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1. Presentacion

El Ministerio de Salud Publica como Autoridad Sanitaria Nacional y rector del Sistema
Nacional de Salud y en concordancia con la Constitu:cién de la Republica del Ecuador
y del Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar, Comunitaria e Intercultural, es
responsable de formular las politicas nacionales, con lalfinalidad de regular las actividades
relacionadas con la salud, con enfoque de género y de equidad, para promover el
derecho a la atencion integral de salud a las personas, especialmente a los grupos que
han sido excluidos por sus condiciones fisicas, sexuales, socioculturales u otras.

El Ministerio de Salud Publica a partir del afio 2015 ha venido realizando historias de
vida en las personas con desordenes del desarrollo sexual, consultas con
profesionales de salud que atienden estos casos y revisiones de fuentes bibliograficas
relacionadas con la bioética y los derechos de las personas en salud; lo que ha
permitido construir criterios para la atencion de estos pacientes basados en la
evidencia cientifica y la bioética.

Con estos antecedentes el Ministerio de Salud Publica presenta el Protocolo para la
“Atencion integral a pacientes con desérdenes del desarrollo sexual”, una normativa
con enfoque transdisciplinario formulada en el marco de los derechos humanos vy
afianzando la relacion sanitaria entre usuarios, familia y profesionales de la salud.

Dra. Maria Verodnica Espinosa Serrano
Ministra de Salud Publica
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2. Nueva nomenclatura y registro de los desdrdenes del
desarrollo sexual

En el Consenso para el manejo de los trastornos intersexuales realizado en el 2006,
se sugiri6 que los términos potencialmente peyorativos como pseudohermafrodita o
hermafrodita deben ser reemplazados por la categoria diagnostica "desordenes del
desarrollo sexual" (DSD por sus siglas en inglés), término ampliamente aceptado por
la comunidad meédica. Algunos pacientes y grupos de soporte han criticado la utilidad
del término por implicaciones negativas como el estigma de la palabra “desorden” y lo
consideran como una diferencia en el desarrollo sexual.(1,2)

Tomando en cuenta que se ha realizado una actualizacion del mencionado consenso
en el 2016, sin cambios en la terminologia propuesta(3), aunque la aceptacion
internacional de la palabra desordenes esta ampliamente debatida desde el punto de
vista social. Para efectos del presente protocolo se utilizara la denominacién DSD
como 46,XX DSD, 46, XY DSD, ovotesticular DSD (46,XY/45 X DSD, 46,XX/46 XY
DSD), para referirse especificamente a aquellos pacientes en quienes exista una
diferenciacion sexual fisica alterada. En ninglin caso se podra violentar el derecho a la
identidad y al libre desarrollo de la personalidad ni fomentar el rechazo indirecto
alrededor del paciente.

A continuacion se presenta un cuadro comparativo de la terminologia:

Tabla 1. Comparacion de la terminologia actual con respecto a la anterior para
DSD

Pseudohermafrodlta mascullno 46 XY DSD

Pseudohermafrodita femenino 46,XX DSD

Hermafrodita verdadero Ovotesticular DSD

Sexo reverso XX o XX masculino 46,XX testicular DSD

Sexo reverso XY 46,XY disgenesia gonadal completa

DSD: desdrdenes del desarrollo sexual. Tomado de: Hughes et al., 2006.(1)

En el desarrollo del presente protocolo no sera utilizada la denominacion desérdenes
del desarrollo sexual para referirmos a condiciones en las cuales la discordancia
género/genital no es observada, tal como el sindrome de Klinefelter y el sindrome de
Turner. Cabe indicar que tampoco sera incluida la atencion a las personas trans.

