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ResumMeN: La clinica intersexual del Estado espafiol se ha visto interpelada
por la emergencia de un sujeto politico intersex, marcadamente presente
en la escena publica a partir de 2020. Se trata de un conjunto plural de
asociaciones u organizaciones cuyas demandas afectan y se disputan el
sentido de los saberes y las practicas clinicas expertas.

En este articulo exploro la relacién entre la emergencia de dicho ac-
tivismo y la formacién de los saberes y practicas quirargicas relaciona-
dos con uno de los objetivos de la clinica intersexual: la correccion de las
genitalidades no estindares presentes en personas con determinadas
variantes corporales intersex. Para ello exploro un conjunto de contribu-
ciones cientificas producidas durante las dos tltimas décadas por uno

de los actores médicos principales en el contexto de la clinica intersexual

Arxiu d’Etnografia de Catalunya, n.° 26, 2023, 115-150 | DOI: 10.17345/aec26.3727
ISSN: 0212-0372 — EISSN: 2014-3885 — http://antropologia.urv.cat/revistarxiu



https://doi.org/10.17345/aec26.3727
http://antropologia.urv.cat/revistarxiu
mailto:samfernandez@ugr.es
https://orcid.org/0000-0001-7878-3074

espanola: la SEEP (Sociedad Espafola de Endocrinologia Pediitrica).
Atendiendo a las fisuras que se producen respecto a la terapéutica domi-
nante, tanto dentro de la comunidad médica como desde los activismos,
este analisis atiende a las formas en que les profesionales de la SEEP han
negociado las tensiones del contacto a través de practicas que han produ-
cido una “compactacién’ de la evidencia cientifica, es decir, una evidencia
mas sélida y coherente de lo que sus fuentes parecen sustentar. Este and-
lisis es atil para comprender la formacién de la evidencia cientifica como
parte de los procesos de transculturacién que tienen lugar en las “zonas
de contacto”.

PaLaBras cLave: Intersexualidades; contacto; medicina basada en la evi-
dencia; SEEP; pacientes; activismo.

FROM "BEST EVIDENCE" TO "TENSIONS IN CONTACT” . BLACKBOXING IN LITERATURE PRO-
DUCED BY THE SPANISH PAEDIATRIC ENDOCRINE SOCIETY (SEEP) ON INTERSEXUALITY
DURING THE PERIOD 2001-2019

Asstract: Spanish intersex medicine has been challenged by the emergen-
ce of an intersex political subject, which has had a considerable presence
in public life since 2018. It is a pluralist set of associations or organisa-
tions whose demands have an impact on, and contest, the meaning of
knowledge and clinical practices.

In this paper, I explore the relationship between the rise of these ac-
tivists and the formation and transformation of knowledge and surgical
procedures related to one of the goals of intersex clinics: the correction
of nonstandard genitalia in people with specific intersex body variations.
For this purpose, I will examine a series of scientific papers written over
the last two decades by one of the main medical agents in Spanish in-
tersex medicine: the SEEP (Spanish Society of Paediatric Endocrino-
logists). In response to the cracks that have appeared both within the
medical community and as a result of activism in terms of the dominant
therapeutics, this analysis looks at the ways in which SEEP professionals
have negotiated the tensions of contact. This negotiation has taken place
through practices of 'compacting scientific evidence, that is, assuming




that evidence is more solid and coherent than its sources seem to support.
This analysis is useful for understanding how scientific knowledge emer-

ges as a result of transcultural processes that occur in “contact zones”.
Keyworps: Intersex; contact; evidence-based medicine; SEEP; patients,
activism.
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“[...] spor qué somos intersex? Hasta ese momento yo no habia pensado
las intersexualidades desde un punto de vista politico. Somos personas
con caracteristicas sexuales que no corresponden a la norma binaria de
corporalidades, pero desde una posicién politica, ‘ser intersex supone
haber conocido —vivido— una negacién social, tener un cuerpo que ha
sido rechazado a nivel social por una definicién clinica. Esto implica un
abanico de negaciones sociales de la diversidad, desde la ausencia total
de representaciones culturales hasta los tratamientos clinicos impues-
tos. La biologia es muy diversa y, aun asi, sigue habiendo personas que
se niegan a ver esa diversidad. Mi cuerpo no existe dentro de ese sistema
binario [...]” (Gémez, 2022:193; cita de Mathilde).

1. Introduccién. ;Injerencia clinica o sujetos politicos?

Los debates en torno alas mejores recomendaciones clinicas parala atencion
sanitaria a las personas intersexuales han desbordado el terreno experto del
contexto espafiol de los altimos anos. La definicién de las intersexualidades
como un conjunto de trastornos o alteraciones objetivas del desarrollo se-
xual (DSD) —procedente del modelo biomédico— convive con otras lectu-
ras que estan reelaborando las culturas biolégicas sobre los cuerpos fuera de
las16gicas binarias, denunciando las consecuencias para quienes presentan
cuerpos con variantes genitales, hormonales, cromosémicas o genéticas.
Esta incipiente pérdida de hegemonia del modelo biomédico esta
coincidiendo con la emergencia publica de un “sujeto politico” en torno
a la “I” dentro del contexto espafol. Un asunto incipiente y relevante, si
bien no exento de controversias: “intersex” no es un paraguas aceptado
por todas las personas con desarrollo sexual diferente, y las personas que
forman parte de los grupos que se autonombran representan una peque-
na parte del amplio espectro de las variantes corporales.’ Aun con tales

1 En este articulo, utilizo la designacién “intersex” siguiendo el uso que hace el activismo espaiiol al
que aqui me refiero, ya que permite incorporar un marco util para interrogar el quehacer médico
fuera de la l6gica que marca, de forma aprioristica, los cuerpos endosex (no intersex) como “sanos”
frente a los cuerpos intersex como “enfermos”. No obstante, para mantener presente esta pluralidad,
alterno “intersex” con el uso de “desarrollo sexual diferente”. Respecto a las férmulas de lenguaje no
sexista, hago uso de la férmula neutra “e”. Cuando su uso coincide con el masculino, recurro a la “a”
como genérico referido a personas.
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dificultades, en el Estado espafiol la emergencia de grupos liderados por
las propias personas intersex o con desarrollo sexual diferente es un he-
cho reciente y novedoso, particularmente visible en la esfera publica a
partir del afilo 20202 Este activismo ya no responde al modelo de los GAM
(grupos de apoyo mutuo) ni tampoco al clasico de las “asociaciones de pa-
cientes”, aun conviviendo o hibridando con sus objetivos, como demues-
tra su actividad en torno al creciente cuestionamiento de asuntos clinicos
tradicionalmente acotados en el terreno experto.

En el plano legislativo, el eco de algunas demandas de cambio de las
practicas clinicas, procedente mds del activismo europeo y estadounidense
que del didlogo con el propio activismo espafiol, ha sido timidamente re-
cogido en las leyes locales LGTBI de distintos territorios del Estado a partir
del afo 2015 tras la entrada de los conocidos como “gobiernos del cambio”,
ligados a la tradicién 15-M?. Aun siendo muy insuficiente, la practica qui-
rargica se ha visto afectada en las leyes por la prohibicién de las cirugias de
remodelacién genital en la infancia. Estas leyes han levantado una vivencia
de “injerencia” en el terreno clinico por parte de les profesionales entrevis-
tades en el transcurso de mi investigacién, quienes apelan a la necesidad
de mantener el terreno clinico libre de las diversas formas de “politizacién”
que podrian contaminarlo (véase Fernindez-Garrido, 2021b).

