DSD - Intersexual
-transgenero




OBJETIVOS:

Objetivo general

|dentificar indicadores de
vulnerabilidad y/o afectacion
psicoemocional producto del
impacto del diagnostico y el
tratamiento, en padres de nifos
nacidos con DSD.




1. Evaluar la comprensién/elaboracion de la informacién sobre diagndstico y
tratamiento manejada por los padres a traves de entrevistas semidirigidas.

3. Explorar y describir (a partir de la aplicacion de instrumentos
cientificamente validados a padres de pacientes con diagndstico de DSD) la

presencia de indicadores de malestar psiquico resultado del impacto del
diagnaostico y/o tratamientos:

A) Presencia de ansiedad.
B) Valorar la presencia de depresion.
C) Identificar los estilos de afrontamiento mas frecuentemente usados.
D) Enumerar las dificultades que hayan surgido a nivel de la comunicacion,
los cuidados médicos, el distress emocional y el rol familiar.
4. Comparar los indicadores de malestar psiquico entre los progenitores
(padres-madres) de ninos con DSD.




INSTRUMENTOS PARA LA
RECOLECCION DE DATOS:

@ Entrevistas clinicas
® Escala de ansiedad de Hamilton:
e Escala de Depresion de Hamilton

@ Cuestionario de Salud SF-36:
funcionamiento fisico, desempeio
fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcionamiento social,
desempefio emocional y salud
mental.

@ Version en espariol de Pediatric
Inventory for Parents.

@ Cuestionario de Afrontamiento del
Estrés (Lazarus y Folkman). 8 estilos
de afrontamiento cognitivos y
conductuales.




Descripcion de la muestra
(n:53)

Comprensidon del Diagnoéstico

Buena: logra referir y explicar la
mayoria de los datos referidos al
diagndstico y tratamiento de sus
hijos.

Buena

Regular: pueden referir al menos
algunos de los aspectos Regular
relacionados al diagnostico y
tratamiento. Mala

Mala: no pueden hacer referencia
a ningun aspecto de los que se le
hayan explicado sobre el
diagnaostico y/o tratamientos.




Resultados: Estilos de

afrontamiento

® Estrategias que los

Individuos instrumentan
para hacer frente a

situaciones estresantes.

NO necesariamente son
buenas o malas, pero su
instrumentalizacion
describe el modo de
acercamiento a estas
situaciones

Cuestionario de
Afrontamiento del
Estrés

Religion
Expresion
Emocional Abierta

Autofocalizacion
Negativa

Focalizacion en la
Solucion del
Problema

Reevaluacion
Positiva

Evitacion
Busqueda de Apoyo
Social




Resultados: depresion

® Estudiamos la depresion
como indicador de
malestar del impacto
emocional

No Depresion

Depresion Ligera/Menor

Depresiéon Mayor

Depresion Severa

Depresion Moderada

No Contesta

Depresién. . no bepresion

Depresiéon
Ligera/Menor

m Depresion |

: l'Dbpresién
Moderada




Resultados:Ansiedad

® Evaluamos la

presencia/ausencia de [presencia

Ansiedad como indicador |Ausencia

de malestar

Ansiedad

Presenci
-
. “Ausencia

4

L4




Pediatric Inventory for parents

@ Que tipo de situaciones
son consideradas como _ |AGmeeR | S
estresantes en el contexto | {omuneacon |57 e

de un hijo con enfermedad informacion

médica? ilctiea

BINIES
Emocional

Consideramos tanto la Cui;lados
. Médi

frecuencia con que el

. ) ) Relaciones
vivencian dichas Familiares
situaciones y el esfuerzo
gue les demanda
enfrentarlas.




Conclusiones:

® El impacto del diagnostico y los
tratamiento de ninos con DSD tienen
especificidades por el ambito de afectacion
y las repercusiones a nivel subjetivo y/o
social.

La incertidumbre hasta la recomendacion

de una asignacion genera malestar.

Fortalecer la elaboracion del diagndéstico y
el tratamiento por parte de los padres,
mejora la condiciones para el trabajo con
los pacientes.