Aunque las recomendaciones internacionales sugieren no calificar a estas condiciones
geneticas como patologias sino como desérdenes,(2) el Ministerio de Salud Publica
debe mantener un registro de las atenciones de salud, el cual se realiza de acuerdo a
la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10). A continuacion se listan los
codigos con los cuales se realizara el mencionado registro(4):

E25.0 Trastornos adrenogenitales congénitos con deficiencia enzimatica
Deficiencia de la 21-hidroxilasa
Hiperplasia suprarrenal congénita
Hiperplasia suprarrenal congénita con pérdida de sal
(seudohermafroditismo suprarrenal femenino)

E29.1 Hipofuncion testicular
Deficiencia de 5-alfa-reductasa
(con seudohermafroditismo masculino)
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E34.5 Sindrome de resistencia androgénica
Feminizacion testicular (sindrome) L
Seudohermafroditismo masculino con resistencia androgénica
Sindrome de Reifenstein
Trastorno del receptor hormonal periférico

F66.8 Otros trastornos del desarrollo psicosexual

N91 Menstruacion ausente, escasa o rara ,
Q52.9 Malformacién congénita de los genitales femeninos, no especificada
Q54 Hipospadias

Q54.2 Hipospadias penoscrotal

Q54.3 Hipospadias perineal
Q55.5 Aplasia y ausencia congeénita del pene

Q55.6 Otras malformaciones congénitas del pene
Hipoplasia

Q55.9 Malformacién congénita de los 6rganos genitales masculinos, no especificada
Q56 Sexo indeterminado y seudohermafroditismo

Q56.0 Hermafroditismo, no clasificado en otra parte
Ovotestis

Q56.1 Seudohermafroditismo masculino, no clasificadL) en otra parte
Seudohermafroditismo masculino SAI*

Q56.2 Seudohermafroditismo femenino, no clasificado en otra parte
Seudohermafroditismo femenino SAI*

Q56.4 Sexo indeterminado, sin otra especificacion |
Genitales ambiguos

Q89 Otras malformaciones congénitas, no (:Iasificadas| en otra parte
Q97.3 Mujer con cariotipo 46,XY
Q99.0 Quimera 46,XX/46,XY hermafrodita verdadero
Q99.1 Hermafrodita verdadero 46, XX
46,XX con vestigio de génadas
46,XY con vestigio de génadas

Disgenesia gonadal pura

*Aclaracion: SAl es una abreviatura de las palabras latinas sine alter indicatio, que
significan “sin otra indicacion”, lo cual implica “no especificado” o “no calificado”.(4)
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3. Introduccion

Los DSD se caracterizan por un desarrollo atipico del sexo cromosoémico, anatomico
y/lo gonadal, con una presentacion variable como: genitales ambiguos al nacer,
micropene, clitoromegalia, fusion parcial de los labios, testiculos aparentemente no
descendidos, hipospadias, desbalances electroliticos o aplazamiento de la pubertad,
entre otros; los cuales pueden conllevar a problemas psicolégicos y sociales de no ser
abordados adecuadamente.(1,2,5,6) Es importante mencionar que salvo los problemas
de salud al ser un problema psicosocial, se puede modificar a través del cambio de los
patrones socioculturales y no por el encasillamiento de las personas con DSD al
binario hombre-mujer, masculino-femenino.(7) Consecuentemente, es necesario
brindar un manejo transdisciplinario e integral con profesionales experimentados para
atender sus necesidades y la de sus familiares/cuidadores.(6)

El presente protocolo se ha elaborado para brindar directrices claras y concisas hacia
aquellos profesionales de la salud que se encuentran involucrados en la atencion a
pacientes que presentan ambigliedad genital o alteraciones en la maduracion sexual,
asi como para establecer las competencias del equipo transdisciplinario que debe
tratar a estos pacientes. Todo esto con el propésito de proveer una atencion integral
tomando en cuenta siempre la decision/subjetividad de la persona con respecto a su
condicién, respetando sus derechos humanos (basados en las recomendaciones
internacionales), de tal forma que se garantice el transito y la continuidad de la nifiez a
la adolescencia y a la adultez con la calidad y calidez requerida.

