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EL CUIDADO, EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y L*S NIN*S INTERSEXO

Sabio, Maria Fernanda
Universidad Nacional de Quilmes. Argentina

RESUMEN

L*s nifi*s nacidos con genitales ambiguos han sufrido cirugias de
asignacion de sexo/género de manera sistematica por afos. Esta
practica tiene como presupuesto la dicotomia femenido/masculino.
sin embargo, es posible pensar otra posibilidad; puede pensarse el
género como conformado por actos performativos. En este caso,
la “fabricacion” de un sexo/género puede ser deconstruida y re-
pensada. Por otro lado, se ha desdibujado el significado del con-
sentimiento informado en relacion a estas cirugias. El proceso de
consentimiento tiene como finalidad salvaguardar la autonomia de
los pacientes. En este caso, I*s pacientes son recién nacidos, lo que
implica que no pueden decidir por ellos mismos. Esto nos obliga a
pensar cuan legitimo es que un padre decida asignar una genitali-
dad determinada a su hijo.

Palabras clave
Cuidado, Consetimiento informado, Intersexualidad

ABSTRACT

CARE, INFORM CONSET AND INTERSEXUAL CHILDREN

Kids born with ambiguous genitalia have suffered assignment sur-
geries of sex / gender. This practice is the based on female / male
dichotomy. However, gender can be thought of as composed of per-
formative acts. Though, the “manufacture” of a sex / gender can be
deconstructed and rethought. On the other hand, meaning of infor-
med consent in relation to these surgeries has been misunderstood.
The consent process is intended to safeguard patients’ autonomy.
But intersexauality decisions used to be made when patients were
newborns, which means they could not decide for themselves. This
forces us to think about how legitimate is that a parent decide to
allow gergury genital for her son.
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El término “desordenes del desarrollo sexual” se utiliza, en el ambito
médico, para indicar condiciones congénitas con desarrollo sexual
atipico a nivel cromosdmico, gonadal o anatémico (Houk et alt, 2006),
que pueden dar como resultado genitales ambiguos (Conway, 2005).
Existen distintas condiciones que pueden llevar a la aparicion de
genitales ambiguos, no todas ella implican un riesgo para la vida del
recién nacido, sin embargo, durante afios se ha tenido como prac-
tica generalizada realizar una cirugia, muchas veces, simplemente
estética a los recién nacidos con genitales ambiguos. Esta cirugia
es acompafiada con tratamiento hormonal para una definicion clara
del género asignado. Con los afios, muchos de estos nifi*s muestran
molestia en relacion a ese género, lo que implica la necesidad de un
replanteo de esta préctica y del papel de la medicina.

Uno de los deberes de la Medicina es el de cuidar (Pffeifer, 2013).
Pero la palabra cuidado no es univoca, sino que existen distintas

definiciones, perspectivas y dimensiones con las que es posible
abordar el tema. Este puede entenderse como “un sistema de ac-
tividad construido en las diferentes culturas destinado a promover,
sostener la vida y la calidad de vida de las personas con ciertas
legalidades que se transforman” (Chardon, 2011). La historicidad
de este término permite repensar practicas naturalizadas en la
Medicina y que pueden ser puestas en cuestion. Un ejemplo es la
tendencia a realizar cirugias de manera sistematica a los recién
nacidos con genitales ambiguos. Por otro lado, el consentimiento
informado forma parte de las practicas de cuidado que hacen al
quehacer médico. Este consentimiento es violado de manera sis-
tematica cuando se realiza una cirugia innecesaria a alguien que
no puede consentirla ni negarla y que, potencialmente, llegara el
momento en que podra decidir sobre su sexualidad/genitalidad.

