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RESUMEN

Desde el punto de vista médico, la ‘ambigiiedad sexual’ en bebés recién
nacidos ha sido catalogada como una urgencia psicosocial, que dispara un
protocolo de diagnéstico e intervencién —quirtrgica y hormonal— para
“fijar” el sexo y “corregir” el cuerpo. Desde perspectivas sociales y criticas,
se prefiere hablar de variabilidad sexual, es decir, de cuerpos sexuados que no
encajan con las expectativas dualistas de lo que es considerado propio de
un cuerpo de hombre o de un cuerpo de mujer, o en los que diferentes com-
ponentes del sexo —cromosémico, hormonal, gonadal o anatémico— no
son coherentes. En las Gltimas décadas, ha surgido una fuerte controversia
en torno a la intersexualidad y a la necesidad de cambiar no solo la gestién
médica, sino también los modelos sociales y la representacién de imaginarios
dualistas. No obstante, parece existir una amplia brecha entre los contextos
y lenguajes de la gestién médica y los propios de las movilizaciones politicas
y de derechos humanos. Las reflexiones bioéticas, el papel de los grupos de
apoyoy las posibles intervenciones psicosociales pueden abrir vias de actua-
cién y puentes de didlogo y traduccién entre estos espacios incomunicados.
En ese sentido, este articulo pretende realizar un an4lisis de los significados,
usos y practicas de lo psicosocial en la investigacién y tratamiento de las
intersexualidades/DSD, para explorar hasta qué punto se est4 producien-
do el llamado “giro psicosocial”, o si seguimos en un paradigma de gestién
predominantemente biomédico.
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ABSTRACT

From a medical point of view, “sexual ambiguity” in new born babies has been
categorized as a psychosocial emergency, which sets in motion a diagnostic
and interventional protocol —both surgical and hormonal- in order to “deter-
mine” the sex and “correct” the body. From social and critical perspectives,
it’s preferred to speak about sexual variability , that is, about sexed bodies
that don’t fit into the dualistic expectations of what is considered a suitable
for a man’s or a woman’s body, or in which the different sex components —
chromosomal, hormonal, gonadal, or anatomic- are not consistent. In the
last decades a strong controversy around intersexuality and the need to
change not only the medical management, but also the social models, and
the representation of the dualistic collective imagination, has arisen. Ne-
vertheless there seems to be a wide gap between the medical management
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contexts and languages, and those typical of the political and
human rights movements. Bioethical considerations, the role
of support groups, and the possible social interventions may
open channels of intervention and bridges for dialogue and
translation among these isolated spaces. In this sense, this
paper intends to analyze the meanings, uses, and practices
of the psychosocial in the treatment and research of the in-
tersexualities/DSD in order to explore up until what point
there is a “psychosocial turn” taking place, or are we still in

a predominantly biomedical management paradigm.
Keywords
Psychosocial; psychology; intersexualities; DSD

“lEs nifio o nifia?” La primera pregunta que nos
hacemos cuando nace un bebé es la referente a su
sexo. Una vez que lo sabemos, nos viene a la cabeza
una segunda idea, “bueno, lo importante es que naz-
ca sano”. De lo que no nos damos cuenta es cémo
ambas cuestiones —el claro discernimiento del sexo
del bebé y su salud— estan intimamente relaciona-
das en el contexto de la medicina moderna. Desde
el punto de vista médico, la ‘ambigiiedad’ sexual en
bebés recién nacidos es una urgencia psicosocial que
dispara un protocolo de diagndstico e intervencién
—quirtrgica y hormonal— para “fijar” el sexo y
“corregir” el cuerpo. Desde perspectivas sociales
y criticas, se prefiere hablar de variabilidad sexual
(Kessler, 1997) es decir, de cuerpos sexuados que no
encajan con las expectativas dualistas de lo que es
considerado propio de un cuerpo de hombre o de un
cuerpo de mujer o en los que diferentes componen-
tes del sexo —cromosémico, hormonal, gonadal, o
anatémico-genital— no son coherentes. Esta varia-
bilidad es diagnosticada en entornos hospitalarios,
generalmente tras el nacimiento o en la pubertad,
y traducida a diferentes sindromes o estados in-
tersexuales, hoy denominados “alternaciones del
desarrollo sexual” o “disorders of sex development”
(DSDY, por sus siglas en inglés) (Hughes, Houk,
Ahmed, & Lee, 2006). En las tltimas décadas, ha

surgido una fuerte controversia en torno a la inter-

1 En este texto utilizaremos la terminologfa intersexualidades/
DSD, por ser este el nombre empleado en la literatura a analizar.
No obstante, en caso de nombrar las siglas, los autores prefieren
referirse a las DSD en el sentido de diferencias o variabilidades del
desarrollo sexual, evitando términos como trastorno, desorden o
alteracién.
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sexualidad y a la necesidad de cambiar no solo de
gestién médica, sino también los modelos sociales y
de representacion de imaginarios dualistas (Chase,
1998; Holmes, 2002; Cabral, 2009). No obstante,
pareciera que existe una amplia brecha entre los
contextos y lenguajes de la gestién biomédica y
los propios de las movilizaciones politicas y de
derechos humanos (Gregori, 2009). Las reflexio-
nes bioéticas, el papel de los grupos de apoyo y las
posibles intervenciones psicosociales pueden abrir
vias de actuacién puente, de didlogo y traduccién
entre estos espacios incomunicados. En ese senti-
do, con el presente articulo pretendemos realizar
un analisis de los significados, usos y practicas de
lo psicosocial en la investigacién y tratamiento de
las intersexualidades/DSD, para explorar hasta qué
punto se estd produciendo el llamado “giro psico-
social” o si seguimos en un paradigma de gestién
predominantemente biomédico.

Lo psicosocial en el protocolo
clasico de Money

{Por qué es importante estudiar lo psicosocial en la
gestion de las intersexualidades/DSD? En primer
lugar, por motivos histéricos —si atendemos a las
controversias herencia-ambiente en las teorfas sobre
los determinantes del sexo—. El protocolo “clasico”
de John Money (Money, Hampson, & Hampson,
1955) se asienta en los dualismos sexo/género y
cuerpo/mente, y establece una distincién —hoy
ya asumida— entre el cuerpo sexuado —con sus
diferentes componentes— y la mente generizada o
“identidad de género” —Ila experiencia subjetiva de
sentirse hombre o mujer, ambos o ninguno (Money
& Ehrhardt, 1972). No solo el término psicolégico
“identidad de género” tiene su origen en el trata-
miento cldsico de las intersexualidades —con su
énfasis en la importancia del género de crianza?
frente al sexo biolégico—: sorprendentemente,
su diagndstico activa el calificativo de “urgencia

2 No obstante, la aproximacién del sexo de crianza de Money es
un complejo hibrido que combina aspectos biol6gicos —hormo-
nales—, de aprendizaje social y teorfas psicoanaliticas —como la
importancia del tamafio del pene para el desarrollo de la identidad
masculina—.
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psicosocial”. La “urgencia” estaba basada en las
teorfas psicoldgicas sobre el desarrollo psicosexual
que fijan un periodo critico de identidad de género
— los 18 meses— y que establecen la necesidad de
un diagnoéstico del sexo —certero y temprano— e
intervenciones en bebés —en concreto, cirugias
genitales— para evitar posibles traumas o confu-
siones de identificacién de género (Money et al.,
1955). Se hablaba de urgencia “psicosocial” por los
problemas legales que emergian al no establecer un
sexo en el registro civil y, sobre todo, por la angus-
tia de los padres ante la incertidumbre del sexo de
sus hijos/as y por el anticipado rechazo social que
pudieran sufrir los menores por su “ambigiiedad”
(Pir6 Biosca, 2001). Se trata, sin duda, de uno de
los pocos casos en los que lo psicosocial aparece de
manera tan clara en la activacién de un protocolo
médico, respondiendo al sentido extenso de salud
establecido por la OMS en 1947, no ya como ausen-
cia de enfermedad sino como un “estado completo
de bienestar fisico, mental y social”. Lo particular
aqui es el reconocimiento de lo psicosocial en el
diagndstico y en la necesidad del tratamiento vy el
tipo de respuesta que se da ante ello. En palabras
de Kessler (1998), “un problema psicosocial se cura
médicamente”.