En este articulo propongo una contribucién al estudio de la construc-
cién médica de las intersexualidades en el Estado espafiol a partir del
anlisis de los cambios que aparecen en la literatura clinica producida
por uno de sus actores principales: la Sociedad Espafola de Endocrinolo-
gia Pediatrica (en adelante, SEEP). Para ello, analizaré las contribuciones
realizadas por la SEEP en el periodo que va desde el ano 2001 —con la
aparicién de la primera publicacién que aglutina varios articulos sobre
intersexualidades— hasta el 2019; lo que comprende un total de cinco

2 Un evento significativo en la articulacién ptblica de un sujeto politico intersex fue la celebracién
del Conversatorio Intersex en 2020, con la participacién de cinco activistas intersex del Estado. La
grabaci6n del Conversatorio estd disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=uems6orH]Oo
3 Para un resumen de las leyes locales LGTBI en lo que escasamente afecta a personas intersex con
variantes corporales que incluyen genitales no esperados, puede verse Ferndndez-Garrido, 2021a:
57-74.
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Figura 1. Resumen de las principales publicaciones de la SEEP sobre
intersexualidades en el periodo comprendido entre 2001y 2019.
Elaboracién propia. (*) Cuando nos referimos a especialidades de la
medicina no se incluyen ni la psicologia ni profesionales del area de la
enfermeria, neonatologia o matronas. (**) Nomenclatura (N) se refiere
a como son nombradas las intersexualidades a lo largo del documento.
Concepcion (C) se refiere al paradigma de las intersexualidades que
subyace, mas alla de la nomenclatura utilizada en el texto médico
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contribuciones (2001, 2006, 2015, 2018 y 2019, véase figura 1¥). Tratando
de “historizar” la clinica, tomo como punto de partida una perspectiva
despolarizadora del binomio profesionales versus pacientes, lo que me ha
predispuesto a buscar las fisuras sobre el mejor abordaje clinico presentes
dentro de la propia comunidad profesional. Bajo este angulo es posible
“descompactar” la evidencia cientifica en torno a las intersexualidades,
es decir, desandar el camino de cémo esta se ha presentado como mds
coherente y compacta de lo que probablemente era.

Partir de una perspectiva despolarizadora me lleva también a buscar
las formas en que les profesionales, mas que negar y neutralizar radical-
mente el contacto con los activismos, negocian precaria o timidamente
con él, lo que nos permite rastrear sus huellas en la literatura experta si
asi las buscamos. Por tanto, abordaré el concepto de “intersexualidad”, la
variacién en los términos médicos utilizados para nombrarlas y el mo-
delo de tratamiento poniendo en didlogo los cambios en la SEEP con las
siguientes cuestiones: ;cémo se relacionan tales cambios con la emergen-
cia de un activismo intersex, primero internacional y después local?, y
squé tensiones del contacto hallamos reflejadas en la literatura clinica?

Introduzco el término “tensiones en el contacto” apoyandome en la
tradicién de los estudios poscoloniales de la antropéloga canadiense
Mary Louise Pratt (1991, 1992), quien introduce un marco para entender el
poder de interés en otros contextos®. Pratt nos ayuda a pensar las “zonas
de contacto’, que provocan encuentros verdaderamente asimétricos en
términos de poder, como lugares donde suceden procesos de transforma-
cién mutua o “transculturacién’, desbancando lecturas unidireccionales
sobre el poder. Enfocando la clinica intersexual como zona de contacto,
propondré leer en clave de transculturacién los cambios en la literatura
clinica de la SEEP durante el periodo analizado.

4 El documento de 2019 se corresponde con un tnico articulo publicado en la seccién de “Contro-
versias” de la revista de la SEEP, a diferencia del resto de las publicaciones, que aglutinan varias
contribuciones en un mismo nimero. Cabe sefialar también que en el afio 1996 hay un monografico
de la SEEP que comprende ocho articulos dedicados a diferentes aspectos de las “anomalias de la
diferenciacién sexual” (véase Asociacién Espafola de Pediatria, 1996). Omito esta publicacién del
analisis aqui presentado por hallarse mds centrada en la caracterizacién genética y molecular de las
condiciones tratadas que en la clinica y el tratamiento.

5 Para una discusion sobre el uso de “zona de contacto” en la clinica, véase Fernindez-Garrido, 2021a
¥ 2023.
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2. SEEP, 2001. Lograr un adulto sano: la correccion del
fenotipo sexual en una etapa preactivismos

El afio 2001 es la primera vez que la SEEP elige como tema del 7.° Curso
de Formacién de Posgrado los “Estados intersexuales e hipogonadismo”
(véase dosier del curso en la figura 2 y la figura 3). El caricter emergente
del tema puede entreverse en el tipo de emocionalidad presente en el pré-
logo, en el que Jests M.? Garagorri, entonces presidente de la SEEP, sefia-
laba la pasién como motor del abordaje. En este “apasionante capitulo de
la pediatria” (Garagorri en SEEP, 2001: XIV), la clinica de la intersexuali-
dad se asentaba sobre “la inquietud que pretendemos todos aquellos que
nos dedicamos a trabajar desde las primeras edades de la vida del nifio
hasta lograr un adulto sano” (Lépez Siguero, 2001: XI).

En 2001, la SEEP retine los articulos sobre las intersexualidades conlos
dedicados alos hipogonadismos —un conjunto de condiciones en las que
las génadas no son funcionales o el hipotalamo no secreta las cantidades
normalizadas de la GnRHS, haciendo que las personas no desarrollen los
caracteres sexuales esperados para cada sexo—. Esta convergencia refleja
el angulo desde el que las intersexualidades seran problematizadas en-
tonces: por la “alteracién” que podian acarrear sobre el fenotipo sexual
en las personas intersex, es decir, sobre la regién visible de la feminidad
y/o masculinidad. El objetivo de la terapéutica sera restablecer dicho ré-
gimen de visibilidad del género de cara a la etapa adulta. En adelante,
me referiré a la “terapéutica de la urgencia” para hablar de la creencia de
que es necesario corregir la morfologia externa de los genitales y hacerlo
lo antes posible, preferentemente antes de los dos afios, para evitar con-
secuencias traumadticas para la persona. Este modelo es parcialmente
contrapuesto al de la “conducta expectante”, al que también se refirieron
algunas profesionales en el transcurso de mi investigacion, si bien solo de
forma tedrica (véase tabla 1).

6 Hormona liberadora de gonadotropinas.
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Figura 2. Portada del documento de la SEEP “Estados intersexuales e
hipogonadismo” (7.° Curso de Formacion de Posgrado, Bilbao, 2001)
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Figura 3. indice del documento de la SEEP “Estados intersexuales e
hipogonadismo” (7° Curso de Formacién de Posgrado, Bilbao, 2001)

INDICE

Presentacién (Dr. J. P. Lépez Siguero) IX
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(Dra.L. Audi Parera) 1
2. Anomalias de la diferenciacién gonadal
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(Dr.R. Gracia Bouthelier) 83
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(Dr. A.Ferrdndez Longés, Dr.J. Ferrdndez Arenas) .........cccccouuu. 93
5. Estados intersexuales: tratamiento quirdrgico

(Dra. C. Pir6 Biosca) 129
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6. Concepto, clasificacién y etiologia del hipogonadismo femenino

(Dr. M. Chueca Guindalain, M. Oyarzébal Irigoyen) ... 141
7. Hipogonadismo femenino. Diagnéstico y diagndstico diferencial

(Dr.C.J.del Valle Nidfiez, A.L. Gémez Gila)
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. Induccién de la pubertad femenina
(Dra.C. Luzuriaga Tomés) 177
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. Hipogonadismo en el varén: concepto, clasificacién y etiologia
(Dra.M.* D.Rodriguez Sénchez) 207

10. Hipogonadismo masculino: diagnéstico y diagnéstico diferencial
(Dr.J.M* Garagorri Otero) 229

11. Tratamiento del hipogonadismo masculino
(Dr. P.Martul Tobio,I.Rica Etxevarria, A. Vela Desojo,G.Grau
Bolado) 239

Relacién de casos clinicos 249
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Tabla1. Comparacion de los modelos de la terapéutica de la urgenciay de
la conducta expectante. Elaboracion propia a partir de las entrevistas a
profesionalesy del andlisis de la literatura médica

Modelos de asignacién de sexo

“Asignacion precoz” “Conducta expectante”

Rol profesional: estudio médico del caso para realizar la asignacién. Rol profesional:
estudio médico del caso para apoyar el acompanamiento a las familias.

La asignacién la realiza el equipo médico. Las familias delegan la decision. La asigna-
cién la realizan las familias en didlogo con el equipo médico. Las familias participan de
la decisién.

La identidad de género cruzada se entiende como un error: el equipo médico se equi-
vocd al descubrir el verdadero sexo. Hace falta esperar a que la persona crezca para
saber qué género escogera: la “identidad de género cruzada’ se refiere mas a una elec-
cién de la persona (distinta a la realizada por la familia y el equipo médico) que a un
error de asignacién.

La asignacién pretende ser definitiva y el cambio de identidad de género no es espe-
rable. La asignacién es provisional y se ha de tomar en cuenta la posibilidad de que la
persona pueda querer cambiar de género.