4. Antecedentes y justificacion

Se estima que la incidencia de ambigiiedad genital al momento del nacimiento es de
aproximadamente 1 por cada 4500 o 5500 nacimientos.(3,5) La incidencia mundial de
pacientes con cariotipo 46,XX DSD que consiste principalmente en hiperplasia
suprarrenal congenita, ha sido estimada en 1 por cada 14000 a 15000 nacidos vivos,
pero varia por regiones debido a las diferencias étnicas en la frecuencia de portadores;
siendo considerada la causa de la mitad de todos las personas con ambigiiedad
genital.(3) Por su parte, se estima que la tasa de incidencia en las personas con 46, XY
DSD es 1 por cada 20000 nacimientos y en las personas con DSD ovotesticular es de
1 por cada 100000 nacidos vivos; mientras que la frecuencia de la disgenesia gonadal
se estima 1 en 10000 nacidos vivos.(3,5) Aunque las hipospadias son los DSD mas
comunes que ocurren aproximadamente en 1 de cada 250 recién nacidos, podria estar
relacionada con diferencias geograficas, raciales y subregistros.(8,9)

En Ecuador, los datos proporcionados por la Direccion Nacional de Estadistica y
Analisis de Informacion de la Salud sefialan que en el periodo comprendido entre los
anos 2014 y 2015 se atendieron a 415 personas con desérdenes del desarrollo sexual;
de estos, el 45,54% fue por trastornos adrenogenitales congénitos con deficiencia
enzimatica, el 20% por hipofuncion testicular, el 13,49% por hipospadias penoscrotal y
perineal, el 8,67% por razones de sexo indeterminado sin otra especificacion, y el
7,23% por hermafroditismo no clasificado en otra parte, hermafroditismo verdadero,
seudohermafroditismo masculino no clasificado en otra parte y seudohermafroditismo
no especificado.(10)

0O
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Las aproximaciones con enfoque de derechos humanos a las historias de vida de las
personas con DSD y a profesionales de salud que atienden a estas personas han
permitido ver que es importante para asegurar la atencion integral en salud basada en
derechos humanos considerar:

- Los DSD son preocupacion de los organismos internacionales de Derechos
Humanos, profesionales de salud, pacientes'y sus familiares/cuidadores; por
ende, el diagnostico de estos pacientes debe ser preciso, realizado con
prioridad y premura. Igualmente los tratamientos deben ser consensuados con
una perspectiva transdisciplinaria en donde se respeten los derechos
individuales sin ningun tipo de presiones por parte de los familiares ni del
personal de salud que se encuentre a cargo.(11)

- La confidencialidad es un derecho de los pacjentes con DSD atendidos en los
servicios de salud, para que no sean objetos|de curiosidad, hostigamiento y/o
violacion de la privacidad. ,

- La entrega de informacion a tiempo, completa y continua de acuerdo a la
normativa del consentimiento informado que rige al Sistema Nacional de Salud
(12); asi como el asesoramiento, el apoyo social y psicoeducativo necesario en
todo el proceso como claves para la toma de decisiones adecuadas.

- La explicacion necesaria a la familia sobre la posibilidad de que los datos de
inscripcion del nacimiento relacionados al sexo y al nombre pueden ser
modificados de acuerdo a lo establecido en la Ley Organica de Gestion de la
Identidad y Datos Civiles.(13)

- Las recomendaciones internacionales para evitar examenes genitales y anales
forzados, asi como los procedimientos quirdrgicos y tratamientos innecesarios
(que traten de binarizar a la persona) el respeto a la decisién del infante,
adolescente y la familia en el plan terapéutico, entre otras.(2)

5. Objetivo
5.1 Objetivo general

Brindar a profesionales de la salud una normativa con enfoque de derechos humanos
para la atencion integral a personas con desordenes del desarrollo sexual desde una
perspectiva transdisciplinaria.

5.2 Objetivos especificos

= Establecer las acciones y procedimientos de abordaje efectivo y eficiente a
personas con desordenes del desarrollo sexual.

* Brindar a los profesionales de la salud la mejor ie\.!idencia actualizada y cientifica
para el manejo de personas con desordenes del desarrollo sexual.

= Impulsar el enfoque de los derechos humanos y ética en el proceso de atencion
en salud de las personas con desordenes del desarrollo sexual.