L*s intersexo y la cirugia

Un pionero en la “reparacién de genitales” fue el Dr. John Money,
quien en 1950 planted la teoria de que la identidad sexual se rela-
ciona exclusivamente con el sexo de crianza, independiente de lo
que marque la genitalidad. Esta creencia llevo a los médicos a con-
vencerse de que era posible “crear” nifios con un sexo definido por
medio de una operacion quirdrgica, acompafiada con terapia hor-
monal, y luego criarlos a partir del sexo asignado. (Conway, 2005).
Las razones para realizar estas cirugias son dos: 1) cuando se trata
de una emergencia médica y corre riesgo la vida; 2) para hacer que
un cuerpo parezca mas femenino 0 mas masculino. En el primer
caso, es posible hablar de una préctica clara de cuidado, sin em-
bargo, el segundo es problematico. Histéricamente se ha tomado el
intersexo como una emergencia médica que es necesario solucio-
nar cuanto antes, independientemente de que realmente lo sea; es
decir, independientemente de que el nifix corra riesgo de vida. Esto
es resultado de que la existencia de nifi*s intersexo rompe con la
division de género: macho-hembra y desestructura la manera en
que entendemos y ordenamos el mundo. Por eso es imprescindible
corregir el “error de la naturaleza” para que el nuevo ser quepa en
una de las etiquetas preestablecidas..

Los expertos aseguran que es mas sencillo reconstruir una nifa.
Asi que a la mayoria de estos nifi*s se les asigna sexo femeni-
no, sin importar que en el procedimiento se pierda tejido sensitivo
(Conway, 2005). Pareciera que es menos problematico realizar una
vagina insensible que un pene que no podra tener una ereccion. En
el imaginario, el macho debe tener un pene de un tamafio razona-
ble; sino, no sera macho.

La cirugia cosmética, en principio, no es urgente, aunque adn no
se conocen los posibles riesgos y beneficios de operar y de no ha-
cerlo (Houk et alt, 2006). Al momento de plantear la necesidad/
posibilidad de una cirugia cosmética es preciso recordar el papel
de cuidado de la medicina y los padres.

Muchos han criticado los protocolos de atencion de los nifi*s in-
tersexo que tienden a asignar sexo femenino por preconceptos
misdgenos y homofdbico (Cabral et alt, 2005). La cirugia es com-
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prensible en una sociedad en la que la homosexualidad se encuen-
tra penada y marginalizada. En ellas, la distincion macho/hembra
resulta de suma importancia para evitar errores. Nuestra realdad
actual se encuentra en plena transformacion en este respecto

La resignificacion de los géneros y los sexos

Judith Butler presenta una vision de los géneros que deja un es-
pacio para entender y repensar el significado de los intersexo: los
géneros son creados por actos performativos. Tenemos la expecta-
tiva de que los géneros son dos y antagonicos y esto se reproduce
mediante la repeticion ceremonial de actos simbdlicos y cotidia-
nos, actos de habla y acciones sociales ceremoniales (Hernandez
Gonzalez, et alt., 2010). No hay una esencia que se exprese en el
género, ya que este no es un hecho sino un conjunto de actos,
un estar siendo. Asi, el género es una practica del discurso, una
practica del cuerpo y de las relaciones. Develar este mecanismo
performativo, dice Butler, posibilita su destruccion, ya que en los
margenes, existen fallas. Estas estan provocadas por los despla-
zamientos en las sucesivas repeticiones de las categorias y por el
afan que las personas tienen de transgredir. EI género es siempre
imitacion. (Herndndez Gonzalez, et alt., 2010)

Pero la intersexualidad muestra que el discurso médico y psicold-
gico continda reproduciendo la dicotomia género y sexo, masculino
y femenino (Escabi-Montalvo et alt, 2005). Los actos performativos
de I*s intersexos como tales se encuentran dificultados a tal punto
que han sido ocultados, luego de asignarles un sexo. Por ello eligen
una grafia innombrable, por considerarse a si mismos como innom-
brables, impensables, inconfigurables: ni varones, ni mujeres, sino
una variacion no contemplada por esa categoria binaria (Cabral et
alt, 2005). El innombrable intersexo, con la dificultad performativa
en su cuerpo, se incluye en estos margenes desdibujados de fallas.
Asi, estos pueden adquirir una identidad deconstruida, desplazada
de la norma, una falla en la margen. Un género-sexo deconstruido.
Se pueden transgredir los significados del sexo impuestos por la
medicina, las leyes, la moral, etc., la sexualidad y el género en el
uso mismo que de los genitales hacen las distintas personas (Houk
et alt, 2006). L*s intersexos opositores a la cirugia se encuentran
en un acto performativo que destruye las categorias previas, la his-
térica dicotomia femenino/masculino.