Es urgente asignar el sexo para evitar confusiones. La asignacién de sexo puede esperar

Teoria del género 6ptimo (educacién) Biologia mds crianza

Los articulos incluidos en el monografico por la SEEP (2001) rednen
tnicamente contribuciones de profesionales y las referencias biblio-
graficas dialogan dentro de los limites de la perspectiva biomédica. La
“légica multidisciplinar” de atencién, que ya estaba perfilindose, signi-
ficaba articular la observacion de les pediatras con la labor de endocri-
nes pediatras, el laboratorio hormonal, la genética molecular y la cirugia
subespecializada. La ausencia de las voces de organizaciones, pacientes
o activistas en el documento refleja cémo, en el ano 2001, el modelo de
atencién se asentaba en un nivel de permeabilidad nulo o escaso ante las
perspectivas criticas sobre las diversidades corporales. A través del do-
sier, les profesionales presentaban la clinica como un aparato auténomo
no tocado por el activismo ni por las voces criticas.
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Esto no quiere decir que no existieran ya divergencias entre las propias
voces de les profesionales. Pese a que el dosier de la SEEP (2001) consolida la
“terapéutica de la urgencia’ y con ello el papel de las cirugias tempranas sin
consentimiento de la persona, la uréloga Carmen Pir6 Biosca —participante
del monografico— ponia en duda el criterio clinico segtin el cual es mas
facil reconstruir unos genitales femeninos que otros masculinos. Biosca
destaca la existencia, ya entonces, de técnicas quirtrgicas capaces de re-
construir penes cosmética y funcionalmente aceptables’. Sefialaba tam-
bién que la asignacién femenina en personas con hiperplasia suprarrenal
congénita (en adelante HSC)® no siempre daba los resultados esperados:
un cierto incremento registrado en bisexualidad, homosexualidad y com-
portamientos masculinos apuntaba que no siempre asignar en femenino
era la opcién correcta (Pird, 2001: 130)°. La prevencién de la bi/homose-
xualidad era un indicador no justificado de satisfaccién médica con los
resultados de la asignacién.

3. SEEP, 2006. La terapéutica de la urgencia: fisuras internas
sin alcance en lacomunidad médica

En el afio 2006, las intersexualidades ya no comparten lugar con los hipo-
gonadismos, sino con diferentes condiciones metabdlicas, no asociadas
a diferencias en el fenotipo sexual, cuyo nexo comin con las intersexua-
lidades es el hecho de ser condiciones tratadas por la endocrinologia pe-
diatrica (véase figura 4). Fue ese mismo ano cuando se constituy6 lo que

7 Esta afirmacidn es controvertida, tal y como me indicé une de las personas revisoras externas and-
nimas, a quien agradezco la contribucidn. Biosca se apoya en dos estudios de los afios noventa (Gil-
bertetal., 1993; Hage et al., 1993), ninguno de los cuales estaba asentado sobre personas con variantes
del desarrollo sexual.

8 La hiperplasia suprarrenal congénita (HSC) nombra un conjunto de condiciones caracterizadas
por el déficit de alguna de las enzimas reguladoras de la sintesis de las hormonas originadas por
las glindulas suprarrenales. Debido a la ausencia parcial o total de cortisol, las personas con HSC
presentan un riesgo elevado de crisis salinas desde el nacimiento. La HSC implica también modifi-
caciones en la apariencia genital, por lo que se ve particularmente afectada por los debates en torno
a las cirugias intersex. Para mds informacidn, véase la web de la Asociacién Espafiola de HSC en
http://hiperplasiasuprarrenalcongenita.org/que-es-hsc/.

9 Las relaciones entre intersexualidad y homosexualidad también son comentadas en el documento
dela SEEP por Gracia Bouthelier, quien, refiriéndose a los casos de HSC con déficit de 21-hidroxilasa,
sefalaba que “es necesario el apoyo psicolégico en estas nifas, ya que con gran frecuencia tienen
tendencia a la homosexualidad” (Gracia Bouthelier, 2001: 86).
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Figura 4. Sumario de los Anales de Pediatria que recogen el XXVIII Congreso
Nacional de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica, celebrado
en Cadizdel10 al 13 de mayo de 2006

ANALES»:PEDIATRIA

SUMARIO | XXVIIl CONGRESO NACIONAL
DE LA SOCIEDAD ESPANOLA
DE ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA
Cidiz, 10-13 de mayo de 2006

Comite Organizador C°NF“‘NC"\5
Perspectivas en la terapia celular de la diabetes mellitus
Presidente: B. Soria
José Luis Lechuga Campoy 8  La regulacién neurcendocrina de la pubertad normal y precoz:
Vocales: NUEVOS genes y NUEeVos conceptos
Ramén Cadete Estrada S.R. Ofeda
Enrique Caro Cruz 15 H imi del desarrollo i io del corazén como
Juan Manuel Fernindez Garcia una herramienta para la terapia celular cardiaca
Ana Lucia Gémez Gila C. Soler-Botifa, R. Pilar Cervera, 1. Oisbi, R. Marina Raya, 1. Duboua,
Juan Pedro Lépez Siguero €. Rodriguez-Estcban y J.C. Ipisiia Belmonte
Luis F. Lépez-Canti Morales
Eﬂ"‘:"ma";‘;“l’l" :“:2:* MESA REDONDA. ESTADOS INTERSEXUALES
o s = Moderadores: £. Audiy R. Gracia
Junta Directiva de la 23 ias gonadales y
Sociedad Espaiiola de l Audi, M. Ferndndez-Cancio, G. Pérez de Nanclares y L. Castaiio
Endocrinologia Pedistrica 38 Espectro p::wfnlégnnu de las génadas en los estados intersexuales en
‘edad pediatrica
Presidente: M. Nistal Martin de Serrano, E. Garcia Ferndndez, A. Mariio
). Argente Oliver v P. Gonzilez Peramato
i 45 Valoracién clinica inicial y asignacién de sexo
J.L. Lechuea Campoy A Ferrinde= Longds, JI. Labarta Aizpuin, V. Gonzdlez Irazdbal
vJ. Gracia Romers
f*;";"é ol 49 Actitud quirtirgica y calendario
ario: L L. Martine=, L. Burgas, R. Policar y JA. Tovar
Vocales:
F Vargas Torcal MESA REDONDA. AVANCES
R. Naosas Cuervo
1. Rica Extevarmia Moderadores: A. Carascosa y M. Pombo
53 i del

GA. Martas-Moreno, V. Barrios y J. Argerte
59 Posibilidades terapéuticas en talla baja idiopatica
M. Herndndez. y F Cassorla
o4 iento con andlogos
de la GnRH en Ia n la pubertad precoz cerml
M-,m

70 |as buapéuum en la diabetes mellitus tipo 1
en Ia adad

:®
>

SUMARIO ENCUENTROS CON EL EXPERTO

72  Atencién ginecoldgica en la adolescencia
JL Bartha Rasero

77 Hi I congénita. Correl ’ ’
B. Baguista Zubicaray

Osteoporosis en la edad pedidtrica
1. Gonzilez Casado y R. Gracia Boutbelier

92 Feocromocitona
J. Pazo Romdn

COMUNICACIONES
100 Orales
119 Pésters
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actualmente se conoce como Grupo de Trabajo sobre Desarrollo Sexual
Diferente (DSD) de la SEEP, reflejando cémo las intersexualidades se han
ido construyendo como un capitulo propio dentro de la endocrinologia es-
panola.

En clave de contacto, tampoco hallamos atn ningan articulo escrito
por pacientes ni por organizaciones, aunque si aparecen dos destacables
fisuras. Si hallamos el eco de los debates iniciados por el activismo in-
tersex estadounidense a favor de las moratorias en la cirugia (esperar la
decisién de la persona). El debate se decanta a favor del modelo biomé-
dico de atencién y Martinez et al. no dudan en afirmar que la mayoria
de la literatura médica apoya la correccién temprana, tal y como ocurre
con otras “malformaciones”, aunque no citan ningan estudio en parti-
cular que ratifique tal afirmacién (Martinez et al., 2006: 51). Los movi-
mientos intersex son traidos a colacién sin citar sus voces directamente,
por lo que no sabemos exactamente con quién dialogan. Tan solo apare-
cen como un interlocutor abstracto e incorpdreo ante el que reafirmar
el paradigma que equipara las intersexualidades a “malformaciones” o
defectos naturales per se, y la terapéutica de la urgencia como la mejor
evidencia disponible.