Proceso de Desarrollo de la
ldentidad de Género

1 Proceso Dinamico, no estatico. 1 Por identidad de
1 Multifactorial: al menos tres 2 :
ejes constitutivos deben ser SIElElnY Sie entiende la
tenidos en cuenta. profundamente
1 Nocion Subjetiva, no sentida experiencia

universalizable. Interna e individual

1 Mead (1935): “no existe 7
correspondencia natural del genero de cada

estricta entre sexo y persona, que podria
USRS ETIE corresponder o no

con el sexo bioldgico,

Incluyendo el sentido

personal del cuerpo




Tres dimensiones indispensables

1 Aspectos bio-neuro-
anatomicos.

1 Aspectos socio-
historico-culturales.

1 Aspectos psico-
afectivos.




Cada Sociedad en cada época
construye sus esquemas de
genero.

El proceso histérico modifica
dicha concepcion.

Inmersos en dicho proceso,

resulta dificil percibir su
construccion.

Este proceso puede
homologarse al que han
sufrido otras categorias
sociales: la ninez, la
adolescencia, la vejez, etc.




El yo de cada persona
tiene que forjarse tanto a
nivel psiquico como
fisico, no viene dado.

Las identificaciones dejan
Sus marcas.

El atravesamiento
Edipico, afianza.

Las diferentes etapas
evolutivas son una
chance de re-escribir, re-
significar estas marcas.




1 Aumento del espectro

identificatorio (familia, escuela,
sociedad).

Entre los 18 meses-3 afios se
empiezan a estructurar los
esquemas diferenciadores de

genero. ldentitificacion
genérica nominal y identidad
de rol genérico

La etapa Edipica .Al final del
4to ano diferenciacion
genérica

1 La latencia: lejos de la

guietud, adoctrinamiento
social.

1 Adolescencia: segundo

despertar sexual,
eleccion de objeto (amor,
deseo, sexual).

1 Adultez: supone un

armado con cierta
estabilidad en su
Identidad.




Fases principales en el desarrollo
temprano de los géneros

1 |[dentificacion genérica nominal

A los 18
meses conviccidon sentida de que es varon

0 mujer.
1 |dentidad de rol genérico

A los 2 %2 anos
comprension creciente de la diferencia
entre los géneros.




Diferentes identidades de genero

Androgino/e: Persona cuya identidad es una mezcla en distintos grados
entre mujer y hombre. También se puede usar como sinonimo ginoandros.

Bigénero: Persona que se identifica con dos géneros a la vez o de manera
alternada.

Género fluido: Persona cuya identidad de género fluye a lo largo del
espectro de genero, entre dos o mas generos. Una persona fluida puede
sentir cambios en su identidad que siguen ciclos mas o menos largos, de
afnos, meses, semanas o dentro del mismo dia.

Poligénero/Multigénero: Persona con mas de dos identidades de género.

Pangénero: Persona cuya identidad es inclusiva, perteneciente a todos los
géneros.

Semimujer/Semihombre: Persona que se identifica de forma parcial con
uno de los géneros binarios. Por ejemplo, un semihombre siente
identificacion hacia partes de la identidad “hombre”, pero no siente una
identificacion al 100% (si fuese asi se trataria de un hombre transgenero).

transgenero




Diferentes identidades de género

Transexual: Término médico para las personas que desean modificar su
cuerpo para conseguir una imagen con la que se sientan mas comodas (0
aliviar un malestar, la disforia).

Cuirgénero/queergénero: Persona transgénero que se identifica con una
identidad que no pertenece al binario hombre/mujer. Dentro de esta
definicion existen numerosisimas identidades de género. Se trata, por
tanto, de un término “paraguas”.

Tercer género: Identidad distinta a hombre o mujer. Este término pertenece
a culturas no occidentales ni blancas, y no debe usarse en Occidente
puesto que es un concepto distinto de nuestras categorias de género.
Existen numerosas formas de tercer género en culturas indigenas a lo largo
de todo el mundo.

Ageénero: Persona que no se identifica con ninguna identidad de género, y
gue, por tanto, se considera fuera de la clasificacion de género en su
totalidad.

Género neutro (neutre): Persona cuya identidad es neutra, es decir,
considera que tiene un género y que su género esta fuera del binario pero
tampoco se identifica con identidades que muestran afinidad a roles
femeninos o masculinos.

