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INTRODUCCION

Esta guia recupera la experiencia de Bruajula Intersexual
producto de la interaccion cotidiana durante casi nueve anos con
personas adultas con Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC),
asi como con nifias y nifos, y madres y padres de familia, también
se nutre del contacto con especialistas del campo médico que
atienden a personas con HSC.

Brdjula Intersexual es un colectivo fundado en 2013 por Laura
Inter, quien es una mujer con HSC. El trabajo de nuestro grupo
tiene sede en Meéxico aunque la comunidad que hemos
contribuido a conformar incluye a personas, activistas y familiares
gue se encuentran ubicadas también en otros paises como Costa
Rica, El Salvador, Republica Dominicana, Honduras, Argentina, Chile,
Colombia, Peru, Panama, Guatemala, Ecuador, Bolivia, Venezuels,
Brasil y Espania.

El presente documento tiene el objetivo de continuar con la tarea
de difundir e informar sobre todo lo relacionado con las diversas
variaciones congénitas de las caracteristicas sexuales, y Ia
HSC es la causa mas frecuente de estas variaciones.

En mayo de 2014, desde Brujula Intersexual abrimos un grupo de
apoyo en linea para personas adultas con HSC y familiares,
actualmente este grupo cuenta con mas de 700 integrantes, que
en su mayoria son mujeres adultas y madres de nifias con HSC. Mas
de ocho afos de estrecha convivencia, de escuchar y dialogar con
una enorme cantidad de personas que enfrentan diversas
situaciones nos llevo a clarificar las preguntas que se presentan con
mayor frecuencia: ¢en qué consiste la HSC?, ;cuales son los
tipos de HSC que existen?, ;a qué se enfrenta una madre o un
padre que acaba de tener un bebé con HSC?, ;cual es el
tratamiento?



Asi, escribimos esta Guia para disponer de una herramienta gue
nos permita brindar respuestas a las familias y a las personas
adultas con HSC. Suele suceder que las consultas medicas son
breves, a veces no da tiempo de exponer las preguntas o incluso
debido a la angustia no se alcanzan a estructurar las ideas. Hemos
aprendido que lo mas recomendable es contar con un material
escrito que permita una consulta reiterada de la informacion, es
importante contar con ese material de manera escrita porque
familiarizarse con tanta informacion lleva tiempo. Esta Guia te
permitira regresar a consultar tantas veces como sea
necesario, en diferentes momentos y a tu ritmo, recomendamaos
gue leas lo que te sirva las veces gue sea necesario, quiza lo que
agul encuentres también te permitira abrir el didlogo en los
consultorios medicos con las y los especialistas. Lo mas importante
gque queremos transmitirte es que las personas con HSC
atravesamos situaciones singulares y con frecuencia complicadas e
incluso dificiles, pero la gran mayoria hemos encontrado nuestro
propio camino a una vida plena y satisfactoria. Debes saber
gue cuentas con una comunidad de personas con HSC y sus
familias, no estas sola, no estas solo, estamos aqui como una
Brajula gue te ayudara a encontrar tu camino.



1. ¢Quée es la Hiperplasia Suprarrenal
Congeénita?

La Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC) comprende un grupo
de condiciones heredadas por medio del material genético de
ambos progenitores, sin embargo, las combinaciones de genes
no siempre dan como resultado que todas 0 todos los
descendientes en una misma familia tengan HSC.

La HSC es el resultado de la baja produccion de una de las cinco
enzimas que se requieren para la fabricacion de cortisol en la
corteza de las glandulas suprarrenales. En el 95% de los casos
se debe a la baja produccion y/o actividad de la enzima 21 -
hidroxilasa (21-OH), o que compromete la produccion
(biosintesis) del cortisol y la aldosterona en mayor o menor
grado. Esto causa que se eleven y acumulen otras sustancias que
el cuerpo necesita para la fabricacion de cortisol y aldosterona,
como la 17-Hidroxiprogesterona (17-OHP) y |a testosterona
(que es un androgeno adrenal). Esto sucede al estimularse las
vias de produccion de las demas hormonas que producen las
glandulas suprarrenales.



CLAVE UNO: Aprende el vocabulario basico

Existe un codigo médico que con frecuencia resulta dificil de descifrar, te
ayudara comprender los siguiente conceptos.

Glandulas Suprarrenales

Las glandulas suprarrenales, son dos pequefias glandulas localizadas
una arriba de cada rifion, parte de su funcion es producir algunas
hormonas. Las hormonas son sustancias quimicas que el cuerpo
produce para comunicarse y poder regular las funciones del organismo
de la persona. Las hormonas principales que producen las glandulas
suprarrenales son: la adrenalina, el cortisol, la aldosterona y un poco de
testosterona. En la fabricacion de las hormonas de la corteza
suprarrenal todo inicia con el colesterol y comparte algunos pasos en |a
fabricacion final de cada hormona.

Adrenalina
Se produce en la médula de las glandulas suprarrenales, que es la parte
interna. Sirve para mantener la presion arterial, acelerar el ritmo
cardiaco, y en el sistema nervioso, tambiéen facilita las respuestas de
movilidad, atencion, reflejos y resistencia. En el caso de la HSC no se
afecta la produccion de adrenaling, ni tampoco se acumula.

Cortisol
El cortisol es una hormona que, entre otras funciones ayuda a
responder ante situaciones de estres fisico o psicologico, también tiene
efectos sobre la inflamacion, las defensas, regula la presion arterial, el
crecimiento y el metabolismo. Se produce a partir del colesterol,
después de algunos pasos bioguimicos. A partir del cortisol, la glandula
suprarrenal fabrica la cortisona.

La falta de cortisol conlleva a ciertas manifestaciones y cambios en el
cuerpo, asi mismo, el exceso en la fabricacion de cortisol o la ingesta
excesiva del mismo, producen manifestaciones y cambios en el cuerpo,
l0 que veremos mas adelante. En el caso de la HSC, esas posibles
manifestaciones y cambios se derivan de la reduccion o ausencia del
cortisol disponible.



Aldosterona
La aldosterona es una hormona esteroidea elaborada por la corteza
suprarrenal —la capa exterior— de la glandula suprarrenal. Ayuda a
controlar el equilibrio del agua vy las sales en el rifidn, al mantener sodio
en el interior del cuerpo vy liberar el potasio del cuerpo. Cuando no se
cuenta con la suficiente aldosterona, el cuerpo no puede retener el
sodio —la sal— y mantener la presion arterial, ni el control de liquidos,
lo cual tambien facilita la acumulacion de potasio. Por otro lado,
demasiada aldosterona puede causar hipertension y acumulacion de

iquido en los tejidos corporales. La aldosterona es un tipo de hormona
mineralocorticoide.

Testosterona

La testosterona es una hormona que pertenece al grupo de los
androgenos, v la producen tanto los testiculos como los ovarios. Las
glandulas suprarrenales también producen pequefas cantidades de
esta hormona. La testosterona influye, entre otras cosas, en el
desarrollo genital y la aparicion de algunas caracteristicas sexuales
secundarias como cambios en la voz, incremento de la masa
muscular y crecimiento del vello corporal. En la HSC —ante la falta de
cortisol— el cuerpo produce una hormona que estimula a la glandula
suprarrenal a trabajar mas (ACTH), y los precursores acumulados
para producir cortisol facilitan que se produzca mas testosterona.



2. ¢Cuales son los tipos de Hiperplasia
Suprarrenal Congénita que existen?