El papel otorgado a la intervencién psicosocial
en el protocolo Money es secundario respecto de
los problemas de diagnéstico, de las técnicas qui-
rlrgicas y tratamientos hormonales (Roen, 2008).
Este se utilizaba, en el caso de adultos, para la
evaluacién psicolégica de la identidad de género
y, en el caso de menores, como complemento a la
cirugia, de cara a fijar y vigilar una socializacién
de género acorde al sexo asignado. En otras pala-
bras, para asegurarse del llamado “ajuste psicolé-
gico” al sexo y la “adherencia” a los tratamientos.
Lo ‘urgente’ era el diagnéstico de un sexo y la
posterior cirugia de fijacién, no la intervencién
psicosocial con familiares y el entorno del bebé
—también con los profesionales médicos—. Por
otro lado, en el caso de paises donde la atencién
psicoldgica ptblica no estuviera disponible —co-
mo el espafiol—, estas funciones las realizaban
los propios médicos, guiados més por el sentido
comdn y la intuicién que por una formacién psi-
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colégica adecuada (Liao & Simmonds, 2013). Ast,
los aspectos psicoldgicos de vivencia del cuerpo
sexuado o de bienestar emocional quedaban re-
ducidos a los momentos de seguimiento postrata-
miento —hormonal o quirtrgico—, en términos
de funcionalidad y satisfaccién, considerando esta
Gltima —tanto con la asignacién médica del sexo
como con las intervenciones médicas— como un
problema individual de inadaptacién, y no como
un problema en los tratamientos. Las preocupa-
ciones psicoldgicas no se planteaban, en ningin
caso, en la linea de un posible cuestionamiento
de las intervenciones. Roen (2008) ha analizado
las relaciones “resbaladizas entre la asignacién
quirtrgica del sexo y las consideraciones psicoso-
ciales”: si bien la cirugia se propone —siguiendo a
Money— para favorecer un desarrollo psicosexual
adecuado (Woodhouse & Christie, 2005), los psi-
célogos intervienen ayudando a los afectados y a
sus familiares en el afrontamiento de los efectos
psicosociales de las cirugias (Alderson, Madill,
& Balen, 2004). “Los ‘temas’ psicosociales son el
primo pobre a las respuestas quirtrgicas” (Roen,
2008, p. 52). Roen critica el empleo general de
lo psicoldgico como aquello que le podria pasar
al paciente “una vez que el cirujano ha hecho su
trabajo” (2008, p. 69). Como ha sefialado Mar-
garet Simmonds (2004), “La cirugias hacen que
padres y médicos se sientan méas confortables, pero
la terapia también, y no es irreversible” (p. 206).

El desequilibrio en recursos asignados a la cirugfa y
a la psicologfa supone que esta Gltima resulta conti-
nuamente insuficiente para la promocién necesaria
del bienestar y la adaptacién de las familias. La pobre
adaptacion se presenta entonces como un argumento
para la cirugfa. La profecfa quirdrgica queda auto
cumplida. (Liao & Simmonds, 2013, p. 88)

Por otro lado, bajo asunciones erréneas de lo
que provoca bienestar, el cuidado psicolégico de
pacientes y padres producia més sufrimiento que
alivio: la recomendacién de ‘medias verdades’ o
‘mentiras piadosas’ —por no hablar de oculta-
miento de expedientes—, con el objeto de for-
talecer una identidad de género sélida, a la larga
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terminaba reforzando el estigma y la confusién
biografica (Preves, 2003). Tampoco ayudaban las
fotografias de genitales o las llamadas “parades” —
exploraciones genitales publicas ante estudiantes
y personal médico—; la falta de reflexién sobre
las condiciones de informacién y presion bajo las
cuales padres o adultos tomaban las decisiones
sobre sus tratamientos, o el lenguaje patologizador
que, lejos de normalizar, estigmatizaba con “ano-
malias”, “desérdenes” y “desviaciones” (Kessler,

1998; Creighton, Alderson, Brown, & Minto,
2002; Preves, 2003; Karkazis, 2008).

Lo psicosocial en el Consenso:
{cambio de paradigma?

Se podria decir, como ha sefialado Kessler (1998),
que el protocolo Money pasé por un periodo de
“ciencia normal” —sin cuestionamientos— sor-
prendentemente largo (més de tres décadas). Se-
ria necesario analizar, en cada contexto particu-
lar geografico, hasta qué punto podemos hablar
hoy de un cambio de paradigma, o si més bien
deberfamos hablar de cambios lentos y progresi-
vos en estructuras asentadas y rigidas. Lo inte-
resante para los estudios sociales de la ciencia es
analizar qué est4 provocando este cambio y cémo
se esta produciendo en cada contexto (Gregori,
2015). Margaret Simmonds (2004) ha destacado
tres factores para el contexto anglosajon: la cri-
sis del Sida, que cre6 una conciencia social mas
abierta para hablar de sexualidad; la importancia
de Internet para romper la vivencia aislada y po-
sibilitar el intercambio de conocimientos desde
el anonimato y la privacidad y, derivado de ello,
el surgimiento de colectivos —tanto en formato
grupos de apoyo como colectivos activistas—a
partir de los noventa de forma globalizada. Como
factores “internos” a la ciencia, podemos destacar
la controversia naturaleza/cultura entre Money
y Diamond, derivada de la popularizacién de
la gestién médica del “caso John-Joan” (Butler,
2006) y la publicacién, en la misma década, de
una serie de ensayos y monografias desde las
Ciencias Sociales, criticas hacia el paradigma
quirtdrgico y enunciadas desde un paradigma que
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podriamos llamar “de derechos” (Chase, 1998,
2000; Kessler, 1998; Wilson & Reiner, 1998;
Dreger, 1999; Fausto-Sterling, 2000).

A finales de los noventa y de forma progresiva,
“lo psicoldgico” se extendi6 al plano de las relacio-
nes, haciéndose patente la necesidad de apoyo psi-
colégico en la relacion entre padres e hijos afectados
y médico-paciente. El “viejo” modelo, basado en
secretos, mentiras y silencios, comienza a sustituirse
por un modelo “centrado en el paciente”, basado en
la comunicacién abierta e incorporando cuestiones
éticas y legales centradas en el consentimiento in-
formado —y, en menor medida y en funcién de los
contextos, en la reflexion sobre las cirugias tempra-
nas a menores—. Si bien, en un ejercicio de legitimi-
zacidn, la literatura cientifica ha situado el “cambio
de paradigma” en la Declaracién del Consenso de
Chicago (Hughes et al., 2006), previo a la publica-
cién del mismo varios monograficos apuntaban a
la necesidad de un cambio —incluso, asociaciones
como el ISNA (Intersex Society of North America,
2006) habian elaborado gufas de tratamiento en
este sentido—. En todo caso, se trata de un cambio
provocado por las voces criticas de las personas y
colectivos intersex —y por las implicaciones éticas
y legales de los tratamientos—, antes que por el
progreso cientifico en la “investigacién sobre las
causas genéticas moleculares del sexo anormal”,
como se afirmaba en el Consenso (Hinkle, 2010;
Holmes, 2012).

El Consenso se plantea como un cambio en el
modelo de gestion, asentado, a su vez, en un cambio
controvertido de nomenclatura (Garcia-Dauder
& Romero, 2012): de estados intersexuales a DSD
—paralelo a los cambios en las nomenclaturas de
las diferentes condiciones—. Es interesante que,
a pesar de que dicho cambio atiende a razones
psicosociales —“una mayor sensibilidad hacia las
demandas de los pacientes” que evita “etiquetas
diagndsticas basadas en el género”, dado su caracter
peyorativo y por confundir a afectados y familia-
res—, se siguen empleando términos como “ano-
malfas”, “atipicos” y “desérdenes” y nomenclaturas
basadas en los cromosomas —poco clarificadoras
para las personas afectadas—. Finalmente, la nece-
sidad de integrar los aspectos genético-moleculares
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del sexo en la nomenclatura ha pesado més que la
atencién al dafio iatrogénico del lenguaje médicoy
que las preferencias realmente consensuadas entre
el mayor nimero de voces (Machado, 2008; Garcia-
Dauder & Romero, 2013; Lin-Su, Lekarev, Poppas,
& Vogiatzi, 2015).

La Declaracién del Consenso comienza des-
cribiendo los componentes del “desarrollo psico-
sexual” y resalta que “la insatisfaccién de género
ocurre mas frecuentemente en individuos con DSD
que en la poblacién general, pero es dificil predecir-
la” (Hughes et al., 2006, p. 554). Llama la atencién
el papel que se otorga, en esta ‘nueva gestion’ de las
DSD, a la evaluacién del ajuste psicolégico o ‘grado
de (in)satisfaccién con el sexo asignado’ —cuando
el cambio de nomenclatura se basaba en evitar refe-
rencias de género— y las demandas de realizar mas
estudios en especies no humanas para comprender
la etiologfa del desarrollo psicosexual. Se busca, so-
bre todo, encontrar la razén de la insatisfaccién con
el sexo asignado en rasgos de los pacientes y no en
fallos en las asignaciones médicas o en el supuesto
de identidades fijas e irreversibles.