Intergenero: Persona intersexual cuya identidad se sitGa en un punto medio
entre dos generos, usualmente los binarios. Esta identidad pertenece
unicamente a personas intersexuales, no debe utilizarse por parte del resto.




Transgénero

1 Término que se aplica a una variedad de individuos,
conductas y grupos que suponen tendencias gue se
diferencian de las identidades de género binarias
(hombre o mujer) y del rol que tradicionalmente tienen la
sociedad.

Persona gue se identifica con otro genero distinto del
gue le asignaron al nacer. En muchos casos una
persona transgenero siente malestar (denominado
disforia de genero) hacia las caracteristicas sexuadas de
su cuerpo (disforia fisica) o debido a que le perciben
como un genero distinto al suyo (disforia social). Las
personas transgénero pueden ser mujeres, hombres o
no binarias (queergenero o cuirgénero).




Transgeneridad

1 La transgeneridad demuestra que el binario H-M no
configura en absoluto el modo que tiene la naturaleza en
constituir a los cuerpos e identidades de las personas. al
contrario toda interpretacion de la naturaleza constituye
un acto sociocultural.

Sterling “la masculinidad y feminidad completas
representan extremos de un espectro de tipos
corporales posibles”

La transgeneridad traduce la diversidad de cuerpos a
través de encarnar modos particulares y propios del
genero y el sexo sentido.




1 Disforia de género es un término tecnico con el
que se designa a las personas que creen o les
parece gue tienen una contradiccion entre su
iIdentidad de genero en contraposicion al sexo
anatomico.

Las personas con disforia de género no se
identifican ni sienten como propio el sexo
anatomico, debido a la discordancia entre este y
su identidad de genero. En el DSM V, publicado
por la Asociacion Psiguiatrica Americana, esta
definida como disforia de género y no como
trastorno de identidad de género.




DSM V

1 Disforia de género

hace referencia al
malestar que puede acompanar a la
Incongruencia entre el género

experimentado o expresado por un sujeto
y el género asignado

Prevalencia
0,005 al 0,014 en varones
0,002 al 0,003 en mujeres




STP, Campana Internacional Stop
Trans Pathologization

1 Los objetivos principales de la Campana
son la retirada de la categoria de
“disforia de género” / “trastornos de la
Identidad de genero” de los catalogos

diagnosticos (DSM de la American
Psychiatric Association y CIE de la
Organizacion Mundial de la Salud), asi
como la lucha por los derechos sanitarios
de las personas trans.




La Investigacion:

“Aspectos Psicoemocionales en el
desarrollo de la Identidad de Género en
Pacientes Adolescentes con DSD
atendidos en el Hospital Garrahan”

2012-2013




Descripcion de la Muestra
(n=42)

1 Se estudiaron 42
pacientes con una
media de 17.3£3.5
anos y un rango de
12.2 a 24.3 anos de
edad. La mayoria se
encontraba entre los
14.3 y los 19.5 anos
(percentil 25y 75)

Edades

Media

17.3

DS

3.35

Rango

12.1

Minimo

12.2

Maximo

24.3

P25

14.3

P75

19.5




Educacion

1 La mayoria (86%) de
los pacientes se
encontraban
cursando sus
estudios secundarios,
O universitarios
acorde a sus edades.

Educacion

Primaria en
curso

4.8%

Primaria
Completa

9.5%

Secundaria
en curso

57.1%

Secundaria
Completa

21.4%

Universitario

7.1%




Resultados

1 El diagnostico de
enfermedad mas
frecuente fue la HSC
(54.7%), sequido de
la Disgenesia
Gonadal (21.4%) y la
Hipospadia Severa
(16.6%)

. Diagnosticos

HSC

54.7%

PAIS

4.7%

CASI

2.3%

Hipospadias
Severa

16.6%

Disgenesias
Gonadales

21.4%




Tratamientos:

Un 85.7% recibe

tratamiento hormonal.

Un 81% recibio algun
tratamiento
quirurgico. Y un 73.2
recibio tanto
tratamiento hormonal
como quirdrgico

Tto. Hormonal

14.3%

85.7%

Tto. QX.

