro extremo en que parecen coexistir lo masculino y
femenino en un comportamiento andrdgino; con otras expresiones intermedias.
Existieron no solo diferencias inter individuales sino ademas intra individuales,
dado que las caracteristicas o rasgos individuales genéricos no fueron estaticos,
sino que variaron a lo largo del desarrollo y el crecimiento e incluso ante
situaciones diferentes en un mismo periodo del ciclo vital.

Discusioén

En nuestra opinion, un aspecto clave que describe las debilidades del proceso
de atencion a personas diagnosticadas de intersexualidad 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 andlisis de los discursos y experiencias permitié visualizar que la falta de
colaboracién entre los profesionales sanitarios desde un enfoque de atencién de
salud holistico y la verticalidad de la relacion médico-paciente, incidio en el
proceso de socializacion de una mayoria de los/as sujetos participantes, y afecté



el desarrollo de la autonomia e independencia personal, con todas las
consecuencias que pueden derivarse de la asimetria, principalmente la que
concierne a los derechos sexuales y reproductivos.

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
centralizacion y jerarquia de la atencion y de una adecuada articulacion en los
diferentes pasos que aseguren la atencién integral de ellas, imposibilitaron
ofrecer atencidén de alta calidad y especializada, de acuerdo con la medida de
las necesidades especificas de cada edad y las pecualidaridades del desarrollo
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 biolégico-anatomico, sino también
al sujeto con sus esperanzas, temores y preocupaciones.®?°

Las cirugias genitales realizadas no s6lo comprometieron la salud fisica sino
ademas la psicoemocional de la poblacion estudiada y esta realidad convoca un
re-examen de lo pautado y sugiere la revision del protocolo actual de atencion y
tratamiento de los individuos que nacen con genitales ambiguos. Consideramos
gue sus principios requieren ser tomados con reservas a la luz de que
actualmente continta el debate a nivel internacional acerca de la representacion
de la “urgencia médica”, y de cuales serian los mejores modos de cuidado y
atencion.>>®?12223 por eso pensamos que necesitamos re-evaluar el modelo de
atencion vigente.

La realidad de que algunas participantes recibieran cirugia genital de
construccion y reconstrucciéon de la vagina con reintervencion o complicacion de
la cirugia previa (atresia vaginal) en etapas tempranas, infancia y pre-
adolescencia, sin estar psicolégicamente preparadas para ello, o expresara
interés y deseo de una relacion sexual coital tuvo consecuencias negativas en la
formacion del autoconcepto, la autoestima y la autoimagen. Consideramos que
este tipo de intervenciones, principalmente las vaginoplastias, cuando sus
resultados son adversos pueden ser vividas como ‘acontecimiento critico’ o
evento psicotraumatico, es un acontecimiento que por su gran impacto
psicoldgico y emocional puede ser vivido como profundamente perturbador, con
quiebre y desestructuracion de la personalidad.

Las experiencias de complicaciones quirargicas halladas principalmente en
sujetos asignadas como mujer nos permiten afirmar que los resultados adversos
de las vaginoplastias se incrementaron debido a la falta de centralizacion en su
realizacion; insuficiente experiencia, entrenamiento, y escasos recursos para
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emprender este tipo de cirugia, la cual es muy compleja por su naturaleza y que
involucra el concurso de varios especialistas.

Los resultados quirdrgicos de las cirugias en las personas estudiadas
coincidieron con algunos reportes internacionales de resultados adversos
cosméticos y funcionales, hallados en personas operadas.?*%>26272829 En |as
investigaciones citadas se encontraron igualmente dificultades sexuales,
ausencia de sensualidad, anorgasmia insatisfaccion con la nueva apariencia
genital, fibrosis y cicatrices, y dificultades en la lubricacion vaginal, entre otras.

Especificamente en lo concerniente a la sexualidad, quiza el hallazgo mas
relevante relacionado con esta area fue encontrar que su construccion aparece
atravesada por la elaboracion de la propia corporalidad, la percepcién de una
genitalidad disonante y de otros atributos corporales que también provocan
insatisfaccion y distrés emocional. En mas de la mitad de los sujetos de nuestro
estudio es una esfera de no realizacion personal, de gran contenido emotivo,
separada de las demas dimensiones de la vida.

Se ha definido la discapacidad como toda restricciébn o ausencia, a causa de una
deficiencia de la capacidad de realizar, de la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano. * En nuestro estudio algunas
participantes definieron la propia sexualidad en términos de discapacidad y en
los casos en que explicitamente no se hizo alusibn a este término, las
experiencias narradas remitieron a vivencias de estar viviendo la sexualidad con
handicap, limitaciones, incapacidad para desarrollar una sexualidad placentera y
completa, con imposibilidades de poder cumplir lo que es considerado como
sexualidad “normal” por una mayoria.

En nuestra investigacion hallamos una amplia variabilidad en las expresiones de
género que es coincidente con los resultados de otras investigaciones en las que
se apoya la tesis de que el desarrollo de la identidad de género es resultado de
la compleja interaccién entre genes y medioambiente; 3323334 v confirmé
ademas que un numero no despreciable de personas con TDS puede sentir y
expresar identidades de género no tradicionales.