El Consenso basa la gestién clinica 6ptima
de individuos con DSD en equipos multidiscipli-
nares, en la comunicacién abierta con pacientes
y familiares y en su participacién en la toma de
decisiones. Tras exponer guias para la evaluacién
diagndstica y la asignacién de género en recién
nacidos, el texto aborda el tratamiento quirirgico
y las terapias hormonales. Respecto a lo primero,
el texto sefiala:

La cirugia solo deberia ser considerada en casos de
severa virilizacién (...) Se privilegia el resultado
funcional sobre la apariencia estrictamente estética.
Existe un sentimiento extendido de que la cirugfa
que se realiza por razones estéticas en el primer afio
de vida alivia la angustia parental y mejora los lazos
entre la criatura y sus progenitores. Sin embargo, no

hay evidencia sistemética que sustente esta creencia.

(Hughes et al., 2006, p. 557)

El texto no aclara qué se entiende por “resulta-
dos funcionales” y, a pesar de las palabras anterio-
res, contintia hablando de las diferentes cirugias
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y sus tiempos. No obstante, lo importante para
el tema que aqui se trata es que este nuevo con-
senso incluye el cuidado psicosocial por parte del
“equipo de salud mental”, como parte integral en
la gestién de las DSD. Sin embargo, lo psicosocial
se sigue centrando en la evaluacién de la identi-
dad de género y en sus ajustes al sexo asignado.
“Esta especializacion puede facilitar las decisiones
del equipo sobre la asignacién o reasignacion de
género, los tiempos de la cirugia y el reemplazo
sexo-hormonal” (Hughes et al., 2006, p. 557). El
Consenso también incluye, dentro de los cuidados
psicosociales, la comunicacién abierta sobre los di-
ferentes aspectos del diagndstico y del tratamiento,
en el caso de menores, de forma gradual y ajustada
a su desarrollo emocional y cognitivo. Un tercer
elemento de la gestion psicosocial, en relacion con
la calidad de vida, es la necesidad de “un espacio
seguro” para hablar de temas relacionados con la
sexualidad —especialmente en adolescentes—. El
articulo incluso comenta la atencién psicoldgica
derivada de los traumas provocados por la propia
atencién médica, especialmente por los constantes
exdmenes de genitales y las fotografias. No obs-
tante, como sefialan Liao y Simmonds (2013), el
Consenso no menciona el potencial dafio psicold-
gico que ocasionan las cirugfas repetidas y —dada
la preocupacion de los cirujanos por controlar y
evidenciar los resultados— de las sisteméticas ex-
ploraciones intimas genitales.

Dada la relevancia que la comunidad médica
especializada ha otorgado a este texto, resulta signi-
ficativo, primero, que incluya la atencion psicosocial
como parte integral en la gestion multidisciplinar
y, segundo, que su propuesta de futuros estudios se
base fundamentalmente en aquellos relacionados
con este 4mbito:

Queda mucho por clarificar sobre los determinan-
tes de la identidad de género en DSD. Los estudios
futuros requieren un muestreo representativo para
conceptualizar y medir con cuidado la identidad de
género (...). En términos de gestién psicoldgica, se
necesitan estudios para evaluar la efectividad del
manejo de la informacion en lo que respecta a tiempos
y contenido. (...). Es esencial evaluar los efectos de la
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cirugia temprana versus la tardfa de manera holistica
(...). El Consenso ha identificado claramente una
enorme carencia de informacién sobre los resultados a
largo plazo. Futuros estudios deben usar instrumentos

apropiados para evaluar los resultados de manera

estandarizada. (Hughes et al., 2006, p. 560).

Por tltimo, también es sugerente que el Con-
senso incluya dos apéndices —externos al arti-
culo—, llamados “Aspectos legales” y “El rol de
los grupos de apoyo”. En este tltimo, se destaca
el papel de los grupos de apoyo en el cubrimiento
de necesidades psicosociales no atendidas por la
practica clinica —demasiado centrada en el géne-
roy en la apariencia genital—y, sin embargo, muy
importantes en las vidas de las personas afectadas
—como romper con el aislamiento y el estigma,
ofrecer espacios seguros para hablar con personas
que comparten experiencias similares, contribuir
a la formacién de sentimientos de normalidad en
los nifios al interactuar con otros nifios y adultos
afectados, y ayudar a las familias a encontrar los
mejores cuidados—. El texto termina haciendo
referencia al papel que han tenido estos grupos en
la mejora de los tratamientos y en la investigacion,
y la necesidad de colaborar con los profesionales
de la salud. En ningtin momento se alude a las
diferentes movilizaciones y presiones por parte
de colectivos activistas formados por personas
intersex fuera de los contextos médicos y en el
marco publico-politico de los derechos humanos
(Hinkle, 2010). De hecho, en el monogréfico “In-
tersex and after”, Dreger y Herndon (2009) sitdan
el Consenso y el cambio de nomenclatura como
punto de inflexién y cierre de un movimiento
basado en la identidad intersex.

La gufa del Consenso de Chicago deja algunas
dudas respecto al papel de lo psicosocial y de los
profesionales de la psicologia, especialmente en
relacion con la cirugfa y el paradigma del sexo mo-
lecular y cerebral. Aun asi, no podemos obviar el
papel que ha tenido este texto en la progresiva in-
corporacién de lo psicosocial en las gufas y manua-
les médicos pos-consenso, a veces incluso ocupando
un lugar central en los equipos multidisciplinares

(Ahmed et al., 2011).
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(Estamos ante un giro psicosocial,
desde un modelo multidisciplinar
y centrado en el paciente?

Nos hemos detenido en el Consenso por el papel
de guia globalizada que la comunidad médica le ha
otorgado para la gestion de las DSD/intersexuali-
dades (Alcantara, 2013; Gregori, 2015). Lo hemos
situado como un punto de inflexién desde el que es
posible analizar hasta qué punto se han producido
cambios en los usos, significados y practicas de lo
psicosocial, tras la propuesta alli planteada de ges-
tion médica y de futuras lineas de investigacion.
Para ello, partimos de tres fuentes de informacion.
La primera fue una revision bibliogréfica de articu-
los, con la que pretendemos realizar un anélisis de
lo psicoldgico y psicosocial en la literatura médico-
cientifica especializada e identificar las principales
lineas de investigacion desarrolladas tras el Consen-
so. En la Gltima década se han realizado diferentes
guias que pretenden estandarizar los cuidados y la
gestion de las DSD, tanto por parte de asociaciones
(ISNA, 2006) como de consensos médicos nacio-
nales (Ahmed et al., 2011). Lo anterior se ha dado
desde la reflexién bioética (Sytsma, 2000; Wiese-
mann, Ude-Koeller, Sinnecker, & Thyen, 2009)
y desde manuales médicos monograficos sobre el
tema (Balen et al., 2004; Hutson, Warne, & Grover,
2012). En todos ellos, la atencién psicosocial ocupa
un rol clave e integrado en los cuidados interdis-
ciplinares. Asf las cosas, nuestra reflexién aborda,
como segunda fuente de informacién, los usos de
lo psicosocial en estas guias-monogréficos sobre la
gestién de las intersexualidades/DSD. Por tltimo,
integramos y comparamos el anilisis anterior con
los discursos sobre la atencién psicosocial extraidos
de un grupo de discusién que se organizo en octubre
de 2012, durante el encuentro anual de un grupo de
apoyo de mujeres con Sindrome de Insensibilidad a
los Andrégenos (SIA), familiares y profesionales’.

3 Dadaladificultad de encontrar voces y experiencias sobre un te-
ma rodeado de silencios y estigmas, aprovechamos este encuentro
anual para la realizacién del grupo de discusién, previo permiso
y consentimiento del grupo de apoyo. Nuestro objetivo era crear
un grupo de discusién horizontal, en el sentido de juntar en un
mismo espacio de didlogo y conocimiento experto a afectadas,

V.14 | No.5 | EDICION ESPECIAL | 2015 |


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wiesemann%20C%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wiesemann%20C%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Ude-Koeller%20S%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sinnecker%20GH%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Thyen%20U%5Bauth%5D

USOS DE LO PSICOSOCIAL EN LA INVESTIGACION Y TRATAMIENTO DE LAS INTERSEXUALIDADES/DSD

En este caso, lo psicosocial se abordara desde la ex-
periencia concreta de un sindrome especifico —el
SIA (Sindrome de Insensibilidad a los Andrége-
nos)— y en un contexto particular —el espafiol—.