Sin embargo, y pese a que la mayoria de les autores del documento de
la SEEP (2006) insisten en la recomendacién de llevar a cabo las cirugias
antes de los dos afios, el pediatra Angel Ferrandez Longas y sus colabora-
doras introducen un cierto disenso profesional al plantear un ttil ejerci-
cio de ficcién:

“;Qué decision tomaria ese recién nacido si pudiéramos trasladar la si-
tuacién a una edad en que ya pudiera opinar? Esta situacién no es posi-
ble de prever, pero conocer cudl es la opinion personal de nuestros casos
uotros similares a partir de los 20 afios es de enorme valor para compro-
bar sila decisién fue acertada o no.” (Ferrandez Longas et al., 2006: 45)

Subrepticiamente, Ferrindez Longas y sus colaboradoras cuestio-
naban la evidencia que sostiene la intervencién urgente, ya que “si este
impacto de la tardanza en actuar, tal como hemos creido hasta ahora,
es 0 no real estd hoy en discusién” (2006: 45). Resulta notorio que, cuan-
do la evidencia puede ser debatida, emergen en el debate aspectos que
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relacionan las recomendaciones clinicas con la cultura emocional de les
profesionales. Las autoras defienden la “calma” de les propies profesiona-
les y su papel a la hora de infundir confianza y tranquilidad a las familias
para evitar tomar una decisién “imprudentemente rapida”, alertando de
que la presién que les profesionales reciben o esperan recibir por parte de
las familias podia estar conduciendo a decisiones imprudentes. Ferran-
dez et al. tratan la angustia de las familias con personas intersex, cuyos
genitales son diferentes a los esperados, como un flujo similar al que se da
entre vasos comunicantes; de tal manera que, igual que ambas angustias
pueden retroalimentarse, también la calma de les profesionales puede in-
fluir en el modo en que las familias buscan confianza y tranquilidad. Con
ello, las autoras traen al debate clinico aspectos emocionales previamente
excluidos por el binomio objetividad (clinica endocrinoldgica) / subjetivi-
dad (clinica psicolégica) —lo que también podria haber conducido a otro
replanteamiento distinto del significado de multidisciplinariedad—.

La critica del articulo de Ferrindez Longas va mas all4, extendiéndose
a la maxima de que la asignacién de sexo pueda hacerse sobre la base de
una estadistica de casos o de la genética, la bioquimica o la anatomia. Una
maxima que el autor denomina “asignacién simplista del sexo”. Con ello,
cuestionaban la visién que reduce el sexo a unos pardmetros biolégicos
dados que pueden adivinarse mediante una “labor detectivesca” bien co-
nocida en el campo de la historia de la ciencia y la antropologia médica®.
Por todo ello, aconsejaban no intervenir tan tempranamente, basindose
en “las experiencias vividas alo largo de los afios pasados”, si bien llama la
atencién que no matizaran a qué experiencias pasadas se referian. Aqui,
la asignacién es un “acto imperfecto” y las consideraciones quirtrgicas
para llevar a cabo las correcciones (la facilidad quirtrgica de reconstruir
una vagina) “deben ser cuidadosamente evaluadas, si no abandonadas
como primeras medidas” (Ferrandez Longas et al., 2006: 47-48).

Desde una prudencia que destaca y sin hablar directamente en clave
de iatrogenia, las autoras estaban considerando un error en el afio 2006
el modelo habitual de asignacidn de sexo en los hospitales. Asimismo, se

10 Sobre la l6gica detectivesca en medicina, véanse Sanders, 2016, y Brigidi y Comelles, 2016. Desa-
rrollé un andlisis en clave de contacto sobre las consecuencias de esta ldgica policial en las relaciones
profesionales-pacientes en Ferndndez-Garrido, 2023.
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hacian eco de las voces criticas de pacientes adultes intervenides y de es-
tudios que no reflejan un aumento del riesgo psicosocial en personas con
genitales “ambiguos” que no fueron intervenidas. Ponian asi en entredi-
cho la estrategia seguida por su propia comunidad profesional desde su
propia relectura del Consenso de Chicago™:

“Un considerable nimero de estos pacientes han expresado de adultos
relaciones sexuales pobres, disfuncionales o dolorosas, por lo que seria
preferible permitir en este tipo de pacientes que corran ellos mismos
el riesgo de elegir otra opcidén. Una buena proporcidén que se desarro-
llan con genitales ambiguos sin corregir parece que no tienen un riesgo
mayor que la poblacién general de presentar problemas psicosociales,
en contra de lo que habiamos aceptado hasta ahora; como consecuencia
de esto, se pone en duda la evidencia de la necesidad de intervenciones
precoces (10).

La asignacién del sexo ha cambiado, pues, de estrategia. Debe hacer-
se por consenso entre todos los especialistas implicados y la familia, no
debe realizarse con prisas y hay que tratar de evitar actuaciones dras-
ticas irreversibles que bien pueden ser tomadas a lo largo de los afios”.
(Ferrandez Longas et al., 2006: 48).

Por tanto, en el afio 2006 la evidencia cientifica que apoyaba la inter-
vencién urgente de personas intersexuales estaba en discusion, apuntan-
dose la ausencia de estudios sobre personas intersexuales no operadas
genitalmente. Sin embargo, el articulo no ha sido objeto de atencién
posterior, al menos en lo que a las citas recibidas se refiere’. Tampoco
observamos su eco en trabajos posteriores de algunas de las autoras del
articulo de Ferrandez et al. (2006) (véase Labarta et al., 2019). Esta ausen-
cia de resonancia es un indicador a la vez que una practica a través de la

11 El conocido como Consenso de Chicago fij6 las bases del modelo profesional de atencién a perso-
nas intersexuales en el afo 2006 y es el referente clinico actual. Ferrindez Longas et al. se refieren a
dicho consenso en la referencia bibliogréfica 10, que aparece en la cita.

12 A fecha actual, Google Scholar proporciona dos citas del articulo, ninguna de las cuales se hace eco
delaversion critica respecto a la terapéutica de la urgencia que planteaban las autoras en 2006 (véan-
se Doménech et al., 2010, y Gil-Ferrer et al., 2012). Otras plataformas mas especializadas no remiten
ninguna cita (Medline, Pubmed y Wos).
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cual los trabajos criticos con el modelo clinico logran escaso recorrido en
la comunidad profesional, limitando suimpacto ala hora de reelaborar la
terapéutica de la urgencia como itinerario terapéutico principal.

4. SEEP, 2015. El aterrizaje de les pacientes en calidad de
“afectados”: tensiones en la terminologia y la “seguridad
ontolégica” de la biologia

La SEEP publicé el siguiente monografico en 2015 en su propia revista
(véase figura 5). En esta ocasion, los estados intersexuales se incluyen con
la transexualidad infantil. Las autoras de la editorial no proporcionan
mas razones para su abordaje conjunto que el hecho de que “la transe-
xualidad se presenta por primera vez como tema que afecta a la endo-
crinologia pediatrica” (Audi y Guerrero, 2015: 4). Sin embargo, ambos
temas confluyen en torno al papel médico en la formacién del género en
la infancia, los debates sociales que atraviesan la practica clinica y, por
supuesto, el protagonismo de la endocrinologia pediatrica en asuntos de
género —emergente, en aquel entonces, en el caso de la atencién a meno-
res trans“—. Su abordaje conjunto nos ayuda a ver cémo, cada vez mas,
la clinica intersexual espafola se va consolidando no tanto alrededor de
un problema de “sexo” como de un problema de “identidad de género” en
lainfancia, taly como abordaré en este apartado.

El primer cambio notorio que observamos atafie a la nomenclatura
clinica. Por primera vez conviven —aunque de forma asimétrica— la
nomenclatura patologizante presente hasta la fecha, basada en los DSD
como Disorders of Sex Development (alteracion o trastorno del desarrollo
sexual) con una variante despatologizadora del inglés DSD desglosado
como Differences of Sex Development®. Sin embargo, en las contribuciones
que conforman la “mesa de expertos”, las intersexualidades contintian
siendo un espectro de “anomalias” corporales. La excepcion es el articulo

13 Sobre la incorporacién de la terminologia de DSD como “differences”, véanse Gregori Flor, Dauder
y Hurtado (2018: 2-3). Es también de interés para esta discusion el debate, mas contemporaneo, que
incorporan las autoras sobre la autodesignacién de “afectados” en GrApsia y la diversidad termino-
légica ala hora de autonombrarse.
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Figura 5. Sumario de la Revista Espaiiola de Endocrinologia Pediatrica
(diciembre de 2015, volumen 6, suplemento 2). Néotese que en los titulos ya
aparece el término de desarrollo sexual diferente, si bien el texto se despliega
bajo la nocidn de patologia. Las asociaciones participan por primera vez en

el apartado de ponencias

sumario
Revista Espanoia de
Endecrinclogia Pedidtrica
Volumen 6
Suplemento 2

EbimoriaL
Il Curso de Actualizacién sobre Desarrollo Sexual Diferente (DSD) (no HSC).
Curso de Avances de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pedidtrica (SEEP) 2015 .........
Laura Audl, Julio Guerraro