19%

81%

Ambos

23.8%

76.2%




Tipos de Cirugias

1 El tipo de cirugia mas
frecuentemente
realizada en el grupo
fue la vaginoplastia

(57.1%)

Cirugias

Ning;ma e
14% 204

Gonadecto
mia \
12% Vaginoplast
— ia
I.D' — 58%
Testicular Uretroplasti

2% a
12%

Vaginoplastia

Uretroplastia

Proétesis
testicular

Gonadectomia

Ninguna

Otras




Asignacion de sexos al nacer:

1 Un 33.3% de la
muestra fueron
varones y un 66.7%
fueron mujeres

Sexo Asignado

33.3%

66.7%




ldentidad de Género alcanzada
(BSRI)

Si bien en el estudio participaron
un 66.7% de pacientes con
sexo asignado femenino, se
identifican con ldentidad de
Género Femenino el 26%. De
los 33% asignados al sexo
masculino el 14% se identifico
con Identidad de Género
Masculina. Un alto porcentaje
de la muestra (40.5%) ha
guedado identificada con
|ldentidad de Geénero
Indiferenciada y un 19% con
Identidad de Geénero
Androgina.

|dentidad
de Género

Masculino

14.3%

Femenino

26.2%

Androgino

19%

Indiferenciado

40.5%




1 C

la concordancia entre

e
o

Acuerdo

uando se investigo

sexo asignado vy la

Acuerdo

entidad de Género,

o

se dio en un 26% de
los casos (en 8
mujeres y en 3
varones)

DSEervamaos que solo




Eleccion de Objeto Sexual:

1 Investigando la
Eleccion de Objeto
encontramos gue en
el 55% de los
estudiados la misma
fue heterosexual.

Eleccion
de Objeto

Heterosexual

54.8%

Homosexual

19%

Bisexual

4.8%

Asexual

21.4%




Calidad de Informacion sobre
Diagnaostico y Tratamiento

1 Cuando se interrogo Calidad de
acerca de la calidad de
Informacioén, solo un 31%
tuvo buena informacion
(pudiendo referir 31%

Informacion

diagnaostico,
caracteristicas principales
del mismo, describir su 47 .6%
tratamiento y los
objetivos del mismo). En
su mayoria la informacion

fue regular o mala (48% vy 21.4%
21% respectivamente)




Adherencia

1 Encontramos que la Adherencia
mayoria de los
pacientes presentan
dificultades para
cumplir con sus
tratamientos. Siendo 17%
esa una de las
principales causas de
derivacion a Salud 48%
Mental.

35%




Algunos Comentarios:

1 En la muestra total

encontramos un alto
porcentaje de desacuerdo
(73.8%) entre el sexo
asignado y la Id. de Género
gue lograron.

En el grupo de las HSC este
nivel de desacuerdo era del
65.2%.

Encontramos una diferencia
estadisticamente significativa
(p:0.01) entre las mujeres
heterosexuales (39.3%) y los
varones heterosexuales
(85.7%)

1 En la muestra total la

heterosexualidad es lo mas
frecuente (54.8%), seguido de
la asexualidad (21.4%), la
homosexualidad (19%) y
bisexualidad (4.8%).

El 42% de la muestra total
presenta dificultades en el
armado de su Id. de Género

En los paciente en que no
hubo acuerdo entre el sexo
asignado y su Id. de Género
hubo peores niveles de
adherencia al tratamiento
(Tendencia p:0.09)




Conclusiones

1 Encontramos una diferencia estadisticamente
significativa entre la proporcion de varones
heterosexuales versus mujeres heterosexuales (85.7%
vS. 39.3%). P: 0.02

1 Es decir que la homosexualidad, bisexualidad y
asexualidad estuvo presente en la eleccion de objeto de
las mujeres en casi un 60% de las estudiadas.

1 Observamos una mayor proporcion de pacientes con
sintomas de ansiedad somatica entre las que tenian
ldentidad de Género Femenina (70%) en comparacion
con los que tenian ldentidad de Genero Masculina
(33.3%), Indiferenciado (18.8%) o Andrdogino (12.5%).
(p:0.02)




Conclusiones

1 Encontramos una mayor proporcion de
pacientes con mala adherencia al
tratamiento en aguellos pacientes en que
no hubo acuerdo entre el sexo asignado y
la Identidad de Género gue construyeron
(48.4%), si bien no hubo una diferencia
significativa estadisticamente, si hubo una
tendencia estadistica (p:0.09)




Sexualidad segun la OMS

1 “Aspecto central del ser humano , presente a lo largo de
su vida.Abarca al sexo ,las identidades y los papeles de
género , el erotismo , el placer, la intimidad, la
reproduccion y la orientacion sexual.”