Una alternativa cercana a la de Butler para pensar el intersexo es
la presentada por Laurentis. Esta autora defiende una concepcion
de género basado en practicas discursivas. Asi la subjetividad se
define, no exclusiva ni principalmente por lo bioldgico, sino por la
experiencia, definida como el resultado de la interaccién semidtica
entre el mundo interior y el exterior. Esta interaccion es fluida, de
manera tal que a partir de la reflexion, del autoanalisis, es posible
reconstruir al sujeto (Alcroff, 1988). La conciencia no esta fija, sino
que cambia segln cambian las barreras discursivas definidas por
las situaciones histdricas. Asi, la construccion del sujeto se da en
un proceso historico de toma de conciencia que va mas alla del
lenguaje e incluye los habitos y las costumbres y que puede ser
“reconstruido” a partir de la reflexion. . Los intersexos son la prue-
ba de que la ciencia no puede responder todo y que hay cosas
que van mas alla de lo empirico. La conceptualizacion del sujeto
es de corte metafisico (Alcroff, 1988). Laurentis, al igual que Butler,
permite concebir un género construido y que puede concretarse en
discursos, habitos, costumbres (Alcroff, 1988).

Asi es posible hablar de niveles de sexualidad y dejar de lado las
categorias absolutas. Suponer que existe algo natural y que estos
nifi*os estan fuera de este esquema, supone afirmar que la natu-
raleza tiene un plan y que es externo a las personas. Esta vision es

erronea, ya que formamos parte de la naturaleza. Esto nos lleva a
repensar las categorias macho/hembra y postular la erosdiversidad
(Hernandez Gonzélez, et alt., 2010).

Si esto es asi, es necesario repensar las practicas de cuidado en re-
lacion a los nifios recién nacidos con genitales ambiguos. Ademas,
de ser cierta esta vision de la sexualidad, entonces, hay un punto
central que debe ser tenido en cuenta con los niii*s intersexo. Los
pacientes son ellos y es a ellos a los que hay que atender y cuidar.
Es verdad que no se debe de dejar de lado a los padres y que es
necesario pensar cuidadosamente los posibles efectos adversos de
posponer la cirugia o no operar, pero también hay que tener pre-
sente que el que tendra que vivir con la decision de la cirugia sera
ese nifio que fue visto como anormal, como alguien que debe ser
corregido desde el momento de su nacimiento.

Los nifi*s intersexo y el consentimiento informado

Se suele asociar al consentimiento informado con el Cadigo de Nu-
remberg, surgido del juicio a los médicos nazis. El primer articulo
de este documento dice “El consentimiento voluntario del sujeto
humano es absolutamente esencial”. Este documento se refiere a
la investigacion en humanos. Sin embargo, se extiende la atencion
a los pacientes en general.

Un riesgo relacionado con el consentimiento es la posibilidad de
confundirlo con el documento de consentimiento, un documen-
to que suele acompanar al proceso del consentimiento. Esto trae
aparejados grandes problemas que desdibujan el sentido real del
mismo. El consentimiento nace con la finalidad de salvaguardar la
autonomia del paciente. Es decir que la institucion médica debe
cuidar al paciente sin avasallar sus derechos. La finalidad dltima
del consentimiento es el cuidado del paciente entendido de manera
integral y no unidimensional. La salud no debe ser concebida como
una cuestion meramente bioldgica, sino que incluye los aspectos
bio-psico-sociales y la voz del paciente es importante en el mo-
mento de la toma de decision.

La misma definicion del consentimiento implica la comprension de
su aspecto de cuidado del otro. El consentimiento es un proceso que
se da en la relacion médico paciente en el que el didlogo es central
y en el que el médico tiene la obligacion de exponer al paciente
cual es su situacion de salud y las opciones o distintos cursos de
accion que pueden ser tomados en relacion a esta. A partir de esta
exposicion, se llegara a una decision que no sera unilateral, sino
que tendra en cuenta la vision del paciente (Avalos y Tapia, 2013).
Para que esto sea posible, la informacion que se proporcione al pa-
ciente es central. Sin informacion adecuada, no hay consentimiento
posible. Cuidar la autonomia es permitirle al paciente conocer su
situacion y sus opciones. El problema es que, cuando de intersexo
se trata, la informacion no siempre es tratada de manera apropiada
y esto se debe, en parte, al marco cognitivo biomédico.