Mesa Reponoa. LA ATENCION INTEGRAL A LoS DSDs DESDE LA PERSPECTIVA MEDICA

Avances en el diagnéstico clinico, bioquimico y molecular de las 46, XY
Diferancias en al D lo Sexual

Amaia Rodriguez-Estévez, Gema Grau, Amaia Vela, lixaso Rica
Terminologias, registros y proyectos colaborativos
Laura Audi, Ménica Ferndndez-Cancio

Desarrollo sexual diferente (DSD): tratamiento farmacolégico

Jests Barrairo, Paloma Cabanas, Julissa Angulo, Lidia Castro-Feijoo

Ponencias
Tratamiento y afrontamiento del SIA: una tarea compartida
GRAPSIA
Mesa Reponoa. EL ENERO DESDE LA TIVA DE LA ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA

La atencién al transgénero en Espafia
Isabel Esteva de Antonio, Gidseen

La atencién a los menores trar
Itxaso Rica, Gema Grau, Amaia Rodriguez, Amaia Vela

Pros y contras de los tratamientos hormonales desde el punto de vista de la
endocrinologia pedidtrica
Julio Guerrero-Ferndndez, Ana Coral Barreda-Bonis, Isabel Gonzélez-Casado

Ponencias
El asociacionismo y el empoderamiento de las familias herramientas de aceptacién
da la situacién de transexualidad en mencres de edad. La transexualidad como
parte de la di idad
Natalia Aventin Ballarin
Principios bésicos de atencion a infancias y adolescencias transexuales .............cc.occovecurunnee
Africa Pastor Espuch

CONFERENCIAS

Afret protacol for adl with gender dysphoria: development and evaluation .......
Peggy T Cohen-Kattenis
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titulado “Terminologias, registros y proyectos colaborativos” de Laura
Audi y Ménica Fernindez-Cancio (Hospital Vall ¢’Hebron), quienes in-
troducen un recorrido por los cambios lingiiisticos, aunque contintan
tratando las intersexualidades como “discordancias” entre unos cromo-
somas, unas génadas y unos genitales que parecen tener sexo propio. De
nuevo, su articulo ha generado escaso impacto en la comunidad cientifica
espanola alaluz delas citas que ha recibido —como sucedia con Ferran-
dez et al. en 2006, quien tampoco es citado en el documento de 2015)—.
Las propias autoras tampoco acaban de transformar su propia manera de
nombrar las intersexualidades. En publicaciones internacionales poste-
riores, persiste la alusion a los Disorders of Sex Development (véanse Camats
etal., 2018).

La aparicién de una nueva nomenclatura, aparentemente despatolo-
gizante, recuerda a las “lenguas de contacto” de Pratt (1991: 26) y coincide
con la participacién en el documento de la SEEP de voces no pertenecien-
tes al terreno de la medicina somatica: las procedentes de la psicologia y
las de ciertas organizaciones de personas intersexuales y transexuales,
recogidas en calidad de “afectados”:

“Un aspecto muy importante de este Curso ha sido el de incluir, en am-
bos temas, a los dos protagonistas mas importantes: los profesionales
sanitarios y las personas afectadas; habrin otros grupos profesionales y
sociales también interesados en estos temas, como pueden ser la socio-
logia, la antropologia, la ética, los movimientos de reivindicacién social
y la sociedad en general, pero nuestro compromiso mas directo como
profesionales se establece con las personas que consultan y piden algin
tipo de atencién sanitaria [...].” (Audi y Guerrero, 2015: 5)

Para Audi y Guerrero (2015), la escucha de la “perspectiva de las per-
sonas afectadas” tan solo venia a ampliar lo que ya supuestamente habia:
una relacién de colaboracién —procedente, por cierto, de la invitacién
activa de GrApsia a les profesionales para participar en los encuentros

14 La Gnica cita encontrada en articulos de profesionales de hospitales puiblicos espafoles correspon-
de aunarticulo dedicado a valorar los aspectos éticos del abordaje a menores, publicado por Maria de
los Angeles Donoso (2016), del Servicio de Pediatria del Hospital Universitario de Henares (Madrid).
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como ponentes—*. De hecho, les profesionales se hacen eco de la amplia-
cién de la colaboracién —que efectivamente GrApsia propone en su arti-
culo—, pero no comentan que el horizonte al que sus integrantes aspiran
implica un “cambio en el modelo hasta ahora dominante” en la atencién
a las personas con sindrome de insensibilidad a los andrégenos (SIA), lo
que no es lo mismo que ampliar lo que ya hay (GrApsia, 2015: 28). La face-
ta mds reivindicativa del discurso de GrApsia es escondida, incluyendo el
hecho de que sus miembros hablan como parte de una organizacién y no
solamente como individuos “afectados” por una determinada condicién
médica. La propia estructura de la publicacién da buena cuenta de cémo
opera el binomio saber experto / saber lego, de modo que la “mesa de exper-
tos” recoge tres contribuciones exclusivamente profesionales, sin incor-
porar a representantes de las asociaciones (véase figura 5).

5. SEEP 2018. El aterrizaje de un sujeto politico:
sobrealterizacién y vinculo activismo-riesgo

En el afio 2018, la SEEP publica la “Guia de actuacion en las anomalias de
la diferenciacién sexual (ADS) / desarrollo sexual diferente (DSD)” (véase
figura 6)**, donde el activismo es directamente tematizado:

“Los profesionales del sector médico tenemos la impresién de que un
cierto porcentaje de personas con ADS/DSD si se sienten identifica-
dos, por lo menos parcialmente, con los movimientos LGTB, razén por
la cual se aftade la I de Intersex al colectivo LGTBI. En nuestro medio
social actual estd en auge una consideracién globalizadora, promovida
por lo menos en su inicio por los movimientos LGTB, que considera las
ADS/DSD o intersexos como variantes y que rechaza su consideracién
como posibles patologias que pueden requerir diagndsticos y trata-
mientos. Esta consideraciéon puede ser psicoléogicamente beneficiosa

15 Sobre el papel de los grupos de apoyo en la generacién de conocimiento en el campo de las inter-
sexualidades en el contexto espaifiol, véase Gregori Flor, 2015: 369-401.

16 Un resumen de esta guia fue publicado posteriormente en la revista Anales de Pediatria (véase
figura 7). Me referiré a la Guia como “Guerrero-Ferndndez et al., 20182”y al resumen de la AEP como
“Guerrero-Ferndndez et al., 2018b”.

17 Este punto de la Guia repite, de forma idéntica, la redaccién de lo ya planteado por Laura Audiy
Mbdnica Cancio en el documento de la SEEP, 2015.
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para algunas personas que no precisen ningin tratamiento; sin embar-
go, dentro de la gran variedad de causas que provocan DSD, algunas si
requieren un diagndstico ripido y un tratamiento sin el cual la vida no
puede ser mantenida. Los profesionales médicos atienden a las personas
que requieren su intervencion y esta debe basarse en un conocimiento
lo mas completo posible del problema consultado y del ofrecimiento del
manejo mds apropiado, tanto diagndstico como terapéutico si este es
necesario; y, en el caso de las ADS/DSD, debe ser siempre multidiscipli-
nar. La actuacién médica debe mantener el maximo respeto a las consi-
deraciones socioculturales de las personas que consultan, nunca debe
ser impositiva pero a la vez tampoco puede ser impuesta’. (Guerrero-
Fernandez etal., 2018a:57)

La Guia escoge como epicentro del debate valorar si el paraguas LGTBI
es correcto, en un contexto donde las leyes locales LGTBI ya estaban en
auge. Darlo por bueno implicaria aceptar una visién de las intersexuali-
dades como parte de la diversidad —corporal—, lo que conduce a recon-
ceptualizar ciertas intervenciones como correctoras de la diversidad. En
este debate, la sobrealterizacion del activismo intersex tiene lugar mediante
la polarizacién del discurso activista y el recurso al uso de la tragedia, tal
como explicaré en adelante.

La construccién de une otre radicalmente distinte, con quien no exis-
ten lugares comunes —lo que llamo aqui “sobrealterizacién™—, acontece a
través de la presentacién de un activismo riesgoso o, al menos, inconsciente
de los riesgos de su discurso para gran parte de las propias personas in-
tersex. Sin citar ninguna fuente activista concreta que nos ayude a situar
la critica, les profesionales nos presentan un perfil de organizaciones
que, al rechazar o cuestionar las terminologias médicas patologizantes,
rechazan o cuestionan también la necesidad de ciertos retratamientos
clinicos urgentes para sostener la vida —tales como la administracién
de cortisol en personas que presentan HSC . Este sesgo permite a les
profesionales alertar sobre la “peligrosidad” social del discurso activista.