“Se vivencia y se expresa a través de pensamientos,
fantasias , deseos, creencias, actitudes, valores,
conductas, practicas, papeles y relaciones
Interpersonales.

La sexualidad esta influida por la interaccion de factores
biologicos , psicoldgicos, sociales , economicos ,
“politicos, culturales ,eticos, legales, historicos,
religiosos y espirituales”




Derechos sexuales , OMS

1 Derec
1 Derec

Sexual.

Derec
Derec
Derec
Derec
Derec

no a la libertad sexual
no a la autonomia, integridad y seguridad

no al placer sexual

10 a
10 a
10 a

10 a

a privacidad sexual

a equidad sexual

a libre asociacion sexual

a iInformacion , educacion sexual

Integral y atencion de la salud sexual .




Ley 26743 ( punto 9)
Ley de Identidad de género

“Concretamente, la intersexualidad no constituye ninguna
enfermedad ni mucho menos una deformidad genital o,
como la jurisprudencia reciente entiende, una
ambigledad de naturaleza sexual que debe ser
remediada con el auspicio de la ciencia médica para
Impedir que se frustre la vida del sujeto. En este sentido,
y atendiendo a la dialéctica juridica, la construccion
biomédica de entendimiento de los cuerpos
Intersexuales, contribuye a reforzar los estigmas gue la
categorizacion binaria sexo generica impone
constantemente en el modo de pensar a los cuerpos
Intersexuales “




Ley de identidad de género

“La subjetividad intersexual se construye sobre la base de
la variabilidad de las corporalidades posibles que
exceden los marcos binarios de entendimiento corporal
en la asimilacion de lo que se comprende culturalmente
como lo masculino y femenino. La intersexualidad no
Implica poseer los dos sexos, es mucho mas complejo
gue ello. Existen diversos estados intersexuales como
por ejemplo la hiperplasia congénita (masculinizacion
genital) o las hipospadias (la uretra se ubica no en la
punta del pene) que demuestran que el sexo biologico
no es un mandato social ni mucho menos un género a
identificar”




Principios de Yogyakarta

1 Documento gue contiene una serie de
principios legales cuyo fin es la aplicacion
de los derechos internacionales de
derechos humanos en relacion a la
orientacion sexual y la identidad de
genero.

1 Es para que los Estados avancen en
garantizar las protecciones a los derechos
humanos a las personas LGBT




Principios de Yokarta y/o
Yogyakarta

1 Preambulo: Se reconocen las violaciones
de derechos humanos, marginacion,
estigmatizacion y prejuicios, basadas en la
orientacion sexual y la identidad de

genero; se establece un marco de trabajo
legal y se definen los téerminos clave




1 Principio 1: El derecho al disfrute
universal de los Derechos Humanos:
Los seres humanos de todas las
orientaciones sexuales e identidades de

género tienen derecho al pleno disfrute de
todos los derechos humanos.

1 Principio 2: Los derechos a laigualdad
y alano discriminacion




1 Principio 10: El derecho de toda
persona a no ser sometida a torturas,
ni a penas o tratos crueles, inhumanos
y degradantes: Todas las personas

tienen el derecho a no ser sometidas a
torturas ni a penas o tratos crueles,
Inhumanos o degradantes, incluso por
razones relacionadas con la orientacion
sexual o la identidad de géenero.




1 Principio 18: Proteccion contra abusos meédicos

Ninguna persona sera obligada a someterse a ninguna
forma de tratamiento, procedimiento o examenes
medicos o psicologicos, ni a permanecer confinada en

un centro medico, con motivo de su orientacion sexual o
iIdentidad de género. Con independencia de cualquier
clasificacion que afirme lo contrario, la orientacion sexual
y la identidad de género de una persona no son, en si
mismas, condiciones médicas y no deberan ser tratadas,
curadas o suprimidas.