Consideramos que en la conformacion de la identidad personal no sélo influyé el
manejo clinico sino también el contexto sociocultural con los significados
estigmatizantes que la intersexualidad elicita, y las dificultades de la familia para
aceptar y comprender la intersexualidad. Las vivencias de desamparo y
aislamiento narradas por acontecimientos vividos remite una y otra vez a la
realidad de la experiencia existencial de sufrimiento, a veces prolongado, en un
grupo significativo de ellas, experiencias a veces silenciadas por largo tiempo e
incluso algunas resguardadas en el mas absoluto secreto, con trascendencia en
la esfera moral y en la espiritualidad. Algunos autores y autoras de
Latinoamerica han identificado la experiencia de intersexualidad de forma similar
a la nuestra. *>%
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Quisiéramos por ultimo destacar que desde las experiencias narradas pudimos
acceder a un conjunto de condiciones y estrategias sefialadas como
beneficiosas y positivas para la identidad y el redimensionamiento de la propia
vida. Destacan el desarrollo de la propia red de relaciones interpersonales como
un elemento clave que contribuyd al fortalecimiento personal. La identificacion
con el grupo no soélo les ayudd a dejar de cuestionarse como sujetos sino
aceptar la diferencia e incluso legitimarla, permitié alcanzar un funcionamiento
mas adecuado de la personalidad caracterizados por la autonomia, la
autoconfianza y la autodeterminacion.

Con base en lo expuesto concluimos:

e La sexualidad es vivida con limitaciones e inhibiciones, como fuente de
tensién y preocupacion, debido en lo fundamental a la percepcion
diferenciada de la region genital y las dificultades de su integracion en la
imagen corporal.

e Laimagen negativa del cuerpo, especificamente de los érganos genitales
produce extrafiamiento y alienacion acerca de la propia corporalidad sin
embargo no parece influir directamente en la construccion de la identidad
sexual e identidad de género y si en la vivencia de la sexualidad.

e La imagen y experiencia corporal estan influidas por el estigma social,
expectativas sociales, escasa informacion sexual, el secreto médico y
parental, y los procedimientos e intervenciones implementadas.

e La vida sexual estd dafada. Existe la vivencia de una sexualidad
discapacitada, incompleta, limitada, debido en lo fundamental a la
percepcion diferenciada de la zona genital y las dificultades de su
integracion en el esquema corporal.

e La identidad sexual coincide con la asignacion sexual temprana. La
amplia variabilidad de roles, conductas y actitudes de género parecen
estar influidas por el estado congénito y por las experiencias Unicas
vividas resultantes del proceso de socializacion.

e Las construcciones relativas a las identidades de género se expresaron
en un continuum cuyos extremos correspondieron, por una parte con los
modelos tradicionales de masculinidad y femeneidad y por la otra, con un
modelo alternativo donde coexisten lo masculino y lo femenino en un
comportamiento andrégino.

e EI ajuste o0 adaptacion psicolégica estuvieron profundamente

comprometidos como resultado de las cirugias implementadas,
hallandose en sentido general altos niveles de ansiedad.
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e En algunos casos las cirugias implementadas fueron vividas como
acontecimiento critico, con daflos al equilibrio y estabilidad
psicoemocional provocando quiebre y desestructuracion de la
personalidad.

e Los resultados adversos de las cirugias genitales realizadas estan
relacionados con yatrogenias médica y paramédica de diversa indole con
consecuencias muy adversas y traumaticas para la salud y sexualidad en
general, y especificamente la salud sexual y potencialmente, la
reproductiva.

e La insatisfaccion con la apariencia genital, las construcciones de género
no tradicionales y la vivencia de una sexualidad “discapacitada”,
constituyen dimensiones esenciales desde las cuales se construye la
identidad personal.

Recomendaciones

Como final proponemos un conjunto de estrategias dirigidas a potenciar el
desarrollo humano de esta comunidad, garantizar su empoderamiento,
visibilizacion y autonomia; reducir su vulnerabilidad fisica, sexual, psicol6gica y
social; y mejorar su calidad de vida:

e Revisar el modelo actual de atencion a personas consideradas con TDS
En el andlisis del modelo proponemos:

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

e Crear un algoritmo que paute la conducta a seguir en cada caso,
garantizando la atencion integral por el equipo interdisciplinario con el
acompafamiento psicolégico a la familia desde los primeros momentos.

e Centralizar la atencion 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 vy
confidencialidad de la informacién recogida.

e Abrir el debate en la comunidad cientifica acerca de los principios que
sostienen las Guias de Buenas Practicas en Cirugia Pediatrica.
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e Mantener como tema permanente en cursos de actualizaciébn y/o
congresos de la especialidad los DSD.

e 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.

e Incentivar en los medios de comunicacibn masiva la inclusion de
informacion acerca de esta comunidad, que favorezca su adecuada
comprension e integracion en el seno de la sociedad.

e 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.
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