HSC clasica

En el caso de bebés con cromosomas XX, la HSC clasica suele
detectarse al momento de nacer, debido a que es frecuente la
presencia de diferencias genitales o “genitales ambiguos”. Esas
diferencias genitales generalmente incluyen un clitoris mas grande
de |o considerado “aceptable para una mujer”, y un solo orificio —
lamado urogenital— en el que desembocan la uretra y el conducto
vaginal.

La causa de las diferencias genitales en bebés con HSC y
cromosomas XX, es el aumento en la produccion de testosterona.

Todos los fetos, tengan cromosomas XX o XY, en algun momento de
la gestacion tienen las mismas formas genitales, mas similares a las
tipicamente femeninas. Cuando un feto es expuesto a niveles
considerados “pajos” de testosterona se queda con formas
genitales tipicamente femeninas; en cambio, si el feto es expuesto a
niveles considerados “altos” o suficientes de testosterona sus
genitales iran tomando —por decirlo de alguna manera— una
apariencia tipicamente masculina [1]. Cuando este proceso se
gueda en un estado intermedio, los médicos hablan de “genitales
ambiguos”. En el caso de bebés con HSC clasica y cromosomas
XY, el aumento en el nivel de testosterona no causa diferencias
genitales o genitales “ambiguos”’, por lo que nacen con genitales
tipicamente masculinos, en algunas ocasiones, el pene puede
parecer mas grande de |lo usual y puede ser que haya pigmentacion
en el escroto.



Entiende la relacion entre
formas genitales y asignacion sexual

Las diferencias genitales nunca deben ser vistas como una
“malformacion”, porque la forma y el tamafno que tienen los
genitales es parte de un proceso de diferenciacion y desarrollo
gque depende de los niveles de testosterona presentes en el
ambiente gestacional.

Las formas genitales varian en todas las personas, mira los
rostros, las manos, la altura, el color de la piel, te sera muy dificil
encontrar dos cuerpos idénticos. Sin embargo, las formas
genitales al nacimiento son el parametro que utilizamos para
asignar el sexo a un nuevo bebé: niNa o niNo. Esto es asi porque
suponemos una relacion lineal entre el sexo que asignamos al
nacimiento y la identidad de género gue asume una persona en
su edad adulta. También suponemos que las formas genitales
informan acerca del interior del cuerpo: tiene ovarios y utero o
tiene testiculos y producira espermatozoides. Lo que las
variaciones en las caracteristicas sexuales nos muestran es que
esto no es una regla general, aungque la mayoria de las personas
conservaran su asignacion sexual de nacimiento y aunque la
mayoria de los cuerpos pueden clasificarse como hombres o
mujeres tipicas, no hay una relacion lineal, irrevocable, ni
natural que garantice cOmo cada quien asumira su sexualidad
en la edad adulta, o si su cuerpo tendra potencialidad
reproductiva, si le interesara o no tener hijos o con quién le
gustara hacer pareja.
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Tipos de HSC clasica
La HSC clasica puede ser perdedora de sal o no perdedora
de sal.

| a HSC clasica perdedora de sal, se da cuando ademas de la
falta de cortisol, tambien existe baja produccion de una
normona llamada aldosterona.

La aldosterona es una hormona gue también es producida por
las glandulas suprarrenales, sirve, entre otras funciones, para
mantener un nivel adecuado de sodio y de potasio en el cuerpo.

El sodio y el potasio son minerales que ayudan a conservar un
nivel saludable de liquidos en el cuerpo, y también ayudan a que
el sistema nervioso funcione adecuadamente.

La HSC clasica no perdedora de sal, también se denomina en
algunas guias meédicas HSC clasica “virilizante”. Este tipo de
HSC se puede identificar en diferentes momentos de la vida: al
nacimiento, en la nifez, en la adolescencia e incluso en la edad
adulta. Es frecuente que las personas con este tipo de HSC —
que tienen cromosomas XX— presenten variaciones en las
formas genitales al nacer. Todas las personas con este tipo de
HSC tienen el siguiente patron hormonal: la testosteronay la 17-
OHP en niveles considerados altos, niveles bajos de cortisol v,
aldosterona en un nivel adecuado.



CLAVE TRES: La crisis suprarrenal requiere

atencion medica rapida

Al tener un nivel bajo de aldosterona una persona pierde
facilmente “sal” por la orina, el sudor o el llanto, y esto hace que
se deshidrate faciimente, que sienta fatiga, debilidad muscular,
gue tenga presion arterial baja o sufra vomitos y diarrea. Estos
sintomas estan asociados a lo que se conoce como “crisis
suprarrenal”. Algunas causas de crisis suprarrenal son la fiebre
mayor a 38.5°C, las cirugias, los traumatismos —como golpes
serios, guemaduras graves, fracturas— de moderados a severos.

En caso de que la persona presente una crisis suprarrenal, que
incluya deshidratacion, vomitos o diarrea, sera necesario hablar
con el endocrindlogo y administrar los medicamentos mediante
inyeccion idealmente intravenosa. Si no se cuenta con el
medicamento inyectable, puede ser necesario llevar a la persona al
hospital para que lo apliguen. Una crisis suprarrenal requiere
atencion médica rapida para evitar complicaciones graves.

HSC no clasica o tardia

Este tipo de H5C no se detecta al momento de nacer, sino mas
tarde en la vida, ya que no existe la presencia de diferencias
genitales y tampoco existe pérdida de sal.

Puede detectarse por presencia de *“pubertad precoz”, por
amenorrea primaria —es decir ausencia de la primera
menstruacion—, por ciclos menstruales irregulares, por
infertilidad, entre otros.

11



Sera de gran utilidad
entender queée significan estos términos
relacionados con la menstruacion y la

fertilidad.

Tanto en la HSC clasica como en la tardia, el aumento en el nivel
de testosterona causa que tanto nifas y niNos, puedan presentar
lo que llaman “pubertad precoz’, lo que quiere decir que los
cambios asociados con la pubertad —crecimiento de vello en
genitales y axilas, olor corporal, desarrollo genital, cambio de voz,
acné, etcétera— comienzan a aparecer a edades mucho mas
tempranas gque en la mayoria de las nifas y los nifios. También es
comun gue la niNa o el niNo crezca demasiado rapido y luego de
pronto deje de crecer, comunmente queda en una estatura
considerada demasiado baja si se le compara con la estatura de
otros miembros de su familia biologica.

Este término hace referencia a la ausencia de menstruacion en
una persona de 15 afos o mas. Usualmente esto esta relacionado
a variaciones en |os niveles hormonales.

En el caso de la HSC, el aumento en el nivel de testosterona,
puede influir en los ciclos menstruales, en algunas ocasiones
causa ausencia total de menstruacion (amenorrea primaria) y en
otras, ciclos menstruales irregulares. Aungque también se dan
Casos gue presentan ciclos menstruales regulares, pese a tener
altos niveles de testosterona asociados a HSC.

12



13



14

3. ¢Cual es el tratamiento de la
Hiperplasia Suprarrenal Congeénita?

El tratamiento de la HSC unicamente debe estar destinado a
preservar y atender la salud de la persona. El tratamiento
médico depende del tipo de HSC, de los resultados de los
estudios de laboratorio que se realicen y del estado general de
salud.

Tratamiento de HSC clasica no perdedora de sal y HSC
tardia

Estos dos tipos de HSC no ponen en peligro la vida, en nuestra
experiencia existen personas adultas que cuentan con cualquiera
de estos dos tipos de HSC que nunca recibieron medicamentos
y que ellas mismas consideran que su vida es saludable,
aunque puedan tener manifestaciones corporales asociadas a
HSC como pueden ser: pigmentacion en la piel, distribucion de
vello corporal, estatura baja, amenorrea o ciclos menstruales
irregulares.