Antes de continuar, nos gustarfa advertir que,
aunque en la literatura biomédica se equipara la
atencion psicoldgica clinica con la atencién psico-
social —y por ello analizamos conjuntamente sus
diferentes usos—, las autoras de este texto hacemos
una distincién entre las necesidades psicosociales
implicadas en la gestién de las intersexualidades
y la atencién psicolégica por parte de profesio-
nales clinicos. Fundamentalmente porque una
de nuestras tesis es que parte de las necesidades
psicosociales presentes no necesariamente tienen
que ser cubiertas por un especialista en psicologia
sanitaria. Por tanto, nuestra reflexién no es solo
sobre la actuacién de los psicélogos sanitarios en los
equipos multidisciplinares o en investigacion, sino
sobre las diferentes intervenciones psicosociales que
pueden ser cubiertas por otros agentes —grupos de
apoyo, materiales psicoeducativos, internet, educa-
dores, etc.—. Parte de las necesidades que vamos
a mencionar —como las que tienen que ver con la
normalizacién y la lucha contra el estigma— no
necesariamente se cubren desde entornos sanitarios
y, de hecho, su eficacia depende, en gran medida, de
espacios alternativos colectivos, horizontales, segu-
ros y afectivos. Por otro lado, si bien generalizamos
la gestion de las intersexualidades/DSD, es nece-
sario subrayar las idiosincrasias de cada una de las
condiciones que ese ‘paraguas’ abarca. Por tltimo,
queremos sefialar la necesidad de contextualizar
geograficamente los anlisis que planteamos —el
estatus publico o privado de la atencién psicoldgica
dentro de un sistema de salud publico o privado, o
los propios recursos sanitarios de un pais en funcién
de su situacién econémica—. Teniendo en cuenta
que estamos hablando de enfermedades poco fre-
cuentes, los itinerarios médicos se complican, lo
que los hace mas dependientes de los sistemas de
salud establecidos. En el caso espafiol, por ejemplo,

familiares y a profesionales médicos. Agradecemos enormemente
la participacién y generosidad del grupo de apoyo Grapsia y de
los profesionales que participaron.
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las dificultades de transferencias inter-autonémicas
dificultan los procesos de encontrar especialistas
(Gregori, 2015). Por otro lado, existen diferencias
entre paises y &mbitos culturales respecto de la tra-
dicién de grupos de apoyo en los sistemas médicos y
de las movilizaciones y presiones por parte de colec-
tivos activistas intersex. Intentando dar respuesta a
la pregunta del epigrafe y en funcién de las fuentes
senialadas, describimos a continuacién los diferentes
usos de lo psicosocial en la gestién e investigacién

de las intersexualidades/DSD.

Lo psicosocial en las publicaciones
cientificas biomédicas

En términos generales, podriamos sefialar que, a
partir del Consenso, se ha producido un conside-
rable aumento de publicaciones en revistas bio-
médicas sobre temas psicoldgicos o psicosociales
relacionados con las DSD/intersexualidades. Estos
suelen situarse en dos lineas de investigacién prin-
cipales —ya sefialadas por el Consenso—: primero
y desde un paradigma de “género cerebral”, se en-
cuentran articulos sobre el diagndstico de género
y la evaluacion del desarrollo psicosexual —que
miden laidentidad y el rol de géneroy la orientacién
sexual— y sobre el ajuste de género al sexo asigna-
do —que incluye articulos sobre la presencia de los
denominados “trastornos de identidad de género”
(TIG)* en poblacién con DSD—. Segundo y, desde
un paradigma que podrfamos denominar “psicomé-
trico”, hay un buen ntimero de publicaciones que
evaltan resultados psicosociales a largo plazo —de
seguimiento— a través de indicadores heterogéneos
de calidad de vida, tanto generales como ajustados
a las DSD. Estos tltimos incluyen, de nuevo, la
medicién del ajuste psicoldgico al sexo asignado,
indicadores de funcién (hetero)sexual y el grado
de satisfaccién con la medicacién y los resultados
quirtrgicos (Warne, 2012). Se trata de dos lineas
de investigacion cercanas a la linea del protocolo
Money. Sin embargo, (hasta qué punto responden a

4 Fundamentalmente en personas con Hiperplasia Suprarrenal
Congénita (HSC), Insensibilidad Parcial a los Andrégenos
(PAIS), Déficit 5-alpha-reductasa y Sindrome de Kallmann.
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necesidades psicolégicas de las personas afectadas?
{No responden, més bien, a normativas de publi-
cacién cientifica, a las epistemologias dominantes
en las ciencias de la salud y, en concreto, a la neu-
rociencia y el positivismo légico?

Si bien es cierto que, entre los afios noventa y
los dos mil, la mayor parte de los estudios sobre
resultados a largo plazo se habian centrado en la
identidad de género o en los resultados quirtr-
gicos —considerando la “correcta” asignacién
sexual y la cirugia genital como los aspectos mas
importantes del tratamiento—, tras el Consen-
so, proliferaron estudios sobre la calidad de vida
en un sentido méas amplio. No obstante, bajo la
apariencia de disefios y estadisticas rigurosas, se
trata mds bien de una literatura rapida, con ins-
trumentos de medida heterogéneos poco o nada
contextualizados, a veces con muestras no repre-
sentativas y con objetivos y agendas poco claras
(Liao & Simmonds, 2013). Se trata de una litera-
tura confusa —por sus resultados dispares y por
confundir conceptos—, centrada en resultados e
instantineas, que desatiende la importancia y la
complejidad de los procesos y sus fases (Karkazis,
2008). Como han sefalado Liao y Simmonds
(2013), las pruebas psicométricas pueden ser se-
ductoras, pero también potentes distractores. Si
consideramos lo impersonal y estatico de estas
mediciones cuantitativas, nos preguntamos has-
ta qué punto recogen la complejidad y diversidad
de las experiencias subjetivas (Boyle, Smith, &
Liao, 2005).

Pero el problema de este tipo de investigacio-
nes no es solo metodolégico: también reside en sus
propios presupuestos incuestionados, entre los que
esta que los genitales —no ambiguos— constituyen
bases fundamentales para una identidad de género
‘sana’y ‘no ambigua’ (Holmes, 2002). También est4
el presupuesto de la categorizacién dicotémica y
rigida de género como tnica posibilidad para abar-
car las experiencias de género (Schweizer, Brun-
ner, Handford, & Richter-Appelt, 2013). La lista
se amplia con la idea de que la masculinidad y la
feminidad son constructos con entidad psicol6gica
medible (Liao, 2005); que la penetracion vaginal es
un indicador de la funcién sexual (Kessler, 1998;
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Liao, & Boyle, 2004); que la orientacién sexual es
una categorfa estable (Liao, 2004), y que la hete-
rosexualidad obligatoria —con una pareja— es un
indice de calidad de vida (Holmes, 2002). Tampoco
se cuestiona el papel de los psicélogos como ‘diag-
nosticadores’ y evaluadores de género, al servicio del
control de diversidades sexogenéricas, normalizan-
doy patologizando. Es necesaria una reflexién sobre
los efectos de este tipo de publicaciones —dentro de
la controversia cientifica sobre el peso de factores
bioldgicos o sociales en el desarrollo de la identidad
psicosexual— sobre la regulacién de identidades,
comportamientos y deseos, prescribiendo ciertas
normatividades sexuales como salud mental. {Por
qué es necesario medir el rol de género y la orien-
tacion sexual, si son independientes de la identidad
de género? Como est4 ocurriendo en el 4mbito de la
transexualidad, quizi el papel del psicélogo deberia
centrarse més en el acompaniamiento de procesos de
identidad de género —si resultase necesario— que
en el diagndstico y vigilancia de los mismos (Global
Action for Trans Equality, 2011).