18 Hiperplasia suprarrenal congénita.

19 En el contexto espafiol, véanse las intervenciones clinicas dentro de las I Jornadas Intersex, organi-
zadas por el Ministerio de Igualdad (Madrid, 25 de octubre de 2022), donde se enfatizé la defensa de
la cirugia temprana en casos de nifias nacidas con HSC (véase Ministerio de Igualdad, 2023).
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Figura 6. Primera pagina de la “Guia de actuacién en las anomalias de
la diferenciacién sexual (ADS) / desarrollo sexual diferente (DSD)” (77
paginas). El término desarrollo sexual diferente aparece Ginicamente en el
tituloy la introduccion

Guia de actuacion en las Anomalias
de la Diferenciacién Sexual (ADS) /
Desarrollo Sexual Diferente (DSD)

Guerrero-Fernandez J**, Azcona San Julian C**, Barreiro Conde J*¢, Bermudez de la
Vega JA*, Carcavilla Urqui A**, Castafio Gonzélez LA*, Martos Tello JM*?,
Rodriguez Estévez A*", Yeste Fernandez D*, Martinez Martinez L/, Martinez-Urrutia
MJ¥, Mora Palma C®, Audi Parera L*.

* Grupo de Trabajo sobre ADS/DSD de la Socisdad Espaiola de Endocrinologia Pediétrica (SEEP)

* Servicio de Endocrinclogia Pedidtrica. Hospial Infantil La Paz. Madrid
* Departamanio de Padlatria. Clinica Universidad de Navarra, Pamplona

¢ Unidad de Endocrinalogia Pedilrica, Crecimiento y ia. Hospital Clinico Uni i de Santiago de Comp
¢ Seccitn de E nol Pedidtrica. Hospital Universitario Virgen © Sevila.

* Servick de Pedatria. Hospital Virgen de la Salud. Toledo

! Instituto BioCruces - £ gla P Hospaal | Cnuces,

¥ Unidad de i Pedidtrica. Hospital Uni ilario Virgen de La Arrixaca. Murcia

* Servicio de Pediatria - gia. Hospital Uni itario Cruces.

! Senvicio de Endocrinologia Pedétrica, Hospltal Materno Infantil Vall dHebron. Barcelona.

! Sanviclo de Cirugla Pediatrica. Hospital Infantil La Paz. Madrid.

I Servicio de Urologia Pedidtrica. Hospital Infantil La Paz. Madrid.

' Vall d'Hebron Instilut de Recerca (VHIR). CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER). Hospital Val d'Hebron, Barcelona.

|. Introduccién

Las lias de la dif iacié I (ADS) engloban un amplio espectro de discordancias
entre los criterios cromosémico, gonadal y fenotipico (genital) que defi la diferenciacié
sexual (Hughes IA et al, 2006).

Se clasificaron segun los criterios del Consenso de Chicago del 2006 (Lee PA et al, 2006), en el que
se eliminaron términos como “pseudohermafroditismo” y "hermafroditismo” sustituyéndose por el de
"trastomos o anomalias del desarrollo sexual®, aunque se mantuvieron los de “estados
intersexuales”. Pese a ello, la constatacion progresiva de rechazo hacia esta nueva terminologia
médica por parte de personas afectadas ha provocado un replanteamiento progresivo de los términos
médicos, de modo que, actualmente, se aboga por el de Desarrollo Sexual Diferente (DSD) (Ahmed

SF et al, 2010).
Son situaciones que pueden manifestarse a edades muy variables, desde una deteccion prenatal, en
el recién ido o lactante, durante la infancia, a la edad de la pubertad o incluso en el adulto. Sus

m o 1

causas son multiples, desde éti a

y pueden poner en peligro la vida
cuando se asocian a una insuficiencia suprarrenal. Su atencion es también critica cuando se necesita
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Figura 7. Primera pagina del articulo “Guia de actuacién en las anomalias
de la diferenciacion sexual (ADS) / desarrollo sexual diferente (DSD)”,
publicado en la revista Anales de Pediatria, que edita la Asociacion Espanola
de Pediatria (AEP) (19 paginas)

An Pediatr (Barc), 2018;89(5):315.e1-315.019
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El caso de las pérdidas salinas en personas con HSC se ha convertido
en un recurso paradigmatico para vincular activismo y riesgo. Aunque lo
que vienen cuestionando distintos activismos (tanto los mds histéricos en
EE. UU. y Australia como los actuales en el Estado espafiol) son aquellas
intervenciones que no cumplen ningtin papel para resolver las urgencias
que amenazan la vida—y en ningdn caso la administracién de cortisol—,
les profesionales centran la critica en las crisis salinas con el fin de llevar
el debate hacia el terreno de la supervivencia. Las crisis salinas se con-
vierten asi en “tropos éticos” de la terapéutica de la urgencia: escenas que,
al introducirlas en el debate, llevan la atencién desde los dilemas éticos
delas intervenciones médicas a las cuestiones de supervivencia material.
Con ello protegen los saberes expertos de las consecuencias de la trans-
culturacién y el contacto. Esta practica recuerda al conocido uso de la tra-
gedia en la cultura médica, que, desde la antropologia médica, autoras
como Claire L. Wendland (2007) han analizado ampliamente en el campo
delallamada “obstetricia basada en la evidencia”.

6. SEEP-2019. Sorteando al sujeto politico: reclasificacion
diagnéstica de las HSC como solucién retdrica a los dilemas
éticos

Una segunda tendencia a evitar el contacto es la que hallamos en el arti-
culo de Maria Fanjul y Esther Molina, dentro del monografico de la SEEP
dedicado a la hiperplasia suprarrenal congénita (HSC) (véase figura 8).
Afrontando abiertamente el debate sobre la moratoria de la cirugia
precoz —en lo referido a las cirugias catalogadas de “irreversibles”—, las
autoras plantean el siguiente dilema:

“;Son los problemas derivados de posponer la cirugia menos lesivos que
aquellos consecuencia de la cirugia precoz?

Ante la falta de evidencia se estin desarrollando estudios que evaldan
el efecto de la cirugia diferida y que comparan los resultados psicolégicos
cony sin cirugia durante el crecimiento (6, 7)” (Fanjul y Molina, 2019: 57).

El debate pretende desplegarse en términos de “evidencia cientifi-
ca’, de modo que las autoras defienden que hay falta de evidencia para
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Figura 8. Primera pagina del articulo “Ventajas e inconvenientes de las
distintas opciones correctoras quirdrgicas”, de las cirujanas pediatras
Maria Fanjul y Esther Molina (Hospital Universitario Gregorio Maranén),
publicado en la seccion “Controversias” de la Revista Espaiiola de
Endocrinologia Pediatrica (2019)

0 Edicidn 2
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Ventajas e inconvenientes de las distintas opciones

correctoras quirurgicas

Maria Fanjul, Esther Molina

Cirugla Pedidtrica. Hospital General Universitario Gregorio Maranén. Madrid

La hiperplasia suprarrenal congénita (HSC) es la
causa mas frecuente de las alteraciones del desa-
rrollo y diferenciacién sexual (DSD).

La funcién adrenal comienza en la 7 semana, y la
organcgénesis genital en la semana 9. En las nifas
con HSC, por la influencia hormonal masculina se
desarrolla el crecimiento del clitoris, fusién y escro-
talizacién de labios mayores y migracién rostral del
orificio perineal uretral y vaginal (seno urogenital).
El grado de virilizacién de los genitales externos es
muy variable (Clasificacién de Prader), teniendo in-
dicacién quirdrgica Prader 3/5.

Desde 1996 el tratamiento quirdrgico de estas ni-
Aas en nuestro hospital consiste en realizar una ci-
rugia feminizante de los genitales externos (reduc-
cién del falo, plastia de los labios mayores y
descenso completo del seno urogenital), si es posi-
ble precoz (antes de los 2 afios) y en un solo tiem-
po'”. En la pubertad se realiza una revisién bajo
anestesia y posible correccién de estenosis del in-
troito vaginal.

Las pruebas diagnésticas previas a la cirugia son:

* Ecografia pélvica, para valorar anatomia del
Utero, ovarios y vagina proximal.

Correspondencia:

Maria Fanpul

maria fanjui@salud madrid.ceg

Cirugia Pedidtrica

Hespital General Universitario Gregoric Marafidn, Madrid

* Genitografia, que consiste en introducir con-
traste desde el orificio Unico perineal, para co-
nocer la longitud del canal comdn (seno uroge-
nital) y de la uretra, el tamafio de la vagina y su
distancia a periné, y la anatomia de la vejiga.