El tratamiento meédico tiene el objetivo de evitar la “pubertad
precoz” y, por |lo tanto, que la persona deje de crecer a una
edad muy temprana. Se administran medicamentos con un
efecto similar al cortisol, generalmente en forma de tabletas. El
medicamento puede ser prednisona o hidrocortisona, aunque
existen mas tipos de medicamentos sustitutos de cortisol y no
todos son en forma de tabletas, también se encuentra en
solucion inyectable y en gotas.



Es importante que la dosis de cortisona administrada sea la mas
baja posible, esto quiere decir que Unicamente se debe dar la
cantidad necesaria para que el cuerpo logre una condiciéon
saludable y sin complicaciones. No es correcto aumentar la
dosis por razones ajenas a la salud fisica de la persona, porgue
son medicamentos delicados que pueden tener efectos
secundarios daninos en |la salud. Uno de esos efectos es que el
cuerpo puede manifestar una especie de dependencia a dosis
altas de cortisona, esto se expresa en el cuerpo como si éste se
acostumbrara a recibir dosis altas de cortisona, con lo cual
continua presentando las mismas manifestaciones corporales y
bioguimicas que se presentarian en ausencia de medicamentos.
Fsa aparente falta de respuesta corporal puede producir
confusion y llevar a que los médicos receten dosis cada vez mas
altas de medicamento o cambien el medicamento por aparente
falta de respuesta. Lo ideal en ese caso es iniciar una terapia
supervisada de reduccion gradual de la dosis, que debera
acompanarse de examenes de laboratorio.

Nuestra experiencia indica que algunas veces el tratamiento
meédico consiste en aumentar la dosis de cortisona solo para
impedir que el cuerpo o los genitales de la persona se “virilicen”,
por ejemplo, para evitar que el clitoris aumente de tamafio ©
para reducir el vello corporal. Es decir, el tratamiento se
proporciona principalmente con un objetivo “estético” —para
‘corregir” las formas genitales— y no esta motivado
unicamente con el interés de preservar el estado de salud.

A largo plazo, altas dosis de cortisona pueden tener efectos

graves en la salud de la persona, como: hinchazon del cuerpo,
alteraciones en la piel, diabetes, presion arterial alta,
osteoporosis, trastornos estomacales e intestinales, infecciones
mas frecuentes, aumento en el riesgo de cataratas en los 0jos e
incremento en la presion intraocular y otras dificultades en la
Vision.
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El uso prolongado de cortisona puede afectar el
metabolismo de los lipidos del organismo: aumento en los
triglicéridos, en el colesterol “malo” y disminucion del colesterol
‘bueno”, también puede causar problemas cardiacos o
hepaticos, como higado graso. Desde nuestra experiencia estos
problemas no son informados comunmente a las madres y a los
padres, principalmente porque esas repercusiones pueden
tardar anos en aparecer.

Una de las principales dificultades que enfrentan las personas
con HSC es que a lo largo de su vida —en la atencion vy el
seguimiento de su estado de salud— participan varios médicos
de distintas instituciones de salud, y esto dificulta que los
equipos médicos de hospitales pediatricos conozcan las
repercusiones que en la edad adulta tienen los tratamientos que
recomendaron en la infancia.

CLAVE CINCO: Sindrome de Cushing

Cuando la dosis de cortisona es demasiado alta y se
administra por un tiempo prolongado, puede provocar
Sindrome de Cushing, que es cuando el cuerpo se ve expuesto a
mas cortisona de la gue necesita para estar saludable. Es
importante que las madres y padres conozcan los sintomas de
este sindrome, y asi puedan identificar cuando su hija o su hijo
esta sobre-medicado. Algunos de los principales sintomas de|
Sindrome de Cushing son: aumento rapido de peso, hinchazéon del
cuerpo, estrias, acumulacion de grasa en la parte superior de la
espalda, acné, asi como, elevacion de sodio, elevacion de glucosa y
reduccion de potasio.
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Por todo lo mencionado, no es adecuado ni ético aumentar la
dosis de medicamento tomando como parametro de salud solo
gue los genitales luzcan de cierta forma (es decir por razones
‘estéticas’), tampoco es adecuado aumentar la dosis de
medicamento solo porgue el meédico considera que la persona
debe menstruar de manera regular, menos aun cuando el uso a
largo plazo o la sobre-medicacion pueden tener consecuencias
tan graves en la salud fisica de |a persona.

En la edad adulta la persona puede expresar su deseo de
comenzar con su menstruacion o estar interesada en regularizar
su ciclo menstrual o busca quedar embarazada. En estos casos el
medico deberia realizar estudios clinicos y puede recomendar
aumentar la dosis de cortisona cuando considere que es
necesario para que se cumplan los objetivos que la persona
ha expresado. Solo es adecuado aumentarlo, una vez que a la
persona se le han informado los efectos secundarios gue se
pueden presentar al subir las dosis de medicamento.

Tratamiento: HSC clasica perdedora de sal

Ademas del tratamiento antes mencionado, las personas
perdedoras de sal, como se comentd anteriormente, no
producen lo suficiente de una hormona llamada aldosterona,
gue ayuda a mantener un nivel adecuado de sodio y de potasio
en el cuerpo.

Por lo tanto, un bebé que nace con este tipo de HSC necesita
atencion médica y tratamiento inmediato, de |o contrario se
puede deshidratar rapidamente y su vida puede estar en riesgo.
Es importante mencionar que no siempre estos sintomas se
presentan inmediatamente después del nacimiento, en la
mayoria de las ocasiones se presentan hasta 3 o 4 dias
después de nacer [2].
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Para controlar la pérdida de sal, ademas de cortisona —
prednisona o hidrocortisona— se debe administrar de
manera inmediata otro medicamento llamado fludrocortisona,
el cual cumple la funcion de mantener un nivel adecuado de
sodio y de potasio en el cuerpo. Tambiéen se recomienda que las
personas consuman mas sal en sus alimentos, y tomen
bebidas con electrolitos cuando hace mucho calor, cuando
realizan alguna actividad fisica demandante, y cuando viven
estrés fisico o psicologico extraordinario.

Sila persona con HSC es tratada con una dosis correcta de
medicamento, puede crecer adecuadamente y llevar una vida
como cualquier otra persona.

CLAVE SEIS: ¢Por qué un bebe nace con
HSC?

En alrededor del 95% de los casos, |a HSC es causada por una
mutacion en el gen CYP21A2, localizado en el cromosoma 6p21.3,
gue codifica para una enzima que controla la sintesis de cortisol y
de aldosterona.

Un bebé solo puede nacer con HSC cuando ambos padres son
portadores de ese gen. Si solo uno de los padres es portador, el
Depbé no nacera con HSC, y solo portara el gen. Asi que si tu
pepé nacid con HSC, es un hecho que ambos progenitores son
portadores del gen. Es importante mencionar que, aungue ambos
porten el gen, esto no siempre da como resultado que todas o
todos |os descendientes de esa pareja nazcan con HSC.

18



Las personas que portan el gen que produce la HSC, no
necesariamente tienen HSC. Todas las personas somos portadoras
de una gran variedad de genes y no todos se manifiestan. Si
quieres saber si portas el gen que produce la HSC, puedes asistir
con un especialista en genética, para solicitar un estudio de
sangre que determine si eres o no portador.
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4. Soy madre o soy padre de un
bebé con HSC: ;qué puedo esperar?