6. Alcance

Este protocolo esta dirigido a todos los profesionales involucrados en la atencién en

salud de los pacientes con desordenes del desarrollo sexual en los diferentes niveles
|

de atencion del Sistema Nacional de Salud. O
,(‘,
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7. Glosario de términos

Autonomia: es el derecho de toda persona a escoger y a seguir su propio plan de
vida y accion, que sélo debe ser restringido cuando afecta otros derechos o bienes;
ademas permite que el paciente escoja si acepta o rechaza tratamientos médicos
especificos, previa asesoria profesional completa.(12,14)

Bioética: “es el estudio interdisciplinario que se ocupa de examinar desde el punto de
vista de los valores y los principios éticos el impacto del desarrollo y las aplicaciones
de las ciencias meédicas y biologicas en todos los organismos vivos. La bioética
concierne esencialmente al ser humano, en relacibn a sus factores ambientales,
culturales, sociales; y su campo es mas amplio y mucho mas interdisciplinario que el
de la ética médica.”(14)

Consentimiento informado: “desde el punto de vista ético, el consentimiento
informado es un proceso compartido de toma de decisiones basado en el respeto
mutuo y la participacion.”(14) El consentimiento informado es un proceso de
comunicacion que forma parte de la relacion del profesional de la salud y el paciente
por el cual una persona auténoma acepta, niega o revoca una intervencion de salud.
Consiste en un proceso deliberativo, que se realiza con una persona capaz y de forma
voluntaria, en el cual el profesional de la salud explica en qué consiste el
procedimiento a realizarse, los riesgos, los beneficios, las alternativas de la
intervencion de existir estas, y las posibles consecuencias derivadas si no se
interviene.(12)

Deliberacién: proceso en el cual se analizan todos los factores que intervienen en una
situacion concreta para buscar una solucion éptima o, cuando esto no es posible, la
menos lesiva. Durante este proceso, se distinguen tres niveles a realizarse: un nivel de
hechos, un nivel de valores y uno de deberes para lograr al final tomar decisiones
sabias y prudentes; siendo estos de particular importancia en el analisis bioético de los
casos clinicos. El analisis de los hechos clinicos incluye conocer bien el diagnostico
con sus grados de certidumbre, el pronéstico y las alternativas de tratamiento.(15)

Derechos humanos: son atributos inherentes a la dignidad humana, siendo
juridicamente reconocidos y protegidos por el Estado; se caracterizan
fundamentalmente por ser interdependientes, indivisibles, interrelacionados,
inviolables, progresivos y universales.(16)

Dignidad humana: se refiere a que toda persona debe ser tratada con respeto, por su
valor intrinseco, sin condicionarse por factores de tipo individual, ni de indole histérica
o cultural. Hablar de la dignidad de la persona es una redundancia intencionada para
resaltar o subrayar la importancia de las personas independientemente de su situacién
o de las caracteristicas que posee.(17,18) La dignidad humana se desprende, como
consecuencias, las de su libertad e igualdad, valores también protegidos por los
derechos humanos.

Enfoque psicosocial: busca comprender comportamientos, emociones, sentimientos
y pensamientos de las personas en la dindamica relacional (intrapersonal, interpersonal,
social) dentro del contexto social y cultural en el que ocurren, tomando en cuenta la
interaccion de los determinantes de la salud y su incidencia. Reconoce los impactos

psicosociales y sustenta el enfoque de derechos, que toda politica publica debe
abordar.(19)

Género: “el concepto de género como categoria de analisis permite conocer como se
construye lo femenino y lo masculino y como estas identidades se valoran, se
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organizan y se relacionan en una determinada sociedad. Ademas, el género como
categoria que permite una mejor comprension de las condiciones que implican mayor
vulnerabilidad al mostrar que el binario masculino-femenino y las condiciones
historicas jerarquicas entre hombres, mujeres, adolescentes y adultos, entre otros,
inciden en las relaciones de atender la sexualidad 3} la salud, segun sea la edad, la
etnia, orientacion sexual, la condicion de salud, el lugar de residencia, el nivel
educativo y las condiciones socioeconomicas.”(20)

Intersexual: “personas que nacen con caracteristicas biolégicas de ambos sexos. En
algunos casos los intersexuales presentan combinaciones en sus cromosomas vy
genitales. No se ubican dentro del binarismo sexual hombre/mujer.”(20)