Es necesario tener presente que uno de los problemas éticos en las
cirugias de nifi*s intersexo es que estos no tienen edad para decidir,
para dar su consentimiento y son los padres los que deciden por
ellos. Una de las cuestiones que es necesario repensar es qué in-
formacion se brinda a los padres y de qué manera. El simple hecho
de afirmar que estos nifi*s tienen un desorden del desarrollo sexual
hace suponer que sufren una patologia que tienen que ver con lo
bioldgico y que estan violando algin parametro de la naturaleza.
Sin embargo, como hemos dicho mas arriba, es posible pensar a los
géneros como conformados por actos performativos, lo que abre la
posibilidad de pensar otros géneros diferentes a los dos categori-
zados hasta ahora.

El marco cognitivo biomédico se vale del concepto de “mejores
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intereses” para recomendar la cirugia, pero no es posible afirmar
cuales son esos mejores intereses cuando hablamos de una socie-
dad plural y en constante cambio. Esto seria suponer que existe una
escala de intereses objetiva externa a los individuos que puede ser
utilizada como baremo (Wiesemann et alt; 2010) y que es posible
saber a ciencia cierta cual es la verdadera practica de cuidado y
qué practica supone descuido.

Por otro lado, si bien los padres tienen el derecho legal de repre-
sentar a sus hijos, este derecho tiene un limite y se encuentra en un
determinado contexto social en el que existen valores (Wiesemann
et alt; 2010). En la actualidad, en la Argentina, una persona puede
cambiar su identidad sexual y su nombre en el documento nacional
de identidad y el matrimonio igualitario ha sido aceptado. El contex-
to parece mas favorable a la espera de la cirugia al apresuramiento.
Ademas, no debe olvidarse que los verdaderos pacientes son esos
menores y no sus padres. Es posible objetar que los padres deben
criarlos y que se sentiran frustrados si el nifix no encaja en los
parametros deseados o esperados por ellos. Este argumento es un
contrafactico que implica la imposibilidad de repensar la situacion
de estos nifi*s. Ya existen guias que recomiendan la espera. Un
apuro innecesario puede traer aparejada toda una vida de frustra-
ciones y de problemas graves de identidad. En todo caso, habra
que acompaiar y cuidar a esos padres para que sean capaces de
comprender una realidad que se escapa a su posibilidad de catego-
rizarla. Una razon para apelar a la moratoria es que se ha reportado
la existencia de descontento en relacion a lo fisico relacionado con
cirugias recurrentes y sus secuelas. A esto hay que afadirle la falta
de informacion sobre lo sucedido con muchos de los nifi*s inter-
venidos quirdrgicamente, porque durante afios se ha tenido como
practica comun el ocultar su realidad a estas personas. Esto implica
la ausencia de informacion certera sobre cual ha sido el curso de
accion con mejores resultados. (Frader et al, 2004).

La ambigiiedad sexual no necesita tratamiento per se (Wiesemann et
alt; 2010). La prudencia llama a una moratoria de la cirugia, cuando
esta sea posible; es decir, cuando solo se trate de cirugia cosmética.

Conclusion

Las practicas de cuidado en torno a las nifi*s intersexo deben ser
revisadas teniendo en cuenta la importancia del consentimiento in-
formado como salvaguarda de la autonomia de los pacientes. Dado
que estos nifi*s no tienen autonomia y la decision tomada por sus
padres determinara su calidad de vida futura, lo mas prudente es
posponer la cirugia hasta que la identidad del nifix se defina o, si no
se define, pensar en la posibilidad de no realizarla nunca.

Es preciso tener presente que los intersexos han sido invisibilida-
zos a través de cirugias cosméticas y la asignacion de un género
producto de esa cirugia que ha dado como resultado, en muchos
casos, personas desconformes con su sexo-género asignado. Pero
pensar el género como un acto performativo y no esencial, nos per-
mite desprenderlo de sus categorias fijas y repensar la ontologia
(no esencialista) de estas personas.
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