En este sentido, “especialmente las chicas con
Hiperplasia Suprarrenal Congénita han capturado
la imaginacién de los psicélogos” para demostrar
cémo las hormonas controlan el género (Liao, 2005;
Stout, Litvak, Robbins & Sandberg, 2010), median-
te explicaciones causales entre la exposicion prena-
tal a andrégenos y el desarrollo masculinizado en
nifias —manifestado, por ejemplo, en la eleccién de
juegos de “chicos” por parte de chicas— . Este tipo
de estudios son atractivos para los investigadores,
no tanto por los efectos en el bienestar psicoldgico
de ‘sus’ pacientes, sino por reforzar un paradigma
de género cerebral y una posible etiologia cerebral
de la disforia de género. Si la busqueda de un “sexo
verdadero” quedd siglos atras y fue luego sustituida
por un “sexo 6ptimo de crianza” en el protocolo
Money, nos encontramos ahora con intentos de
prediccion de una “identidad de género verdade-
ra”, cuya finalidad es evitar disforias de género en
personas con DSD/intersexualidad, asumiendo
relaciones causales hormonas-cerebro-conducta
(Cohen-Kettenis, 2010). Ello implica obviar una
tradicién que, en la psicologia social de género, ya
habia deconstruido las pruebas de masculinidad/
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feminidad (M/F) y criticado estas categorias como
constructos psicolégicos unidimensionales (Liao,
2005), llamando asf la atencién sobre la demanda
de coeducacién por parte de la sociedad. En estas
publicaciones, se vuelve a hablar de juguetes “de
nifios” y juguetes “de nifias”, sin atender a muchas
variables extrafias en la comparacién con grupos
control —como el hecho de tener una condicién
médica crénica, los efectos subjetivos y sociales de
una fisionomfa afectada asimismo por las hormonas
o el trauma que el propio proceso médico les puede
crear—. Las diferencias intragrupales en nifias con
HSC o la masculinidad en nifias no-HSC no intere-
san (Liao, 2005). Como ha sefialado esta autora, no
se trata de perfeccionar métodos o validar escalas,
sino de repensar los propios constructos rigidos de
masculinidad y feminidad en las sociedades ac-
tuales. A veces, la retérica cientifica —traducida
aqui en praxis médica— se parece demasiado al
sentido comtn (Liao, 2004) y no cuestiona a las
personas sexuadas, “naturales y normales”, como
objetos culturales (Garfinkel, 1968). “La solucién a
los problemas éticos surgidos de las intervenciones
médicas no es el cambio del quiréfano al laboratorio
genético o farmacéutico; la solucién estd en cambiar
cémo educamos” (Holmes, 2002, p. 177). (Deberia
la psicologfa seguir estudiando las diferencias sexua-
les — contribuyendo a nuevas formas de neurose-
xismo (Fine, 2011)— o cémo se construye y regula
la masculinidad y la feminidad en nuestra sociedad?
{Se deberia seguir estudiando el género como un
rasgo que poseen las personas de forma més o menos
ajustada a normas sociales! {Se deberfa, en cambio,
analizar las miradas o respuestas de género —mas o
menos rigidas— en cada interaccién cotidiana, que
abren espacios habitables de género o que provocan
malestares? (Kessler & McKenna, 1978). (Por qué
no crear escalas para medir la rigidez o la permi-
sividad de género, en lugar de las preferencias de
juego en nifios? (Liao, 2004). Nuestra tesis es que
un “giro psicosocial” en investigacién implicaria un
mayor nimero de estudios sobre cémo socializar
valores de género més flexibles, fluidos, variables y,
sobre todo, menos violentos. Abogamos por menos
estudios que pongan la lupa en las personas que
mayormente los sufren.
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Teniendo en cuenta que las personas con alguna
condicién intersexual han sido utilizadas tradicio-
nalmente como recursos donantes de interés cien-
tifico para dirimir controversias naturaleza-cultura
o han sido expuestas a fotografias y exploraciones
médicas estigmatizantes “por el bien de la ciencia”,
resulta fundamental preguntarnos por el equilibrio
necesario entre los fines de la investigacién y el
bienestar psicolégico y emocional de las personas
sobre las que se realiza. Consideramos importante,
pues, que se tengan en cuenta los propios efectos
iatrogénicos derivados de la investigacién. Por
objetividad y ética, defendemos el uso de meto-
dologias que tiendan a la horizontalidad, como la
investigacién-accién participativa (Alderson, Ma-
dill, & Balen, 2004; Boyle, Smith, & Liao, 2005),
que den agencia a las personas y no las sitten co-
mo objetos de estudio. En el caso de menores de
edad, abogamos por investigaciones que respeten
la comprension que ellos hacen de si mismos y que
no utilicen un lenguaje que patologice o etiquete
de forma peyorativa sus conductas o “variantes” de
género —respetando asf, por otro lado, la normativa
antidiscriminatoria de la Asociacién Americana de
Psicologia (Ansara & Hegarty, 2012)—. Tampoco
apoyamos el uso de tecnologias de medicion que
sean en si mismas estigmatizadoras —como aque-
llas que miden la funcién sexual o que vigilan el
género de manera constante’—.

Lo psicosocial en guias, monografias
vy desde la experiencia

La incorporacién de lo psicosocial es mucho mas
amplia en las guias o monograficos especializados
en la gestién de las intersexualidades/DSD (Balen
et al., 2004; Hutson, Warne & Grove, 2012). La
investigacién allf se centra fundamentalmente en
las necesidades de informacién completa, en la co-
municacién abierta, en crear condiciones para un
consentimiento informado que implique eleccién
y en el acompafiamiento psicoldgico y emocional
a afectadas y familiares (Carmichael & Alderson,

5 Desconocemos el efecto de la vigilancia de género de este tipo
de investigaciones sobre las chicas con HSC.
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2004). Se sefiala el doble rol de los psicélogos,
paralelo a la gestién médica: apoyar a pacientes
y familia y trabajar con el equipo multidisciplinar
para asegurarse de que sus necesidades sean incor-
poradas y que participen en el proceso. Este tipo
de atencion fue la que también se demand6 en el
grupo de discusién que realizamos. Existen pocos
estudios que evalden la demanda de atencion psico-
légica y psicosocial y la oferta pablica de la misma
en centros que atiendan condiciones intersexuales/
DSD. No obstante, no parece aventurado decir
que la atencién psicoldgica profesional y formada
disponible no se corresponde con las necesidades.
En ocasiones, las familias no buscan o rechazan la
atencion, al asociarla a la existencia de problemas
psiquidtricos. Sin embargo, en la mayorfa de los
casos, se trata méas bien de la escasa conciencia,
por parte de los centros y profesionales médicos, de
los aspectos emocionales y psicosociales implicados
—aunque actten sobre ellos— (Simmonds, 2004).
En el grupo de discusién se sefialdé que “aqui en
Espafia, el apoyo psicoldgico es nulo, no nulo, pero
muy deficiente” (Pf1)®, y que “hay que buscarlo en
la privada” (Pal).

Yo estoy de acuerdo en que el apoyo psicolégico es
muy importante para poder evolucionar en el tema
y madurarlo, poder afrontar. {Pero qué problema te-
nemos? Que el primer paso es el médico, enfrentarte
al diagnéstico, y si el médico que te encuentras, ya
empiezas con mal pie, y dudando sobre lo que te dice
o sobre lo que hacer (...). Si dudas y desconfias del
médico, primero tienes que resolver ese problema.
Y ahora que ya estés en el camino, que aceptas el
diagnéstico, viene el problema de sostenerlo psico-
légicamente. (Pf1)

En estos casos serfa muy importante una orienta-
cién. Un pediatra nos dijo a nosotros: ‘{Psiclogo?
iAnda ya, psicologo! T como madre sabréas lo que
le tienes que decir. Td sabras en cada momento lo

que le tienes que decir’. Debe ser que en esto de ser

6 Para preservar el anonimato, nos referiremos a las participantes
del grupo con Pa(n?) en el caso de afectadas y Pf(n®) en el caso
de familiares, en este caso madres/padres.
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padre, vienes con manual. Ya sabrés lo que tienes que
hacer. Pero no, es muy dificil, y tienes un conflicto
interno porque es una situacién dificil que no sabes
cémo abordar y luego con el dolor de que es tu hija,

y estas sufriendo con lo que estés abordando. (Pf1)

La mayoria de los manuales monograficos so-
bre gestién de las intersexualidades/DSD recientes
incluyen capitulos sobre cémo proporcionar infor-
macién completa y cuidadosa mediante una comu-
nicacion abierta con afectadas y padres, que evite
silencios 0 medias verdades’ y que atienda al estado
emocional de las personas. Se parte del supuesto de
que la informacion da seguridad, evita sentimientos
de estigma, miedo y vergiienza y, que empodera. Las
gufas y monograficos incluyen cémo comunicar un
diagnoéstico y cémo dar informacién a afectadasy a
padres, como presentarles —de forma pedagdgica y
positiva— el proceso de diferenciacion sexual, para
que entiendan el caracter multidimensional del sexo
fisico y todas sus variantes, asi como la distincién
entre identidad, rol de géneroy sexualidad —en toda
su diversidad—. Se hace hincapié en la importancia
del lenguaje utilizado, en que sea comprensible o
adaptado —por ejemplo, que se utilicen cuentos o
metéforas para presentar a los menores de edad los
conceptos complejos y explorar sentimientos difici-
les—, que se nombren las cosas, que no se utilicen
eufemismos y que sea positivo y afectivo, en un
marco que valorice la diferencia y la variabilidad y
evite términos peyorativos como ‘anomalfas’, ‘desor-
denes’, ‘aberraciones’, ‘inacabados’, etc. (Carmichael
& Alderson, 2004; Ahmed et al., 2011).