Identidad de género: “es la vivencia interna e individual del género tal como cada
persona la siente profundamente, la cual podria corresponder o no con el sexo
asignado al momento del nacimiento, incluyendo la vivencia personal del cuerpo (que
podria involucrar la modificacion de la apariencia o la funcion corporal a través de
medios meédicos, quirirgicos o de otra indole, siempre que la misma sea libremente
escogida) y otras expresiones de género, incluyendo|la vestimenta, el modo de hablar
y los modales.”(20)

No binario: esta categoria es utilizada para describir a las personas que no se
identifican identitariamente ni corporalmente con las categorias normativas de ser
persona hombre o mujer, masculino o femenino.(21) Esto se podria explicar por el
hecho de que las sociedades han aceptado una construccion binaria entre el sexo
masculino y femenino que no abarca la gran variedad de sexo/género posibles
escalonados en un abanico de manera gradual donde uno se complementa al otro de
forma imperceptible. Por lo tanto, el término “no binario” respeta la subjetividad de las
personas con DSD. ;

|

Orientacion sexual: “...hace referencia a la atraccic'ar|1 fisica, romantica, y/o emocional
permanente de una persona por ofra. La orientacion sexual representa una
caracteristica personal que es independiente a| la identidad y expresion de
género.”(20) Por lo tanto, se habla de tres posibilidades: homosexualidad,

heterosexualidad y bisexualidad.
Personas trans: Término que incluye a personas transgéneros y transexuales.(20)

Psicoeducacion: es una técnica utilizada por los profesionales de la salud, que facilita
su interaccion con usuarios, familiares y/o cuidadores, a través de la entrega de
informacion y educacion desde la perspectiva bigpsicosocial, proporcionando los
conocimientos y aspectos esenciales en torno a las enfermedades.(22)

Sexo: es una caracteristica netamente biolégica que clasifica a los individuos en dos
grupos (machos y hembras) portadores de esperm tozoides u évulos. Sin embargo,
segun Butler el sexo va mas alla de designar txnicamelente las caracteristicas biologicas
y anatémicas de una persona al momento de nacer, constituye un elemento discursivo
que imprime significado a los cuerpos de mujeres y hombres.(20)

Transdisciplinariedad: es desarrollar interacciones dinamicas al interior de los
equipos de especialidades en los que cada especialidad dependa del estado de las
otras, pues todas se encuentran en una estructura que las conecta.(23)

Transgénero: persona que vive con un sexo/género que no es el que le fue asignado
al nacer, pero que no ha pasado por cirugia de reasignacion de sexo.(20)
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Transexual: las personas transexuales se sienten y se conciben a si mismas como
pertenecientes al género opuesto que social y culturalmente se asigna a su sexo
bioldgico y que optan por una intervencion médica -hormonal, quirirgica o ambas
para- adecuar su apariencia fisica-biolégica a su realidad psiquica, espiritual y
social.(20)

8. Desarrollo

El diagnostico, asesoramiento y la terapia a las personas con DSD debe ser ofrecida
por un equipo de salud transdisciplinario; teniendo un enfoque terapeutico no
solamente centrado en el area medica sino también que considere los aspectos éticos,
sociales, psicologicos, de derechos humanos, y género.(3,24)

8.1. Comités de Atencion Integral a pacientes con DSD

Se estableceran tres comités en los establecimientos de salud con capacidad
resolutiva como centros de referencia regional para el diagnéstico y tratamiento
integral a las personas con DSD, siendo posible la contrarreferencia de los mismos
cuando el equipo considere que sea el momento apropiado para el seguimiento de
estos pacientes.

Cada comité estara conformado por un conjunto de profesionales de la salud que se
encuentren relacionados de acuerdo a sus competencias en un proceso dinamico para
la toma de decisiones ante un problema o una situacién clinica, de modo que se
sintetizan los conceptos especificos de cada disciplina para crear nuevos modelos de
abordajes ante un problema en comun. Una de las principales caracteristicas que
tendran los comités es que los profesionales de todas las disciplinas seran
responsables conjuntamente de cada objetivo clinico.(3) De este modo, los
profesionales que serdn miembros de cada comité deberan tener el siguiente perfil y
realizar las siguientes actividades(3,6):

- Neonatdlogo o pediatra general: explicacion inicial a los familiares y/o pacientes
dependiendo de cada caso, manejo del paciente en estado critico, solicitud de
examenes preliminares, activacion del comité en el momento oportuno.