El nacimiento

Antes del nacimiento la mayoria de los embarazos cursan de |a
misma forma en madres de bebés con o sin HSC. Al igual que
cualquier bebé, un bebé con HSC puede nacer por parto o por
cesarea, y el nacimiento puede ocurrir en casa o en el hospital. Si
tu bebé nace en un hospital es probable que se realice de rutina
una prueba que se llama tamiz metabolico neonatal. Existe
una gran variabilidad en el tipo y el numero de condiciones que
estas pruebas detectan, eso depende del lugar del nacimiento y
de las metodologias empleadas, y también de las posibilidades
economicas que la familia tenga para pagar un estudio
especializado, si es que no se proporciona en el hospital de
manera gratuita [3]. Esto produce que desde un inicio exista una
gran inequidad en las oportunidades de atencion médica que
tienen las y los bebés con HSC.

En el caso de México, desde el aiio 2011 la Ley General de Salud
obliga a que se incluya la HSC [4] en el tamiz ampliado que se le
realiza a todo bebé nacido en las instituciones publicas de salug,
por lo que si tu bebé nacido a partir de 2011 dentro de ese
sistema de salud, es probable que se conozca si tiene o no HSC.
En la actualidad las politicas publicas que rigen el tamizaje de
recien nacidos en Mexico son inciertas, por lo gue no conocemaos
con precision si la HSC es incorporada en el tamiz basico.



Si tu bebé nace con genitales tipicamente masculinos, al
momento de nacer no hay forma de que los médicos puedan
anticipar si tiene o no HSC, a menos de que existan sospechas
debido a que otras personas en la familia tienen HSC, en ese
caso los médicos recomendaran realizar los examenes
pertinentes. En el caso de que tu bebé tenga HSC perdedora de
sal, si se percatarian porque presentaria los sintomas antes
mencionados: deshidratacion, vomito, diarrea, pérdida de peso,
falta de apetito, entre otros. Si quienes |le atienden cuentan con
la informacion suficiente y han tratado casos de bebés con HSC
clasica perdedora de sal, esos sintomas por si solos les llevarian
a sospechar y a continuacion realizarian los examenes
pertinentes para confirmarlo. Una vez confirmado, y de acuerdo
con los resultados de los examenes médicos, le comenzaran a
dar un tratamiento con cortisona —prednisona o hidrocortisona
— y fludrocortisona.

Si tu bebé nace con diferencias genitales o genitales
“ambiguos” es comun que en un inicio exista confusion.
Puede ser que los medicos te informen inmediatamente gue no
estan seguros del sexo del bebé, o incluso puede ser que ellos
MIiSMOSs ignoren que existen bebés que pueden nacer con estas
variaciones corporales. Es frecuente gue quienes te informen no
sepan como hacerlo, 0 puede que nadie te informe sobre las
formas genitales hasta que tu preguntes. En nuestra experiencia,
la confusion e incertidumbre a veces es tanta que incluso
repercute en una restriccion para que las madres vean a su bebé
inmediatamente.
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Dado que la HSC no es la Gnica causa por la que un bebé nace
con diferencias genitales, es comun que se les refiera con un
endocrindlogo y un genetista. En el caso del sistema de salud
publico, si los examenes confirman la HSC, tu bebeé sera referido
al tercer nivel de atencion médica —esto es al hospital
central de alta especialidad segun la zona del pais en donde vivas
—, en ese hospital lo comun es gque sea atendido por un equipo
meédico comandado por endocrindlogos, pero gue ademas
incluye a especialistas en genética, urologia, cirugia, psicologia,
imagenologia, entre otros. La forma de trabajo de ese equipo
medico suele ser denominada clinica de intersexo, aunque
quiza las madres y los padres no escuchen nunca esta
denominacion, sino Unicamente les refieran a distintos
departamentos de especialidad dentro del hospital.

CLAVE SIETE: ¢A qué se le denomina
genitales “ambiguos"?

Los médicos usan las palabras genitales “ambiguos” cuando al
nacimiento no estan seguros de si las formas genitales
corresponden a las de una nifla 0 a las de un nino.

En contextos médicos especializados la observacion de los
genitales se ha realizado cada vez con mayor detenimiento, esto
incluye a pediatras, pero también a parteras. En las clinicas de
intersexo, la valoracion de la apariencia genital se realiza de
acuerdo a la Escala de Prader. Con frecuencia acompafna a la
escala una serie de dibujos como |os siguientes:

A A A A A
I 11 I11 IV Vv
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La apariencia genital de la mujer corresponderia al valor |, la del
hombre al valor V. Segun esa escala, los valores intermedios —II, Il
v IV— indicarian la presencia de genitales “ambiguos”.

Como parte de la atencion médica especializada se le indicaran
varios examenes de sangre a tu bebeé, uno para ver sus
cromosomas, llamado cariotipo, y —si los medicos saben sobre
HSC— comunmente realizaran de manera urgente otros
examenes médicos para descartar que tu bebé tenga HSC clasica
perdedora de sal, la cual si no se detecta y trata puede poner en
riesgo la vida.

En caso de HSC, si el estudio de cariotipo identifica una formula
cromosomica con resultado XX, puede ser que te recomienden
registrar a tu bebé como nifia independientemente de las formas
genitales que tenga. En nuestra experiencia es completamente
adecuado gue todo bebe cuente con un registro oficial de
nacimiento, incluso cuando hay duda de qué sexo asignar.
Debes considerar que en la actualidad es cada vez mas sencillo
acceder a la modificacion del registro oficial de identidad sexo-
genérica asignada al nacimiento, por supuesto esto depende del
lugar en donde vivas y de la edad que se tenga al momento de
solicitar el tramite. Sin embargo, en el caso de bebés con HSC el
cambio de asignacion sexo-genérica en el acta de nacimiento
suele ser mas sencillo si se acompana de una constancia médica
gue indigue y explique el caso.

Otros estudios diran si tu bebeé tiene HSC clasica perdedora de
sal 0 no perdedora de sal. De acuerdo con los resultados, el
endocrindlogo indicara la dosis y el tratamiento: si tu bebé tiene
HSC clasica perdedora de sal, el tratamiento sera cortisona —
prednisona o hidrocortisona— vy fludrocortisona; si tu bebeé tiene
HSC clasica no perdedora de sal, el tratamiento solo incluira
cortisona  —prednisona,  hidrocortisona— 0o farmacos
equivalentes disponibles en tu region.
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CLAVE OCHO: ¢Es mejor la prednisona o la
hidrocortisona?

En general, la hidrocortisona es mejor medicamento, es mas
facilmente asimilado por el cuerpo y tiene menos efectos
secundarios, pero es un medicamento que comunmente es
costoso y dificil de encontrar. Por ese motivo muchos
endocrindlogos prefieren recetar prednisona, dado gque es un
medicamento mucho mas econémico y relativamente comun.
Hay otras opciones de medicamento que son deflazacort vy
dexametasona.

El decidir qué medicamento es mejor para la situacion particular
de un bebé es complicado, porque depende de qué tan facil sea
de encontrar en tu pais, su costo, y la situacion econémica de tu
familia.



5. ¢Que estudios tengo que
realizar a mi hija o hijo con HSC?