Las guias se centran tanto en la comprension del
diagndstico como en el apoyo y cuidado psicoldgico
para afrontarlo. Refieren a las diferentes respuestas
emocionales que genera y las dificultades en la toma
de decisiones sobre la gestién médica en afectadasy
padres (Carmichael & Alderson, 2004). Argumen-
tan la importancia de discutir con los padres sobre
sus miedos en torno al cuidado y futuro de sus hijos;

7 Por ejemplo, una comunicacién abierta y cuidadosa para hablar
de la infertilidad, el cariotipo XY o la presencia de testiculos en
mujeres con insensibilidad a los andrégenos, evitando eufemis-
mos —como hablar de ‘génadas’ en lugar de ‘testiculos’.
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trabajar con emociones como la culpa, la pérdida o
la negacién; hablar de la importancia del apego y la
necesidad de que transmitan aceptacion y seguri-
dad a sus hijos e hijas. El estrés de los padres puede
ser reducido si son informados adecuadamente y si
tienen la oportunidad de hablar con otros padres
con experiencias similares. La importancia de los
grupos de apoyo en ese sentido es clave.

Los padres son los primeros que reciben el diagnos-
tico y depende mucho de cémo te lo estén comuni-
cando, luego lo tratarn con la hija. (...) Porque te
quedas muy perdido, y habré gente que lo tenga mas
facil y otros mas dificil, por la particularidad de cada
persona. Esto no est4 cubierto. (Pf1)

Estos manuales también refiere a la importancia
de responder a sus inseguridades sobre qué, cémo
y cudndo comunicarselo a sus hijos y al entorno.
Se trata de ofrecer a los padres el 4nimo, la guia
y el apoyo para que puedan dar una informacién
completa a sus hijas sobre su condicién y guiarles
en como responder, de forma positiva, a sus posibles

preguntas (Carmichael & Alderson, 2004).

Mi hija es atin muy jovencita, pero llegard ese mo-
mento. No hemos acudido al ginecélogo todavia,
pero tendremos que abordar ese problema, el de la
vagina, el de las relaciones sexuales (...). Mi cabeza
ya estd dando vueltas sobre eso. Y me produce ansie-

dad el pensar cémo va a ir este tema. (Pf1)

Sies un tema tabd, o sino lo es... Y eso depende de
la vivencia de los padres. Por eso es importante que
los padres trabajen su vivencia de qué estd pasando
ahi. Otro tema es la comunicacién en general con
tu hija. {Tu hija habla contigo de qué le pasa, de
sus miedos, sus inseguridades? Porque hay muchas
familias en las que no se habla de cuestiones emo-
cionales, con lo cual tampoco se habla de esto. {Por
qué se va a hablar de esto si de lo otro no se habla?
La mirada que nos llega es la mirada de los padres.
Eso tienen que mirarselo los padres. Lo mejor es
trabajar eso en el grupo y en un contexto de trabajo
de psicoterapia. Ahi es donde tienen sentido estos
grupos de referencia. (Pal)
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También puede ser necesario trabajar con los
esquemas de género de los padres —y de los propios
profesionales médicos— y examinar sus creencias
no cuestionadas sobre una vida y una sexualidad
‘normales’ (Carmichael & Alderson, 2004; Liao
& Boyle, 2004). Ayudarles a que desarrollen una
comprensién méas relajada y menos rigida sobre las
diferencias entre hombres y mujeres: que conoz-
can, acepten y valoren la diversidad de conductas
de género y opcién sexual e interpreten las de sus
hijos e hijas como muestra de esa variabilidad, y
no como indicadores preocupantes que cuestionan
sus decisiones. Evitar que, “en el intento de dar a
los nifios una vida normal, no les dejen darles la
oportunidad de enfrentar y aceptar su propia dife-
rencia” (Simmonds, 2004, p. 214), que se sientan a
gusto con sus cuerpos y que no les tengan miedo. Es
importante trabajar con la necesidad de los padres
de “fijar cosas para el futuro” (Simmonds, 2004, p.
212). Por otro lado, ante el miedo a que sus hijos
sufran el rechazo de los demds por ser diferentes,
se hace fundamental trasmititles la importancia de
que crezcan sintiéndose aceptados y seguros, con
una autoestima fuerte, y ensefarles estrategias de
afrontamiento ante posibles situaciones de rechazo,
para que luego se las ensefien a sus hijos.

Un capitulo central de esta literatura reciente
es como contribuir a un auténtico consentimien-
to informado orientado a intervenciones médi-
cas —hormonales o quirtrgicas—, facilitando
decisiones informadas en un proceso realmente
electivo (Carmichael & Alderson, 2004; Liao,
2005). Ello implica la comprensién de la decisién
y sus posibles consecuencias, el conocimiento de
la variedad de opciones y el tiempo para procesar-
lo y una buena dosis de confianza en la relacién
médico-paciente —en el caso de la cirugfas a me-
nores, implica dar informacién sobre la existencia
de controversias sobre su conveniencia— (Ahmed
etal., 2011). Con menores y adolescentes, se explo-
ra cémo ajustar la informacién y cémo gestionar
su participacién, consultdndoles en decisiones
conjuntas y escuchandoles, teniendo en cuenta
su desarrollo cognitivo-emocional y la relacién
con sus padres (Lockwood, Cooklin, & Ramsden,
2004). También se promueve un apoyo psicolégico
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en el manejo de los tiempos y planificacién de los
tratamientos y en la transferencia de la atencién
pediatrica a la adulta (Carmichael & Alderson,
2004; Ahmed et al., 2011). Por otro lado, como
con otras enfermedades poco frecuentes, las fami-
lias pueden necesitar una guia en sus complicados
peregrinajes asistenciales en la toma de decisiones
—que en muchos casos solo es proporcionada por
los grupos de apoyo—.

En las revistas cientificas biomédicas existen
todavia pocas publicaciones sobre estos aspectos
psicosociales derivados de la atencién médica, que
incluyan, por ejemplo, narraciones de afectadas
y padres que recojan sus experiencias sobre el
proceso diagnéstico, la comunicacién médico-
paciente —con sus elementos informativos y
emocionales—, el proceso de toma de decisiones,
etc. Una excepcidn son los trabajos de Alderson,
Madill y Balen (2004) o Magritte (2012). No
obstante, se evidencia un auge de publicaciones
sobre consideraciones bioéticas en esta linea. Aun
asf, apenas se invierte en investigacién sobre la
generacion de materiales psicoeducativos para
explicar el desarrollo psicosexual y su diversidad
de forma positiva, creativa y adaptada a menores,
adolescentes y adultos, en formato audiovisual o
en forma de cuentos, por ejemplo.