- Médico genetista: evaluacién desde el punto de vista genético, supervisar y
facilitar el analisis oportuno del cariotipo, analisis e interpretacion de los resultados de
estudios moleculares, diagnéstico prenatal y asesoramiento genético.

- Endocrinélogo pediatrico: explicacion mas detallada de los desoérdenes de
acuerdo a la fisiopatologia, apoyo en el manejo del paciente critico de acuerdo al caso,
interpretacion de los resultados de pruebas endocrinologicas de primera linea y
considerar la solicitud de las de segunda linea, iniciar y monitorear la terapia sustitutiva
hormonal en caso de ser necesaria. Se solicitara la intervencion de un endocrindlogo
de adultos de ser necesario.

- Imagendlogo: para la realizacion e interpretacion de las ecografias u otros estudios
de imagenes, evaluar la confiabilidad de los hallazgos ecograficos especialmente
cuando puedan influir en la asignacion de sexo del paciente.

- Cirujano pediatrico o urdlogo pediatrico: se encargara de desarrollar un plan
para solicitar estudios imagenoldgicos mas complejos ademas de la ecografia pélvica
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y explicar los resultados, asi como una evaluacion adicional mas detallada de la
anatomia. Eventualmente se requerira la realizacion de procedimientos como
laparoscopia, biopsia, cirugia reconstructiva y gonadectomia cuando sea el momento
adecuado individualizando cada caso. Debera explicar al paciente y/o
familiares/cuidadores de los riesgos y beneficios de cada procedimiento. En este
sentido, es necesario que el urélogo o cirujano tengan el conocimiento cabal de la
embriogénesis del polo caudal para un manejo adecuado de las patologias
persistentes en caso de condiciones congénitas desq'mbocadas por desarrollo atipico,
ademas de una amplia experiencia en la realizacion de las intervenciones que puedan
requerir las personas con DSD.

- Personal de enfermeria: con conocimiento en cuidados de pacientes pediatricos
en especial de neonatos, para brindar soporte general y cuidados postoperatorios de
acuerdo a cada caso.

- Profesional de salud mental con conocimiento en sexologia clinica, género y
diversidades sexuales: proveer apoyo especializado a los padres antes o después
del nacimiento dependiendo del momento en que se diagnostique el DSD, brindar
apoyo al paciente y sus padres/cuidadores, desarrollar un plan individualizado para
cada familia, y guiar al comité en lo que respecta a las condiciones y momentos
adecuados para proporcionar las explicaciones a los nifios, ninas, adolescentes y/o
familiares.

- Personal de trabajo social con conocimientos en género y diversidades
sexuales: para identificar e intervenir en los factores sociales que inciden en las
condiciones de salud y sus consecuencias sociales del paciente/ familia aportando al
equipo de salud a través de la investigacion, dlagnoshco y tratamiento social sanitario,
para una atencion integral e integradora con calidad y calidez.

- Ginecodlogo: disponibilidad en una etapa temprlana para discutir los resultados
futuros y temas relacionados con la funcion sexual, la funcién reproductiva y la cirugia
en caso de ser necesaria, monitorear los resultados del tratamiento hormonal
dependiendo del caso. Adicionalmente puede ser quien realice la evaluacion inicial de

adolescentes que consulten con DSD.

- Profesional de la salud con formacion en bioética asistencial, género y
derechos humanos: se solicitara la participacion de un delegado de uno de los
Comités de Etica Asistencial para la Salud (CEAS) aprobado por el MSP, a fin de
analizar el caso y a su vez recibir el criterio del comité al que pertenece ante los
conflictos éticos si existieren.

De manera complementaria, un abogado brindara el asesoramiento juridico necesario
para cada Comité de Atencion Integral a Pacientes con DSD cuando las decisiones lo
requieran. Mientras que, en aquellos casos en los que pacientes con DSD presenten
otras comorbilidades se requerira la asistencia de un|especialista afin con la patologia
agregada.