Al momento del nacimiento se puede presentar la sospecha de
HSC. Esto puede ocurrir porque se identificO HSC en el tamiz
metabolico neonatal, o porque se presenta un cuadro clinico que
sugiere la presencia de HSC, o porque existen antecedentes
familiares de HSC. En el caso de sospecha de HSC se realizaran
los siguientes estudios:

e Geneéticos: cariotipo (es un examen Cromosomico) y en
algunos casos deteccion del gen CYP21A2

e Bioquimicos: sodio, potasio y glucosa

e Hormonales: 17/-Hidroxiprogesterona (17 HPQO), cortisol
matutino en sangre, testosterona, hormona
adrenocorticotropa (ACTH), androstendiona y en algunos
Casos la prueba de estimulacion con ACTH

Para evitar sobredosificacion de medicamentos, el
seguimiento y ajuste de dosis se puede realizar cada 3 a 6 seis
meses. Para el seguimiento es recomendable realizar los
siguientes estudios de sangre:

e Quimica sanguinea que contenga determinacion de
glucosa, triglicéridos, colesterol total, creatinina, sodio,
potasio y calcio

e Biometria hematica

e 17-HPO, androstendiona y testosterona

25



26

Ademas, cada afo a partir de los dos anos de edad e deben
realizar una radiografia de la mano para determinar su “edad
0sea”, esto es para conocer si la edad de sus huesos es igual o
mayor a su edad biologica. Es decir, sirve para revisar que su
crecimiento sea adecuado a su edad, y que no se detenga el
crecimiento de manera prematura y de esta forma se logre
alcanzar la estatura esperada.

En el caso de la HSC clasica perdedora de sal, se recomienda
realizar los estudios mencionados teniendo en cuenta que el
periodo no debe ser mayor a 6 meses. En caso de sintomas de
crisis suprarrenal, diarreas, vomito, presion arterial baja, se
puede realizar un examen para determinar en cualquier
momento sodio, potasio y glucosa, sin tener que esperar el
periodo de seis meses indicado para esos examenes.



6. ¢El tratamiento para HSC es de
por vida?

Esta es una pregunta complicada de responder, ya que cada
persona es distinta y la HSC no repercute de igual manera en
todas las personas.

En la HSC clasica perdedora de sal, en general podriamos
decir que si, que para la mayoria de las personas el tratamiento
es de por vida. Aunque conocemos tres casos en los que
personas adultas han logrado, con acompafiamiento médico,
reducir la dosis de medicamento a una muy baja, o incluso, muy
poco a poco dejar completamente los medicamentos. Y
tratarse unicamente con medicinas no alopatas —también
denominadas medicinas alternativas—, ademas de incrementar
Su consumo de sal, cuidar su alimentacion y llevar un estilo de
vida saludable. Hasta ahora una de esas personas lleva mas de
cuatro afios sin tomar medicamento, ella comenta que su salud
ha mejorado mucho y esta estable.

Queremos hacer hincapié en que las personas antes
mencionadas, son personas adultas que por motivos
personales, y bajo su propia responsabilidad, decidieron
dejar la medicacion. No contamos con los elementos
suficientes para recomendar que las personas con HSC clasica
perdedora de sal dejen de tomar sus medicamentos. Tambien
sabemos de personas perdedoras de sal, que dejaron sus
medicamentos y tuvieron problemas graves de salud
relacionados a la pérdida de sal por lo cual decidieron volver a
tomarlos.
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En la HSC clasica no perdedora de sal y la HSC no clasica o
tardia, sabemos de personas gue nunca tomaron
medicamentos y cuentan con buena salud fisica. Tambien
sabemos de personas que tomaron medicamento durante su
infancia y adolescencia, pero lo abandonaron en la edad adulta
por decision propia, y reportan que no tuvieron ningun
problema de salud, y en algunos casos su salud mejoro. Sin
embargo, la prednisona e hidrocortisona no deben suspenderse
subitamente porque el cuerpo se ha adaptado a las dosis altas.
La mayoria de las personas adultas que decidieron dejar el
medicamento, tuvieron que dejarlo paulatinamente y casi
todas lo hicieron con acompafiamiento medico.

Hablando de las personas no perdedoras de sal, existen
consecuencias si deciden seguir con el tratamiento, y si deciden
abandonarlo.

Las consecuencias de tomar un tratamiento a largo plazo con
corticoides  —prednisona, hidrocortisona, dexametasona,
etcétera— pueden ser consultadas en la seccion “Tratamiento de
la Hiperplasia Suprarrenal Congénita”. Sin embargo, ademas de
las consecuencias adversas en la salud mencionadas en dicha
seccion sobre el uso de corticoides a largo plazo, el tomar
cortisona también influye en la menstruacion, asi que al dejar de
tomarla es probable que la menstruacion se detenga o que los
ciclos menstruales se hagan irregulares. Como hemos dicho
arriba, cuando la persona suspende subitamente el
medicamento el cuerpo responde sintiendo fatiga, aumenta el
vello corporal, aparecen manchas en la piel —sobre todo en
axilas, encias, rodillas y codos— o0 puede que la piel se
obscurezca. NoO es un hecho que todas estas repercusiones
aparezcan, algunas personas solo experimentan un aumento del
vello corporal, otras ninguna de las situaciones mencionadas.



Algunas otras personas informan gue existen consecuencias
positivas en su salud al abandonar los medicamentos,
principalmente refieren alivio al sentir que ya no estan expuestas
a los numerosos y graves efectos secundarios descritos por su
uso prolongado, o que si ya estan afectadas y presentan
algunos de esos efectos, como la osteoporosis, pueden
detenerlos o evitar que progresen y con tratamiento adecuado
incluso pueden llegar a recuperarse.

En el caso de las personas no perdedoras de sal |a decision de
continuar o no con los medicamentos depende enteramente de
|0 que la persona quiera para su vida. Dadas las repercusiones
gue pueden existir, se debe estar consciente de lo que implica
tomar o no tomar la medicacion.

CLAVE NUEVE: Diferencias genitales y
cirugias

Las diferencias en las formas genitales o genitales “ambiguos” en
bebés con HSC y cromosomas XX es debida el aumento en el nivel
de testosterona. Esas diferencias son variables, no todos los
cuerpos con HSC presentan las mismas formas genitales. Algunas
veces los genitales incluyen un clitoris mas grande de o
considerado comun para una mujer y también un solo orificio —
lamado urogenital— en el que desembocan la uretra y el
conducto vaginal.

Las diferencias genitales no deberian ser consideradas en si
mismas un problema de salud. Aunque la HSC requiera de
atencion medica especifica, se debe diferenciar esa atencion que
puede ser necesaria, de las variaciones en las formas genitales que
en la gran mayoria de los casos no implican en si mismas un
problema de salud. Nuestra experiencia indica que las personas
con HSC pueden llevar una vida saludable y vivir una
sexualidad plena sin la necesidad de intervenciones
quirurgicas en sus genitales.
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En Brdjula Intersexual contamos con un grupo de apoyo
integrado por mas de 700 personas adultas con HSC vy
familiares de nifias y niflos con HSC —principalmente madres—,
por ese motivo conocemos a muchas personas adultas que
nacieron con variaciones genitales o genitales “ambiguos” que por
diversos motivos no fueron sometidas a cirugia genital en la
infancia. Hasta ahora hemos conocido solo a una persona que
presento problemas de salud, la gran mayoria de las personas con
HSC no han tenido problemas cuando conservan las formas
genitales con las que nacieron.
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7. ¢Es recomendable realizar
cirugias en genitales en el
periodo de infancia?

Los protocolos y las guias de atencion para la HSC vigentes,
suelen recomendar la realizacion de cirugias en genitales a
las que llaman “normalizadoras” o “feminizantes”. Estos
procedimientos quirdrgicos no se realizan porque la persona
tenga un problema de salud evidente en sus genitales, sino
porque se toma como parametro de salud que los genitales
luzcan de cierta forma. Decimos que esos tratamientos
persiguen un objetivo estético porqgue se realizan para que los
genitales tengan una apariencia mas tipicamente femenina.
Muchas veces se aluden razones sociales y no meédicas o de
salud, pensando que al realizar la cirugia se evitaran problemas
en las relaciones sociales, esto no es asi. Hayan sido 0 no
intervenidas quirdrgicamente, las personas adultas con HSC se
enfrentan por igual a situaciones de discriminacién o violencia
cuando en su entorno social se conoce su variacion corporal.
Hemos encontrado que las cirugias y tratamientos hormonales
destinados a modificar la apariencia corporal de la persona solo
generan mas problemas en su vida adulta, en particular
dificultan su destreza y confianza para establecer relaciones
sociales.