Declaracion de la ONU

1 En el 2008 ,sobre orientacion sexual e identidad
de género

1 La declaracion condena la violencia, acoso, la
discriminacion, exclusion, estigmatizacion y el
prejuicio basado en la orientacion sexual y la
identidad de genero

1 Condena los asesinatos y ejecuciones, tortura y
arrestos arbitrarios y la privacion de derechos
economicos, sociales y culturales




Ley de 26743
Ley nacional de identidad de géneroy
Ley 4238 CABA

Establecen las siguientes pautas frente a la indicacion

medica de tratamiento hormonal y/o quirdrgico:

La diferenciacion sexual, en principio, no representa ni
un estado patologico ni una urgencia quirargica, aunque
muchas veces podra ser una urgencia psicosocial. Cada
decision terapéutica que no esté fundamentada en

neutralizar un peligro grave e inminente para la vida y/o
la salud del nino debera ser sopesada profundamente y
merituada conforme los principios de autonomiay
autodeterminacion del paciente, entendiendo que la
Injerencia en la identidad e integridad sexual de un nifno
solo puede ser admitida —como principio- cuando es el
mismo paciente quien la consiente.



Cuatro son los principios fundamentales que
Interactdan y guian la toma de decisiones en
Pediatria:

a) El principio de mejor interes del nifo que esta representado
por aguellas decisiones que mejor protejan y garanticen sus
derechos, en particular, su dignidad, esto es el respeto y
reconocimiento gue merece por el solo hecho de ser persona.

b) El principio de razonabilidad: en lenguaje bioeético, el
adecuado balance riesgo-beneficios. Cuanto mas invasivas y/o
agresivas en la intimidad personal sean las terapeuticas

aconsejadas, mayor relevancia tendra la opinion del paciente
pediatrico y mas determinante sera a la hora de consentir o no
con las mismas.

c) El principio de proporcionalidad: la adecuada relacion entre la
indicacion meédica y el objetivo terapeutico fijado.

d) La gravedad de la decision: cuanto mas importante sea la
decision a tomar, entendiendo que la entidad de la decision
estara dada por la menor o mayor afectacion de los derechos
Individuales del paciente, y la posibilidad de limitar de forma
irreversible su propio proyecto de vida, mayor cuidado debera
tenerse a la hora de la indicacion médica.




El nino debe ser siempre informado, conforme su capacidad de
comprension y, a medida que demuestra madurez, intervenir en
el proceso de toma de decisiones. Siempre debe ser escuchado y
sus opiniones deben ser tenidas en cuenta.

Se debe explicar claramente a los padres, por un lado, la
indicacion medica, y por el otro, el marco legal que regula el
proceso de toma de decisiones en relacion a la adecuacion ylo

reasignacion de la identidad de género en un niflo. En este
sentido, la ley en andlisis introduce dos actos necesarios a los
fines de garantizar la identidad de género de un menor de edad:
la decision autonoma y la conformidad judicial.

Siempre que el nifo solicite ejercer su derecho a modificar su
identidad de genero, ya sea en su expresion de adecuacion y/o
de reasignacion, y/o manifieste su consentimiento frente a la
iIndicacion medica, cuente o no con el acuerdo de sus padres,
debera requerirse la conformidad judicial antes de realizar los
procedimientos medicos correspondientes.




La sola voluntad de uno o ambos padres no
resulta suficiente a la hora de brindar el
consentimiento informado para la realizacion

de este tipo de practicas.

Resulta idoneo considerar la posibilidad de
Intervencion del Comitée Hospitalario de Etica

en aquellos casos que puec
dilema o conflicto o no puec

consenso en cuanto a la Inc
mas idonea.

an resultar en un
a arribarse a un
Icacion médica




El Equipo Interdisciplinario

La tarea de acompafnamiento, contencion, orientacion y
seguimiento.

Interdisciplina: Endocrinologia, Cirugia, Urologia,
Ginecologia, Laboratorio de Biologia Molecular y Cultivo
Celular de Endocrinologia, Anatomopatologia y Salud
Mental.

Desde la llegada de un nuevo paciente a quien (luego
de un trabajo minucioso) se le devolvera un diagnostico
y una recomendacion.

Hasta el seguimiento durante su ninez y adolescencia.

Comité de DSD , creado en el 2014

Lo integran : endocrinologia, urologia, cirugia, salud mental
servicio social , adolescencia, juridicos, ética