Tanto en estas guias-monograficos como en
publicaciones recientes —desde la psicologia o las
ciencias sociales—, se han abordado diferentes
aspectos psicosociales derivados de la experiencia
de vivir con una condicién intersexual/DSD y la
posible ayuda psicolégica requerida para promo-
ver un mayor bienestar (Carmichael & Alderson,
2004). Lejos de centrarse en la identidad de género
o en los resultados a largo plazo de las cirugias, se
narran las necesidades derivadas de los itinerarios
médicos y de vivir con una ‘enfermedad’ rodeada
de tabties y estigmas. Las historias narradas —y que
estas sean narradas por sus protagonistas—, mas
que fragmentos centrados en resultados, ayudan a
comprender los procesos en su narracién (Gregori,
2015). Algunos ejemplos de estas narraciones po-
drfan tener que ver con las diferentes experiencias
de diagnéstico —realizados con mayor o menor
fortuna— vy las fases de aceptaciéon y afronta-
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miento de los mismos; los efectos de la confusién
y el desconocimiento derivados de mala praxis; el
sentimiento agudo de ser diferente, reforzado por
experiencias médicas estigmatizantes; el coctel des-
tructivo de ignorancia, secretos, vergiienza y tabties
(Simmonds, 2004); la importancia de conocer para
dar sentido biogréfico; historias familiares llenas
de silencios, culpas y preguntas por responder;
preocupaciones sobre la apariencia fisica, laimagen
corporal y el miedo a la devaluacién de los otros
(Alderson, Madill, & Balen, 2004); ansiedades
ante como, cudndo y a quién contar y narraciones
sobre diferentes respuestas por parte de amigos y
parejas; miedo a las relaciones sexuales y los efectos
del silencio y desconocimiento sobre las mismas
(Alderson, Madill & Balen, 2004; Simmonds,
2004). Pero también es importante hablar de los
procesos de aceptacién y empoderamiento, de las
reconciliaciones familiares tras el alivio de hablar
lo no hablado, de los encuentros con “familias de
la vida”, que representan los grupos de apoyo o
colectivos, y de los conflictos resueltos y las vidas

curtidas (Gregori, 2015).

Tenemos un problema. Pero no es un problema médi-
co. Tenemos un problema de confianza en nosotros,
de todos los prejuicios, de cémo encajar en la socie-
dad, un problema de secretismo, de vergiienza hacia
nuestro cuerpo, de odio hacia nosotros mismos. Para
solucionar eso, no necesitamos médicos ni un equipo
médico. Los necesitaremos para determinadas cosas.
Pero, iy todas nuestras inseguridades? A nivel corpo-
ral, a nivel de secretismo. Yo he estado veintitantos
afos sin hablar de esto con nadie. Esto no lo puede
solucionar un médico. A la hora de mostrar el cuer-
po, de cémo nos sentimos en la relacién intima con
el sexo opuesto, con el mismo sexo, dependiendo
de cada persona. Esto no lo resuelve el médico. Es
la sociedad la que ha de cambiar y nosotras como
asociacién, como grupo, podemos ser motor de este
cambio. Nosotros tenemos que trabajarnos personal-
mente y socialmente. Si no nos trabajamos a nivel
personal nuestros miedos, no vamos a ser ese motor,
porque vamos a estar inseguros, siempre mirando a
los médicos. .. Esté bien, necesitamos informacién,

pero los médicos son limitados. Sobre nuestro odio
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y nuestro miedo a no encajar, el médico no hace

nada. (Pal)

En este proceso, se identifican los aspectos psi-
cosociales derivados de la “carrera del paciente”
(Goffman, 1972) —viajes, itinerarios huérfanos,
etc.—, de la calidad de la atencién y de los diferen-
tes tratamientos médicos hormonales, quirtrgicos,
dilatadores, etc., siempre atendiendo a las necesi-
dades particulares de la infancia y la adolescencia.
Respecto a esto dltimo, se propone una interven-
cién psicoldgica de proceso, de informacién comple-
tay apoyo apropiado —antes, durante y después—,
que favorezca la eleccion sobre los procedimientos,
dando informacién sobre los tratamientos y alter-
nativas, pero también trabajando con los miedos,
expectativas e implicacién de padres. Igualmen-
te se propone negociar tratamientos hormonales
en funcién de necesidades psicolégicas, afrontar
complicaciones de cirugias, etc. (Simmonds, 2004;
Boyle, Smith, & Liao, 2005).

En el ya clasico “Hermafroditas con actitud”,
Cheryl Chase (1998) describe el proceso de trans-
formacién de su experiencia de silencio, soledad
y estigma en accién y movilizacién, a través del
encuentro con otras personas en Internet que ha-
bian tenido vivencias similares a las suyas. Si bien
son escasas las publicaciones cientificas sobre el
papel de los grupos de apoyo, los monogréficos y
guias de actuacion recientes resaltan su importan-
cia. No obstante, tras el Consenso, la comunidad
biomédica se ha centrado fundamentalmente en
los grupos de apoyo en colaboracién con el sis-
tema médico, obviando los colectivos activistas
en oposicién al mismo que vienen movilizindose
desde finales de los noventa a través de instancias
internacionales de derechos humanos (Organiza-
cién Internacional de Intersexuales; Principos de
Yogyakarta, 2007).

Los grupos de apoyo/activistas proporcionan
informacién sobre los tratamientos, consecuencias
a corto y largo plazo, temas psicoldgicos, redes de
asistencia y derechos y ofrecen conocimientos adap-
tados en un lenguaje asequible que contribuyen a
una mejor comprension. A través de las diferentes
experiencias de sus miembros, ofrecen vias de ac-
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tuacién y ayudan a elegir en mejores condiciones

(Cull & Simmonds, 2010).

Cuando nosotros contactamos con Grapsia, lo que
necesitdbamos era apoyo y orientacién, para dénde
mirar, a dénde ir, qué hacer, y actuaron de psicélogas
las chicas que nos atendieron. Ellas fueron nuestras
psicélogas, porque son lo primero que necesitas.
Apoyo emocional. (Pf1)

Al final, los mdximos expertos por la cantidad de
Casos que vemos y por nuestras experiencias, somos

nosotros. (Pa2)

Pero, ademads, proporcionan informacién a los
propios profesionales médicos y al resto de la socie-
dad, rompiendo la distincién entre conocimiento
experto y lego (Cull & Simmonds, 2010). El papel
de estos grupos y colectivos ha sido clave en lo que
hemos llamado un “cambio de paradigma”, a través
de sus presiones y gracias a sus colaboraciones en
investigacion y en formar a los propios profesionales.
Desde los grupos y colectivos se ha elaborado mate-
rial psicoeducativo riguroso, accesible —sobre todo
en Internet— y comprensible. La red ha permitido
la generacién de los mismos, el contacto globalizado
con Otros grupos y una mejor comprension publica.
El grado de conocimiento de estos grupos y colec-
tivos es tal que llegan a convertirse en auténticos
“expertos sobre los expertos” (Garcifa-Dauder &
Romero, 2012). Se trata de grupos formados y ac-
tualizados en la literatura cientifica que discuten
criticamente. El principio bésico es que el aprendi-
zaje y la informacion es poder para cambiar.

Ademas de espacios de contacto e informacion,
los grupos proporcionan un apoyo emocional inva-
luable, rompiendo con el aislamiento y el estigma.
Permiten hablar abiertamente con personas con
condiciones y experiencias similares; ayudan al
afrontamiento y expanden horizontes, al ofrecer
una amplia variedad de respuestas posibles; cons-
tituyen a veces una “segunda familia” y proporcio-
nan encuentros de ocio y educativos en entornos
seguros, méas alld de los ambientes médicos u hos-
pitalarios (Cull & Simmonds, 2010). Proporcionan
confianza y promocionan autonomia y responsabi-

lidad sobre los cuidados (Ahmed et al., 2011). Ofre-
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cen espacios de afecto, de mayor horizontalidad y
escucha. Ayudan a exorcizar el pasado, a reforzar la
autoestima y a cuestionar conceptos como “norma-
lidad”. En resumen, empoderan (Simmonds, 2004;
Cull & Simmonds, 2010; Ahmed et al., 2011). Estos
espacios han conseguido que los profesionales pasen
de hablar sobre a hablar con los y las pacientes —y a
escucharles, por ejemplo, en las jornadas que ellos
mismos organizan— (Cull & Simmonds, 2010;
Gregori, 2015). Finalmente, a través de su activis-
mo, han constituido grupos de presién clave para
cambiar los protocolos y la centralidad del cuerpo
normativo en los mismos, bajo el principio de “no
dafiar”. Con ello, han contribuido también a cam-
biar la sociedad (Cabral, 2008, 2009; Guillot, 2008;
Hinkle, 2010; Holmes, 2012).