* Uretrocistoscopia, siendo importante determi-
nar la altura y el tamario de la desembocadura
de la vagina en uretra.

La cirugia es individualizada para cada paciente,
debiando realizar:

*  Reduccién del falo (si >2 cm) La técnica que
empleamos consiste en movilizar la piel del falo
desde el glande, seccionandola dorsalments
en la linea media, para crear dos colgajos que
nos servirdn de labios menocres; respetar el pa-
quete vasculonervioso gque irriga e inerva el
glande; extirpar parcialmente los cuerpos ca-
vernosos; y fijar el glande, que a veces también
hemos de reducir parcialmente, a la zona de
insercién de los cuerpos cavernosos.

* Apertura de la fusion labioescrotal, saccio-
nando en la linea media para separar labios
mayores, lo que nos permite colocar el clitoris y
los dos colgajos obtenidos de la piel del falo.

* Con respecto al seno urogenital es muy im-
portante la longitud de la uretra proximal y del
canal comdn, existiendo un amplio espectro: la
vagina puede unirse a la uretra cerca del peri-
né (canal comdn corto), o hacerlo en la uretra
proximal (canal comdn large).
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sostener la opcién de no llevar a cabo las cirugias genitales. Aunque
Fanjul y Molina pasan por alto que la ausencia de “evidencia” estd mas
relacionada con la falta de estudios con personas con desarrollo sexual
diferente no operadas genitalmente que con la presencia de resultados
que apoyen las operaciones, referencian dos estudios actualmente en de-
sarrollo (6, 7y en la cita) cuyos resultados obvian comentar a lo largo del
texto. El primer articulo es un seguimiento a siete nifias con HSC (en la
forma de déficit de 21-OH y estadios de Prader I1I-IV*) de entre 1y 8 afios
de edad no sometidas a operaciones de remodelacion genital, en el Bicé-
tre Hopital (Paris). Las autoras justamente concluyen que es aceptable di-
ferir las operaciones genitales hasta la adolescencia para permitir la toma
de decisiones de las pacientes (Bougneres et al., 2017: 5). Conviene notar
que lo que ha vuelto metodoldgicamente posible el estudio de Bougneéres
et al. es la presencia de una cohorte de casos de nifias no operadas geni-
talmente, lo que relacionan con el modo “no sesgado” en que ofrecieron la
informacién a las familias, mostrando pros y contras de las cirugias. Esta
situacién contrasta con la ausencia de casos y seguimientos longitudina-
les en los hospitales donde pude entrevistar a personal médico durante el
transcurso de mi investigacion.

El segundo articulo citado por Fanjul y Molina remite a un estudio en
bioética en el Boston Children’s Hospital de Massachusetts (EE. UU.). Sus
autoras coinciden con Fanjul y Molina en que no hay suficiente evidencia
para comparar los casos operados con los no operados, pero interpretan
este dato de un modo distinto, apelando a las severas limitaciones de la
mayoria de las investigaciones sobre DSD (Harris y Chang, 2019: 50): la
dificultad para obtener una muestra suficiente para una condicién con-
creta; la generalizacién de los resultados de estudios en personas con
HSC (la condicién mds frecuente); la alta disparidad entre los resultados
de estudios comparativos entre personas con DSD operadas y no ope-
radas, y la dificultad a la hora de hacer comparaciones entre resultados

20 El déficit de 21-hidroxilasa (21-OH) es la modalidad mds frecuente de HSC, mientras que los es-
tadios de Prader son una escala que mide el grado de “feminizacion” y “masculinizacién’ de los ge-
nitales en estadios del 0 al 6. Los estadios 1 al 5 se consideran formas distintas de “virilizacién” de los
genitales de personas asignadas como mujeres, en distinto grado y gravedad.
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quirtrgicos. Esta ultima se debe a la heterogeneidad de morfologias ge-
nitales y a los cambios en las propias técnicas quirargicas a lo largo de la
tltima década (Harris y Chang, 2019: 51-52).

El articulo de Fanjul y Molina no debate sobre las dificultades y los
retos que estan planteando los estudios que ellas mismas citan (Boug-
neres et al., 2017, y Harris y Chang, 2019). Esto forma parte del modo en
que tienden a presentar la evidencia cientifica en torno a las DSD de una
forma mas coherente y homogénea de lo que realmente es, lo que con-
tribuye a apoyar la terapéutica de la urgencia. Este proceso, que llamaré
“compactacién de la evidencia’, juega un papel relevante en el modo en
que les profesionales pueden minimizar la incertidumbre al transmitir la
informacién a las familias.

De hecho, aunque al inicio del articulo Fanjul y Molina se preguntan
por las evidencias cientificas disponibles para sostener la opcidn de de-
morar las cirugias, el cuerpo del articulo no realiza ninguna aportacién a
la cuestién de la evidencia, demostrando que esta no se halla realmente
en discusién. La salida al debate de las cirugias, propuesta por las auto-
ras, presenta un cariz mas retérico: dado que el cuestionamiento ético
se ha dirigido a las condiciones recogidas bajo el paraguas “DSD”, ;qué
sucederia si dejaramos de considerar la HSC como un tipo de DSD? Si asi
fuera, ;por qué, entonces, no van a realizarse las operaciones?:

“Estas cuestiones y controversias (cirugia precoz vs diferirla hasta que
el individuo pueda tomar sus propias decisiones) ya aparecen refleja-
das en las nuevas guias de manejo de DSD, pero ;es la HSC una DSD?
Incluir la HSC dentro de este grupo de patologias resta importancia a
los problemas médicos relacionados con la insuficiencia suprarrenal. La
mayoria de las pacientes y familiares no se identifican con el término
DSD a pesar de no haberlo oido nunca y creen que usarlo tiene un efecto
negativo (9). Por tanto, en las pacientes femeninas con HSC deberia va-
lorarse la posibilidad de ser excluidas de este grupo, lo que simplificaria
enormemente la toma de decisiones.” (Fanjul y Molina, 2019: 57)

En un giro inesperado, la clasificacion de las intersexualidades deberia
modificarse en la medida en que las pacientes y familiares —nuevamen-
te actrices inespecificas— no se identifican con el término clinico DSD.
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Reactivando el vinculo activismo-riesgo y la separacién ciencia-politica,
la reclasificacién de las HSC protegeria a sus portadoras de la supuesta
banalizacién de las crisis salinas. En términos de contacto, las DSD estan
inmersas en el terreno de los dilemas y las luchas politicas y la opcién de
Fanjul y Molina es quitar la HSC de aquella categoria detras de la cual
atisban la formacién de un sujeto politico —lo que acabaria con las de-
mandas y los problemas—. Asi es como las tensiones del contacto estin
actualmente implicadas en las negociaciones sobre las clasificaciones ex-
pertas de las DSD.

El texto de Fanjul y Molina es el Gnico trabajo de los analizados que ha-
cen referencia directa al contexto de las leyes LGTBI del Estado espanol,
en concreto, a la Ley 2/2016 de la Comunidad de Madrid?. Al introducir la
erradicacién de practicas quirargicas de modificacién genital, abogando
por la defensa de la autonomia y la integridad corporal, la Ley 2/2016 afecta
especialmente a quienes acompafian a personas con HSC asignadas como
nifas (el agrandamiento genital de los nifios con HSC no es objeto de deba-
te ni de cirugia reductora). Ante ello, las autoras indican quién debe tomar
decisionesy qué agentes comienzan a querer tomarlas cuando no deberian:

“Varias sociedades médicas y organizaciones de pacientes se muestran
contrarias a estos posicionamientos desde este tipo de organizaciones,
ya que consideran que deben ser los padres, pacientes y profesionales, y
no los legisladores, los que deberian tomar decisiones médicas informa-
das para los nifios con HSC.” (Fanjul y Molina, 2019: 57)

A diferencia de la Guia de la SEEP, donde las posturas criticas eran
atribuidas al activismo, Fanjul y Molina las atribuyen a quienes legislan
(organizaciones internacionales y gobiernos), quienes estin cometiendo
una injerencia. Por el contrario, las sociedades médicas y las organizacio-
nes de pacientes se presentan teniendo una postura comin, internamen-
te homogénea y contraria a dichos posicionamientos criticos.