Dado que las cirugias en genitales se realizan en nifas y nifos e
incluso en bebés, en esa edad aun no es posible entender |0
gue esas intervenciones representan y por lo tanto no se puede
dar un consentimiento informado. En I[as narrativas
autobiograficas que hemos recopilado en Brujula Intersexual y
en otras que se han recopilado por diversas organizaciones de
todo el mundo, asi como los datos recabados por la Encuesta
Intersex 2020 [5] realizada en México —en la que participaron
personas adultas con HSC— revela que las cirugias no
resolvieron ningun problema social ni de discriminacion, pero
si generaron diversos problemas en |a salud fisica y mental de
las personas encuestadas.
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Segun la Guia de recomendaciones para la atencion de
Intersexualidad y Variacion de la Diferenciacion Sexual
contenida en el Protocolo para el acceso sin discriminacion a la
prestacion de servicios de atencion meédica de las personas LGBTTTIy
guias de atencion especificas (2020) [6] de la Secretaria de
Salud de México se debe limitar el uso de procedimientos
quirdrgicos a los casos donde se encuentre en riesgo la vida y/o
la funcionalidad de las personas:

e 3. No se recomienda llevar a cabo vaginoplastias en nifias, toda
vez que es necesario retrasar este tipo de procedimientos hasta
la adolescencia en que la persona puede haber alcanzado la
madurez y conciencia necesarias para solicitar y consentir
procedimientos de modificacion corporal permanente. (pag. 42)

Hemos encontrado que el equipo meéedico comunmente
justifica los procedimientos quirdrgicos en genitales diciendo a
las madres y a los padres que las cirugias si son médicamente
necesarias. Algunos de los argumentos que las familias refieren
les han dicho son: “de no realizar la cirugia podria haber
infecciones recurrentes u obstrucciones en el flujo menstrual o
vaginal”’. Desde nuestra experiencia con el grupo de apoyo para
personas HSC y sus familias, afirmamos que conocemos a
numerosas personas adultas que nacieron con HSC vy
diferencias genitales o genitales “ambiguos” y que no fueron
intervenidas quirdrgicamente. A la fecha s6lo conocemos a una
persona que presentd problemas relacionados con dolores
abdominales asociados a la retencion de la menstruacion por
blogueo en la salida. Todas las demas personas que
conocemos Yy conservan sus formas genitales intactas han
referido ausencia de infecciones recurrentes, de obstrucciones
en el flujo menstrual y/o vaginal o algun problema de salud
relacionado con sus formas genitales.



FEvidentemente, si la persona presenta alguna obstruccion o
problema de salud en sus genitales, al igual que sucede con
cualquier otra persona, [0 ideal es ir al medico y hacer lo
necesario para recuperar la salud. Desde nuestro punto de
vista los genitales de un bebé pueden variar en sus formas pero,
si estan sanos no existe una razon logica para
modificarlos, menos aun a una edad en la que no es capaz de
dar su consentimiento ni de entender las implicaciones de
estos procedimientos quirurgicos que tienen consecuencias
permanentes e irreversibles.

Recomendamos gue lo mejor es esperar a que la persona
Crezca con su cuerpo intacto, y que cuando sea mayor tome las
decisiones gue considere mejor para ella. Hay que recordar que
la cirugia es irreversible y gque solo a la persona pertenece la
decision de modificar su cuerpo de manera permanente si asi
|0 desea, con pleno conocimiento de las consecuencias que
estos procedimientos puedan tener en su vida y su salud.
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8. ¢Cuales son las cirugias que se
realizan en genitales de personas
con HSC?

Las guias meédicas de practica clinica de atencion a la HSC
suelen continuar incluyendo la recomendacion de modificar
las formas genitales de una bebé con HSC asignada al sexo
femenino cuando nace con diferencias genitales o genitales
‘ambiguos”’. Las cirugias que se realizan de rutina tienen el
objetivo de reducir el tamano del clitoris, separar la uretra vy el
canal vaginal, y/o agrandar la cavidad vaginal. La justificacion es
gue en un futuro, el cuerpo de esa niia pueda ser penetrado
al momento de tener relaciones sexuales heterosexuales. Esas
razones no son validas desde un punto de vista ético y no
siguen las recomendaciones de| sistema de derechos
humanos gue en algunos documentos globales han asentado la
postura de no intervencion quirdrgica a menos de que sea
solicitada por la persona [/7] [8] [9]. Como comentamos, las
intervenciones quirdrgicas no se realizan porque la bebé
tenga algun problema de salud asociado a sus formas
genitales, sino que persiguen un objetivo meramente “estético”
—entre comillas, porque hay que preguntar: ;quién decide qué es
indo 0 deseable y qué es tfeo o indeseable? —. El numero de
cirugias, y el tipo de cirugias, depende de muchos factores, pero
en la mayoria de los casos se realizan dos cirugias:

Comunmente se realizan varios tiempos quirdrgicos. En el
primero se realiza una reduccion de clitoris, la cirugia se
denomina clitoroplastia. Cuando se extirpa completamente el
clitoris la cirugia se llama clitoridectomia. Este tiempo quirdrgico
se hace antes de que la bebé tenga un ano de vida, y en algunos
estudios médicos se ha reportado que “la correccion quirdrgica
en etapas tempranas reduce la ansiedad de los padres” [10]. Esto
no favorece gue las madres y los padres se vinculen
sahamente con su bebé si éste presenta alguna variacion
genital.



En el segundo tiempo quirdrgico se realiza una vaginoplastia.
En esta cirugila comunmente se separa la uretra y la vagina, en
caso de gue se encuentren unidas en lo que se denomina
‘orificio urogenital”. Comunmente se realiza después de los
nueve anos, aungue sabemos de casos en los que se realiza a
una edad mucho mas temprana. Algunas veces, si el médico
considera que el canal vaginal es muy estrecho para ser
penetrado por un pene, puede hacer uso de otros tejidos del
cuerpo para alargarlo. Hasta ahora conocemos de dos “técnicas”

una es mediante un injerto de tejido intestinal, y la otra utilizando

tejido de la piel de la pierna o de la espalda.

Estas cirugias se realizan con el razonamiento de que el cuerpo
creado quirurgicamente con injertos de tejido de otras partes del
cuerpo —como el intestinal— haran a esa niNa “normal”. Sin
embargo, pensamos que lo normal es dejar los tejidos del
cuerpo de bebés y ninas donde pertenecen y no modificarlos
0 cambiarlos de lugar cuando no existe una razon médica

evidente.
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cCuales son las consecuencias de
las cirugias genitales?