Lo psicosocial “mientras se
espera la revolucién”

Yo digo que tengo una patologia social, o familiar. Yo
no tengo un trauma porque tenga o no tenga. Yo soy
como soy y ya estd. Y ademas, me acepto. El problema
es que no encajo, pero no encajo por el entorno, no
por mi. Entonces, no soy un bicho raro porque tenga
o deje de tener. Soy un bicho raro porque el entorno
me ha querido ver como un bicho raro (...). Yo no
considero que esté enferma. Me considero enferma
de otras situaciones colaterales que vienen produci-

das por este sindrome. (Pa3)

Hay que hacer un cambio a nivel familiar, a nivel so-
cial, y a nivel médico. La sociedad no est4 preparada
para escuchar historias de estas. La gente no tiene ni
idea de que esto existe. Y no le importa, tampoco,

creo. Igual lo Gnico para apartarte. (Pa4)

A lo largo de este recorrido, hemos analizado
hasta qué punto, tras el Consenso, se ha producido
un auténtico giro psicosocial en la gestion de las
intersexualidades/DSD. Con ello, hemos querido
criticar cdmo las normas de publicacién cientifica
estan marcando unas lineas de investigacion que
jerarquizan los valores positivistas por encima de las
necesidades psicosociales de las personas. Y no solo
eso: hacen del conocimiento psicolégico un cémplice
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en la regulacion y vigilancia de los dualismos, estig-
matizaciones y patologizaciones de la diversidad. Los
“avances” médicos en nuestro pafs se han centrado
en investigaciones en el &mbito genético y endocrino,
en la biologfa molecular y en el perfeccionamiento de
las tecnologias quirtirgicas. Sin embargo, apenas se ha
invertido en investigacién e intervencién psicosociales
sobre la rigidez social que imposibilita que determi-
nados cuerpos sean habitables, vivibles y deseables.
La intervencion psicosocial se enfrenta al dilema de
legitimar el statu quo o problematizar los dualismos,
validando expresiones corporales e identitarias en
términos no dualistas (Escabi, 2011; Liao & Roen,
2013). Como han sefialado Liao y Simmonds:

En la medida en que las intervenciones psicolégicas
estarfan influidas invariablemente por una ideolo-
gfa de la auto-aceptacién, no es obvio cémo pueden
encajar con la centralidad de las intervenciones
médicas ‘correctivas’ y, de forma creciente, con la
carrera por descubrir la ‘patologia’ molecular que

causa las ‘aberraciones’. (2013, p. 83)

Hemos visto cémo las guias o manuales reco-
gen una versién de lo psicosocial méas ajustada a
las necesidades y experiencias de las personas que
viven con una condicién intersexual. No obstan-
te, en la praxis médica actual —al menos en el
contexto espafiol— se sigue interviniendo modifi-
cando cuerpos, hormonal y quirtrgicamente, para
normalizarlos, dejando los aspectos psicoldgicos o
sociales desatendidos o dificilmente tratados por
unos médicos sin formacidn y, a veces, con nociones
muy estereotipicas sobre los géneros y la sexualidad.
Las intervenciones quirtrgicas de normalizacién
establecen la férmula sexo=genitales y presuponen
que es socialmente invivible habitar una categoria
sexuada con genitales diferentes a la norma (Hol-
mes, 2002). Por otro lado, la morfologfa ideal de los
genitales en la que se basan estas intervenciones es-
t4a basada en una sexualidad —heterosexualidad—
que se iguala a penetracién vaginal, quedando en
un plano secundario aspectos subjetivos como el
placer sexual, los sentimientos, las percepciones,
etc. Esto puede estar relacionado con el papel se-
cundario de las ciencias sociales y la psicologia en
nuestro sistema sanitario, pero también con las con-

V.14 | No.5 | EDICION ESPECIAL | 2015 |



USOS DE LO PSICOSOCIAL EN LA INVESTIGACION Y TRATAMIENTO DE LAS INTERSEXUALIDADES/DSD

tradicciones generadas por un diagnéstico médico
en el que prima una intervencién sobre el cuerpo
fragmentado, paraddjicamente, bajo la esperanza
de que se produzca una intervencién psicosocial sin
atender a la experiencia subjetiva de los cuerpos en
procesos de transformacién (Garcia Dauder, 2014).

Pero, ies la intersexualidad una enfermedad,
“o una condicién de no conformidad fisica con
criterios culturalmente definidos de normalidad
corporal” (Cabral, 2008, p. 137)? (El problema
estd en los cuerpos “ambiguos” o en las miradas
dicotémicas? {Hasta qué punto una identidad
de género “saludable” depende de cuerpos con
genitales normativos!? {Justifica ello las interven-
ciones!? Cuando la apariencia fuera de la norma
es fuente de problemas psicoldgicos o sociales que
pueden causar un dafio intolerable que afecte al
bienestar de la persona, se entiende que existen
razones médicas para someterse a una cirugia. La
otra cara de esta moneda es el rechazo y la elimi-
nacién de marcadores de diferencia, la confusién
de lo atipico con lo enfermo a través de la norma
médica y la instauracién de los cuerpos normativos
—'bellos’ y funcionales— como cuerpos saludables
(Garcia Dauder, 2014). El sufrimiento causado por
las normas sociales se configura como un problema
individual y corporal. La pregunta es si el progreso
técnico es la solucion a la intolerancia social o si est4
actuando de forma cémplice con las falsas asun-
ciones dualistas y colaborando con la experiencia
de estigma y vergiienza en aquellas personas con
cuerpos sexuados diferentes (Liao & Boyle, 2004).

Quienes trabajan en del sistema sanitario ape-
lan a la inoperancia practica de las “soluciones
sociales™ hay que hacer algo “mientras esperamos
la revolucién” (Brown, 1992). La deconstruccién
de los discursos sociales resulta poco operativa
ante el sufrimiento de las personas y sus deseos de
ser aceptadas y frente a la eficacia inmediata de las
modificaciones de los cuerpos para normalizarlos.
Ademis de cuestionar los discursos opresivos que
definen determinados cuerpos como deficientes
y necesitados de correccién para tener una “vida
normal”, es necesario respetar las razones por las
cuales las personas recurren a la cirugia, en tanto
agentes que negocian sus cuerpos y sus vidas dentro
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de un orden social restrictivo basado en el dualis-
mo sexual (Davis, 2007). Junto a ello, defendemos
las intervenciones psicosociales que parten de las
experiencias vividas de las personas con cuerpos
sexuados diferentes y que van mas all4 de la nor-
malizacién quirdrgica y hormonal. Ello implica, en
primer lugar, replantearse la “urgencia” del trata-
miento, pues una intervencién psicosocial nunca va
a poder gestionarse de forma urgente. Cambiar las
concepciones del individuo y de la sociedad sobre
los cuerpos sexuados y las diferencias encarnadas
requiere de un proceso, no de una accién inmediata.
Prueba de ello es que las operaciones quirtrgicas no
solucionan los problemas de la estigmatizacion ni las
expectativas de normalidad, ni hacen desaparecer
la necesidad de dar explicaciones sobre la diferencia
(Alderson, Madill, & Balen, 2004). En el caso de
intervenciones tempranas, es necesaria la reflexién
bioética sobre el consentimiento informado de los
padres y sobre el derecho a la autonomia sexual e
integridad fisica del menor, que se anulan cuando
se realizan cirugfas irreversibles. En el caso de per-
sonas adultas, lo que prima es el consentimiento
informado y la libre eleccién o autonomia a decidir
sobre los cuerpos. Ello implica también examinar
las creencias incuestionadas sobre la “sexualidad
normal”, el “cuerpo normal” y la “vida normal”
(Alderson, Madill, & Balen, 2004; Boyle, Smith,
& Liao, 2005).

Defendemos un giro psicosocial basado “en el
reconocimiento de las diferencias y no en las an-
siedades de la normatividad” (Roen, 2008). Recon-
ceptualizar la salud, no como ajuste a la norma, sino
como flexibilidad y apertura normativa y de imagi-
narios y situar las intervenciones psicosociales sobre
la rigidez y la intolerancia a la variabilidad. En la
linea de colectivos activistas y de algunos grupos de
apoyo, consideramos que la intervencién psicosocial
debe estar orientada hacia el empoderamiento y la
agencia desde la diferencia y desde la experiencia
compartida en lo colectivo, la horizontalidad en el
intercambio de conocimientos y los afectos (Chase,
1998; Roen, 2008), dirigida también hacia el cues-
tionamiento de la normalidad corporal y hacia el
cambio social que posibilite la expresion de cuerpos
e identidades fluidas, plurales y positivas. Una in-
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tervencion que acomparie a grupos y colectivos en
el desarrollo de politicas pablicas que rompan con
un modelo violento dualista, que cambie lenguajes,
fomente la reflexién bioética y regule derechos. Un
giro psicosocial que ofrezca posibilidades para una
inclusién mas democratizadora en la ciencia, que
fomente la ciudadania digital y de salud y difumine
la divisién entre conocimientos expertos y legos. Un
giro, en definitiva, que abra espacios habitables para
la diversidad de cuerpos e identidades.
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