Tras el debate sobre la desclasificacién de las HSC como DSD y la per-
tinencia de las leyes LGTBI al respecto de las intersexualidades, las auto-
ras concluyen con el siguiente apartado:

21 Ley 2/2016, de 29 de marzo, de Identidad y Expresién de Género e Igualdad Social y no Discrimi-
nacién de la Comunidad de Madrid.
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“Conclusién

Actualmente no hay suficiente informacién ni evidencia acerca del im-
pacto personal, parental y social de realizar una cirugia precoz vs re-
trasar la cirugia. Por tanto, no hay suficiente informacién para apoyar
retrasar la cirugia, pero si para ofrecerla como una opcién, informando
de los pros y contras.” (Fanjul y Molina, 2019: 58)

La conclusién del articulo defiende las cirugias precoces sobre la base
de la “evidencia cientifica” —pese a que no es el asunto debatido—, una
evidencia que aparece compactada al eliminar los rastros de las fisuras
que se producen en el propio terreno profesional, comenzando por la fal-
ta de unanimidad en la recomendacién de la reparacién temprana. Ob-
servamos también esta compactacion en la forma en que se describen las
cirugias. Alinicio del articulo, Fanjul y Molina exponen un resumen de los
objetivos de las cirugias® y los tipos de técnicas utilizadas, pero su texto
no nos permite entender si es posible escoger unos objetivos sin sucum-
bir a otros. Bajo lalgica que las compacta, pareciera que no podemos es-
coger tratar las infecciones e incontinencias sin abordar la feminizacién
o masculinizacién de los genitales.

Pese a la compactacién de la evidencia y al esfuerzo de conservar las
cirugias en el terreno de la urgencia, las tensiones del contacto siguen
apareciendo visibles en el texto, tal y como vemos en el dltimo parrafo de
su articulo:

“Las guias endocrinas y quirargicas actuales todavia recomiendan una
reparacion temprana en una sola etapa tras el consentimiento informa-
do (explicando de todas las opciones, incluida la no quirtrgica) de los
padres o tutores. El futuro ideal seria conseguir un cambio en la socie-
dad mas que cambiar el individuo.” (Fanjul y Molina, 2019: 58)

No es baladila afirmacién final que hacen las autoras acerca del futuro
ideal. Aun hablando aparentemente del futuro, estin reconfigurando el
presente. Si tomamos en serio dicha afirmacién, emergen un conjunto

2.2 Entre los objetivos “médicos” estarian reducir las complicaciones uroldgicas (infecciones, inconti-
nencia), mientras que entre los “psicosociales” se contemplan aspectos como “responder a los deseos
paternos de criar a su hija en las mejores condiciones posibles” (Fanjul y Molina, 2019: 57).
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de preguntas ttiles para interrogar la construccién de la evidencia cien-
tifica. En este futuro ideal, donde la sociedad ha cambiado, ;serian las
cirugias menos urgentes desde un punto de vista clinico?, ;transformaria
ese futuro las necesidades médicas de les pacientes?, ;y en qué cambiaria
la evidencia cientifica?, ;se modificaria con el cambio social?

7. Conclusiones

Las publicaciones de la SEEP de las dos dltimas décadas (2001, 2006,
2015, 2018 y 2019) han sucedido en un contexto cambiante respecto a la
existencia de un sujeto politico “intersex” capaz de articular demandas en
primera persona que interpelan los saberes clinicos y la practica médica.
No obstante, se trata de un sujeto que en realidad no esta cohesionado y
que presenta una naturaleza dual. En las publicaciones cientificas, este
sujeto remite a veces a organizaciones formadas en el Estado espafol,
mientras que otras remite a los ecos de organizaciones estadounidenses
o0 europeas que les profesionales no citan directamente (el activismo in-
corpéreo). En el periodo analizado, las contribuciones clinicas estan atra-
vesadas por este devenir, que implica tanto la ausencia del didlogo con
los activismos en las contribuciones del 2001y el 2006 como con las apor-
taciones sobre intersexualidades procedentes del campo de los estudios
de las ciencias sociales y humanas. De hecho, en la publicacién de 2019
sorprende la ausencia de debate con el Diagnéstico sobre las Realidades
Intersex, coordinado desde el Ayuntamiento de Barcelona y desarrollado
por la antropéloga Nuria Gregori Flor (véase Ajuntament de Barcelona,
2016). El inicio de una interlocucién con otras visiones se produce a tra-
vés de una escucha que sitta las voces en primera persona en calidad de
“afectadas”. Esta categoria negocia la presencia de personas intersex me-
diante la atenuacion del aspecto social del debate y, por ende, de la faceta
disidente y reivindicativa de las organizaciones. Esta atenuacién es fun-
damental para explicar por qué, atin en 2015, la terapéutica de la urgencia
seguia siendo central en la comunidad médica de la clinica intersexual
espanola a pesar de las fisuras internas y la aparicién de las organizacio-
nes en los encuentros médicos.
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Eldidlogo de les profesionales en las contribuciones de la SEEP atien-
de a aspectos mds controvertidos a partir del afio 2018. Las tensiones del
contacto se dirimen mediante la presentacién de un activismo incorpé-
reo y abstracto, geograficamente desdibujado y fuertemente alterizado,
que posee un caracter imprudente y peligroso para las propias personas
intersex o con desarrollo sexual diferente. Llama la atencién que, en esta
fecha, no tuviera repercusién en las publicaciones médicas espanolas el
activismo en habla hispana de personas intersex, con destacadas figuras
como el argentino Mauro Cabral, pese a que ya circulaba informacién por
internet. Una posible explicacién de este desconocimiento es que la via
por la que les profesionales del Estado espanol entran en contacto con las
posturas criticas no es leyendo o escuchando a activistas, sino leyendo a
otres profesionales del dmbito internacional que si se hacen eco del deba-
te social suscitado, dialogando con las organizaciones del mundo anglé-
fono. De hecho, en las entrevistas de esta investigacion ya constaté que las
referencias a un activismo abstracto e incorpdreo suelen referirse al acti-
vismo estadounidense y, si acaso, al papel de las organizaciones espafiolas
como GrApsia o la asociacién de HSC. Sin embargo, Guerrero-Fernandez
etal. (2018a) si citan a Katrina Karkazis, quien ha abordado criticamente
las controversias sobre los tratamientos a personas intersex desde el con-
texto americano (véase, entre otros, Karkazis, 2008).

Mediante este recorrido he tratado de mostrar un conjunto de practi-
cas de compactacién de la evidencia cientifica que ayudan a concretar los
procesos de construccién de la ciencia como “caja negra” (Latour, 1992) en
contextos locales especificos. Mi sugerencia es que la légica del contacto,
con sus correspondientes tensiones, es fundamental para entender cémo
se despliegan este conjunto de practicas en las publicaciones de la SEEP:
la minimizacién del eco de las criticas internas de la comunidad médica
mediante la no citacién, la amplificacién de ciertas “evidencias” median-
te la insistencia en enunciados cientificos que no son bibliograficamente
respaldados en las publicaciones, la omisién de la falta de estudios longi-
tudinales sobre personas no operadas, que presentarian un valor compa-
rativo, y el propio recurso a la tragedia.
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La afirmacién final del articulo de Fanjul y Molina, reconociendo las re-
laciones entre demandas sociales y quirtrgicas, es un ejemplo de la tensién
entre la visién biomédica y la perspectiva sociocultural que se trasluce en la
clinica intersexual espanola contemporanea. Lejos de ver esta tension desde
el angulo de la contradiccién, podemos enfocarla como una expresion del
modoen quelaspracticas de minimizacién del contacto conlosactivismos—
y las visiones criticas— solo logran un éxito parcial. “Parcial” porque no lo-
gran cerrar el asunto de silas cirugias precoces y la terapéutica de la urgencia
son éticamente pertinentes ni tan siquiera entre les propies profesionales.
Aunque el articulo de Fanjul y Molina refleja bien la resistencia ante el cam-
bio de las pricticas y los saberes quirtrgicos de la comunidad médica, es
también el lugar donde emerge un saber diferente sobre la cirugia: que sila
sociedad demandara otra cosa, el quehacer quirargico seria distinto.

La fractura en la visién internalista de la ciencia subyacente, segiin la
cual los cambios en la clinica se deben a la incorporacién de mejores evi-
dencias cientificas, ya no quedan encalladas en el binomio médicas (que
representan la voz conservadora de la terapéutica de la urgencia) frente a
organizaciones o legisladoras (que representan la voz critica). La voz conser-
vadora y la voz critica pertenecen a les mismes profesionales. Sin embar-
go, forman parte de un campo sonoro asimétrico: mientras que la primera
confluye con la tradicién profesional, la segunda lo hace con los saberes
tradicionalmente calificados de legos, aquellos que no proceden del terre-
no experto, pero que, indudablemente, ya estan transformandolo.
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