Como se podran imaginar por la descripcion de estas cirugias, 10s
numerosos riesgos dependen de la o las cirugias que se
realicen. Entre las secuelas mas comunes podemos encontrar:
pérdida parcial o total de sensibilidad, cicatrices, dolor al
mantener relaciones sexuales, ardor, dolor o hipersensibilidad
por el roce en los genitales con las prendas de vestir, infecciones
vaginales y urinarias recurrentes, sangrado vaginal, abscesos de
pus dentro de la cavidad vaginal, diversos riesgos al someter a un
bebé, niNo o nifa pequefa a anestesia, entre otras.
Especificamente en el caso de haber utilizado tejido
intestinal |los problemas pueden ir desde problemas en Ia
digestion, infecciones, mal olor, flujo constante proveniente del
injerto de intestino, perforacion de los intestinos, adherencias
intestinales en el lugar donde se tomo el tejido intestinal, e incluso
problemas cronicos graves como necrosis de tejidos que podrian
llevar a la muerte de la persona. En el caso de tomar tejido
de la pierna o espalda para formar la cavidad o canal vaginal,
conocemos de casos de infecciones recurrentes y crecimiento de
vello dentro del orificio vaginal creado por la cirugia, gue generan

mal olor y dolor persistente.

Después de la vaginoplastia, sea que se haya utilizado otro
tejido para alargar el canal vaginal o no, los médicos comunmente
recomiendan la introduccion de dilatadores, que son tubos
de metal o plastico de diversos grosores y tamafios para
mantener abierto el orificio “vaginal” creado mediante cirugia. El
objetivo es preparar ese orificio para gue supuestamente en un
futuro esa nina experimente una sexualidad heterosexual
con penetracion vaginal. No se considera la brutalidad de
este procedimiento, el trauma que experimentara la nifia y no se
toma en cuenta que esa nifla, al crecer, podria tener otra
orientacion sexual o podria no estar interesada en esa practica
sexual. Como sabemos, o deberiamos saber, hay muchas mas

cosas en la sexualidad que solo la penetracion.



Estas dilataciones se pueden realizar bajo anestesia o sin
anestesia. Generalmente las dilataciones vaginales las realizan en
el hospital —medicos o enfermeras—, sin embargo, en muchos
Casos hemos encontrado que recomiendan a la madre o al
padre que sean ellos quienes realicen dicho procedimiento,
aludiendo a que de esa forma evitaran el constante traslado al
hospital. Desde nuestra experiencia, cuando las personas con
HSC llegan a la edad adulta, ellas recuerdan esas experiencias
infantiles como un trauma equiparable al de una violacion.
Cuando padres y madres participan de manera reiterada en la
introduccion de los dilatadores en el orificio vaginal se produce
DOCO a poco un deterioro de relacion de la madre o el padre con
su hija, esas dificultades en el vinculo afectivo persisten hasta la
edad adulta.

Cuando una persona es sometida a intervenciones quirdrgicas
en genitales, antes y despueés de las cirugias estara expuesta a
constantes revisiones en el area genital, muchas veces
levadas a cabo en presencia de varios meédicos o estudiantes
de medicina. Hemos encontrado gque es frecuente gue tomen
fotografias del cuerpo o del area genital sin el consentimiento
plenamente informado de la persona con HSC. Ademas, cuando
una persona ha sido intervenida, la dependencia a la institucion
médica se prolongara durante toda su vida porque en
muchos casos debera ser sometida a multiples cirugias para
reparar complicaciones e incluso errores de cirugias
anteriores.

Desde nuestra experiencia ese tipo de situaciones generan
traumas psicologicos graves, que van desde el rechazo a los
meédicos vy a los hospitales, hasta depresion, ansiedad, trastorno
de estres postraumatico, pensamientos o tendencias suicidas,
trauma psicolégico equiparable al de una violacion, problemas
graves para relacionarse intimamente con otras personas,
disociacion con el propio cuerpo, entre otros.
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Hiperplasia Suprarrenal
Congénita e intersexualidad

Intersexualidad es el téermino que utilizamos para englobar
diferentes corporalidades en las cuales una persona nace con
variaciones de las caracteristicas sexuales —es decir, nace
con variaciones en las formas genitales, en la composicion de las
gonadas, en los niveles hormonales o en los patrones
cromosomicos—. La HSC es |a causa mas frecuente de
variaciones en las caracteristicas sexuales, pero no es la unica. En
otras corporalidades intersexuales también se presentan
configuraciones que difieren del estandar masculino y femenino.
Por ejemplo, cuando existe una completa insensibilidad a los
androgenos la persona puede nacer con formas genitales
tipicamente femeninas, pero tener testiculos internos vy
cromosomas XY; en una composicion genética denominada de
‘mosaico” coexisten —en el cuerpo de una misma persona—
células con cromosomas XX y otras con cromosomas XY, O Ssus
cromosomas son XXY o X0. Esa variabilidad en la composicion
corporal de las caracteristicas sexuales es algo que no siempre se
hace evidente al momento de nacer. Algunas veces, las personas
no descubren que tienen una variacion intersexual, sino hasta la
etapa de pubertad cuando no se presentan los cambios corporales
esperados en una mujer tipica 0 en un hombre tipico. Como ya
revisamos con anterioridad, en el caso de una persona con HSC, al
nacer los genitales pueden tener un clitoris mas grande de lo
considerado “normal” y/o tener un conducto comun en donde
desemboca la uretra y la vagina. Entonces, lo que los cuerpos
intersexuales muestran es que no hay una sola composicion
sexual del cuerpo.



La nomenclatura meédica y las clasificaciones de estas
corporalidades que en un tiempo anterior fueron llamadas
estados intersexuales, hoy se clasifican en una categoria
lamada *“trastornos del desarrollo sexual”, que engloba
diversos “diagnosticos” o “sindromes”. Cuando en el afio 2006 se
Dropuso esa nueva nomenclatura y clasificacion, algunas de las
variaciones de las caracteristicas sexuales que anteriormente se
Clasificaban como estados intersexuales fueron excluidas y en
algunos centros meédicos te diran que la HSC no es una
forma de intersexualidad. En Brujula Intersexual consideramos
gue algunos cuerpos con HSC son una forma de intersexualidad
porque comparten la caracteristica de que no parecen encajar en
|0 que seria considerado un cuerpo tipicamente femenino 0 un
cuerpo tipicamente masculino. Ademas de esas caracteristicas, los
consideramos intersexuales porque comparten la experiencia
de haber sido sometidos a procedimientos médicos —cirugias
genitales y otros eventos traumaticos— relacionados con la
patologizacion que vive una persona gque posee un cuerpo que
presenta variaciones en sus caracteristicas sexuales. Los cuerpos
con HSC que consideramos intersexuales son aquellos que
cuentan con cromosomas XX, con variaciones en los niveles
hormonales —niveles de testosterona considerados “altos” para
Una mujer— y con variaciones genitales —clitoris mas “grande” de
|0 considerado “normal” — y aquellos que presentan un solo
orificio “urogenital” por donde desembocan la uretra y la vagina.

39



Cuando decimos que una persona es intersexual o cuenta con
una variacion intersexual o un cuerpo intersexual, no estamos
diciendo que esa persona no sea una mujer o que no sea un
hombre, [0 Unico que estamos diciendo es que esa persona nacio
con variaciones en sus caracteristicas sexuales.
Intersexualidad es un término que desde 1990 algunas personas
gue nacieron con variaciones de las caracteristicas sexuales
eligieron utilizar para describir su experiencia y encontrar a otras
personas gue vivieron experiencias similares. Intersexualidad es
una palabra que ha ayudado a conformar una comunidad.
Para muchas personas el termino intersexualidad no es en si
mismo una identidad y su uso es completamente opcional. Cada
persona es libre y puede utilizar el termino que le parezca mas
adecuado para nombrar las variaciones de su cuerpo.

La intersexualidad entonces, refiere a variaciones naturales de|
cuerpo sexuado en el ser humano, y es mas comun de lo que se
cree. Segun expertos y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
[11] [12] entre 0.05% y 1.7% de la poblacion nace con una
variacion intersexual.
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10. ¢;Qué puedo hacer para ayudar
a que mi hija o mi hijo entienda su
cuerpo y para facilitar su vida y su

desarrollo?

a) De acuerdo con su edady entendimiento, enséfiale que hay
muchas formas de ser hombre o ser mujer, y que existen
muchos cuerpos de mujer y muchos cuerpos de hombre,
gue todos los cuerpos varian entre si, gue no hay dos cuerpos
iguales, gue simplemente hay cuerpos que son mas distintos
gue otros y que en la naturaleza siempre existe la diversidad, y
eso hace del mundo un lugar maravilloso.

b) Es una buena opcion buscar grupos de apoyo entre
pares, para gue tanto tu hija o hijo como tu, estén en contacto
con otras madres, padres, nifias y ninos que pasan por lo mismo.
En los grupos de apoyo encontraras muchos tipos de personas,
es posible que no todas piensen como ty, y que haya distintas
opiniones, pero seguramente encontraras a alguien con quien
puedas entablar amistad.

C) Sieres madre o padre de un bebé gue nacio con diferencias
genitales o con genitales “ambiguos”, y has tomado la decision de
No realizar cirugias médicamente innecesarias y respetar el
derecho de tu bebé a crecer con su cuerpo intacto: no estas sola,
no estas solo. Decidir no operar también implica nuevos
desafios y en |os grupos de apoyo encontraras a otras madres y
padres que piensen como tU. Es importante crecer cerca de
una comunidad con la cual puedas conversar tus inquietudes e
intercambiar consejos o soluciones. Tanto tu como tu hija o tu
hijo podran ir aprendiendo con apoyo y compainia de otras
personas que comparten las mismas experiencias.
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d) Las personas adultas que fueron sometidas a constantes
revisiones genitales en la infancia comunmente informan que
esto les causd ansiedad, angustia, depresion, incomodidad vy
sentimientos de vulnerabilidad que en la mayoria de las
ocasiones perduran hasta la edad adulta. A menos que sea
absolutamente necesario y |la salud de tu hija o tu hijo esté en
riesgo. No permitas que le sometan a constantes
revisiones genitales, mucho menos a revisiones genitales en
presencia de varios médicos 0 estudiantes de medicina. Tienes
todo el derecho a negarte. En caso de que tu hija o tu hijo
tenga un problema de salud evidente en sus genitales, exige que
le revise solo un médico.

e) ES importante que tu hija o tu hijo sienta que con su
familia puede ser ella o él mismo, que esta en un ambiente
seguro y amoroso, con personas de mente abierta que le
escuchan y le permiten desarrollarse tal cual es, que le hablan
con la verdad y no le ocultan informacion.

f) Através de los grupos de apoyo, hemos hablado con cientos
de personas adultas con HSC y familiares, sabemos que es
comun que la orientacion sexual de muchas mujeres con
HSC sea hacia otras mujeres, 0 hacia hombres y muijeres.
También hemos notado que un porcentaje considerable —
por o menos un 10%— de las personas gue Conocemos Con
HSC clasica que fueron asignadas nifias al nacer, se identifican
como hombres al crecer. Por tanto, si tienes una hija con HSC,
le resultara mas sencillo crecer en un ambiente seguro, libre de
prejuicios y que abrace la diversidad. Aseglrate de que tu hija
0 tu hijo sabe que respetas lo que ella o él decida, y que tu
estards siempre ahi para apoyarle, que le amas y le amaras tal
cual es 0 decida ser.



g) De acuerdo con su edad y entendimiento, ve
compartiendo con tu hija o tu hijo informacion sobre la
HSC. En caso de que tu hija o tu hijo haya nacido con diferencias
en su cuerpo, puedes ir compartiendo con ella o con él
informacion de paginas web dirigidas por personas con HSC.
Apoyarle a investigar e ingresar a grupos de apoyo en internet
Dara personas con variaciones intersexuales y con experiencias
de vida similares. Nuestra experiencia indica que cuando las
personas conocen a otras personas con HSC no se sienten
solas. Conforme tu hija o tu hijo crezca sera cada vez mas
importante brindar espacios en donde pueda compartir sus
experiencias y entablar amistad con otras personas que le
entiendan y que estén pasando por situaciones similares.
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RECURSOS RECOMENDADOS PARA
CONSULTA

e Encuesta Intersex 2020, realizada por CONAPRED en
colaboracion con Brujula Intersexual. Participaron 89
personas con variaciones congenitas de las caracteristicas
sexuales, muchas de las cuales son personas con Hiperplasia
Suprarrenal Congénita (HSC) y cromosomas XX.

Puedes consultar los resultados en este enlace:

http://www.conapred.org.mx/userfiles/files/Resumen_Ejecutivo_T
1-12-2020.pdf

e Guia de recomendaciones para la Atencion de
Intersexualidad y Variacion en la Diferenciacion Sexual,
como parte del Protocolo para el Acceso sin Discriminacion a
la Prestacion de Servicios de Atencion Medica de las
Personas LGBTTT e Intersexual. Secretaria de Salud
mexicana.

Puedes descargar el Protocolo en este enlace:
https:.//www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/558167/Versi_
n_15 DE_JUNIO_ 2020 _Protocolo_Comunidad_LGBTTI DT Versi n_
V_20.padf

 Historias de personas adultas y madres de ninas con
HSC, asi como otros materiales y articulos de interes:

https://brujulaintersexual.org/category/hiperplasia-suprarrenal-
congenita/
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http://www.conapred.org.mx/userfiles/files/Resumen_Ejecutivo_11-12-2020.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/558167/Versi_n_15_DE_JUNIO_2020_Protocolo_Comunidad_LGBTTI_DT_Versi_n_V_20.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/558167/Versi_n_15_DE_JUNIO_2020_Protocolo_Comunidad_LGBTTI_DT_Versi_n_V_20.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/558167/Versi_n_15_DE_JUNIO_2020_Protocolo_Comunidad_LGBTTI_DT_Versi_n_V_20.pdf
https://brujulaintersexual.org/category/hiperplasia-suprarrenal-congenita/
https://brujulaintersexual.org/category/hiperplasia-suprarrenal-congenita/

e Guia para madres y padres: Apoyando a tu hija(o)
intersex | Oll Europe

https://oiieurope.org/wp-
content/uploads/2020/12/PTK_espanol.pdf

e Libro “Raising Rosie: Our Story of Parenting an Intersex
Child”. Autores: Stephani y Eric Lohman [Unicamente
disponible en idioma inglés]

Rosie nacio con HSC clasica, sus padres decidieron no
someterla a cirugia, y narran su experiencia en este hermoso
ibro. El libro solo esta disponible en idioma ingles, y puedes
comprarlo en el siguiente enlace.

https:.//www.amazon.com.mx/Raising-Rosie-Story-Parenting-
Intersex/dp/1785927671
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CONTACTO

Brajula Intersexual

Es un proyecto que se fundd en 2013, tiene sede en México, ha
trabajado desde entonces generando comunidad. Su trabajo de
activismo tiene repercusion nacional y también en otros paises
de la region latinoamericana y en Espafa. Inicid difundiendo
informacion sobre todo lo relacionado con la intersexualidad, en
la actualidad ademas coordina grupos de apoyo y trabaja en
alianza con las instituciones para generar politica publica en
materia de intersexualidad, acorde a las recomendaciones de
derechos humanos.

Sitio web:

brujulaintersexual.org Instagram
@brujulaintersexual

Facebook:

brujulaintersex Correo electronico:
brujulaintersexual@gmail.com

Twitter:

brujulaintersex