Cada Comité de Atencion Integral a Pacientes con SD asumira la tarea de reunirse
las veces que sean necesarias para dilucidar cada caso individual, desde el momento
en que uno de los integrantes lo active; ya sea por receptar un paciente neonatal o en
cualquier etapa de la vida del paciente. En caso de requerirse, los comités regionales
discutiran entre si las situaciones de mayor complejidad que pudieran dificultar la
respuesta oportuna del mismo.
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Luego del diagnostico y manejo apropiado de cada paciente, el comité a cargo puede
contrarreferir a éste al primer o segundo nivel de atencién en salud de acuerdo a su
domicilio, para control y seguimiento individualizado por parte de medicina general o
familiar, pediatria, adolescentologia, ginecologia, trabajo social, psicologia u otra
especialidad que corresponda.

8.2. Diagnostico
Evaluacion prenatal

En los controles prenatales de rutina se realizan ecografias de acuerdo a lo
establecido en la Guia de Practica Clinica de Control Prenatal,(25) que incluye la
evaluacién del estado de los genitales fetales. La evaluacion de los genitales fetales
podria tener los siguientes resultados: genitales fetales masculinos o femeninos sin
alteraciones, genitales no observados o genitales ambiguos.

A comienzos del segundo trimestre, los genitales femeninos se pueden visualizar
como tres lineas paralelas en la ubicacién esperada entre las piernas fetales y hacia el
final de la gestacion se visualiza el clitoris directamente caudal en la linea media. En el
varén, una pequena estructura semicircular representando el saco escrotal es
observada a comienzos del segundo trimestre, con el pene dirigido por delante y arriba
en la linea media; desde finales del segundo trimestre en adelante, los testiculos
pueden ser vistos dentro del escroto.(26) Se debe sospechar de genitales ambiguos
cuando la imagen tipica antes mencionada de genitales masculinos o femeninos no se
observa.

Cuando el estudio ecografico no muestra alteraciones imagenoldgicas del desarrollo
de los genitales fetales o cuando la gestante no presente antecedentes de DSD, se
debe continuar con los controles prenatales habituales. Si existe sospecha de
genitales ambiguos o con antecedentes de DSD identificados en cualquier nivel de
atencion, se debe referir a la gestante al Comité de Atencién Integral a Pacientes con
DSD correspondiente, para confirmar el diagndstico a través de estudios
complementarios, preparar el plan de parto y realizar el seguimiento pertinente.

En ciertos casos en los que existan antecedentes de enfermedades mendelianas,
como causa de DSD es posible realizar diagnostico prenatal en liquido amniético,
sangre fetal o inclusive ADN fetal en sangre materna en caso de disponer de la
tecnologia.

Evaluacion posnatal
Deteccion al nacimiento

La definicion de genitales atipicos o0 ambiguos, en un sentido amplio, es cualquier caso
en el que los genitales externos no parecen completamente masculinos ni
completamente femeninos.(27)

El examen fisico detallado del recién nacido es fundamental para el tamizaje inicial de
estos problemas. La apariencia de los genitales externos con poca frecuencia es
diagnostica de un trastorno concreto, por ello, no permite distinguir entre las diferentes
formas de DSD.(28)

(R
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El examen fisico del recien nacido incluye dos tiempos:

1.

En el momento del parto, se trata de un examen rapido y completo, cuyo objetivo
principal es valorar la adaptacion a la vida extrauterina.(29)

En un segundo tiempo se realizara la exploraciéon fisica minuciosa y completa
durante las primeras 4-6 horas.(30,31) Si se trata de un recién nacido con alto
riesgo perinatal o con cualquier patologia que requiera atencion inmediata, se
estabilizara al paciente para luego realizar el examen fisico.(32) Siempre debe ser
realizado por parte de personal médico entrenado, detenidamente y en presencia
de los padres.(29)

Examen fisico de los genitales: se deben considerar los siguientes aspectos al

examinar los genitales de recién nacidos:

Los organos genitales externos pueden estar edematosos en el recién nacido a
término.(29)

Se debe examinar el ano para comprobar su permeabilidad, correcta localizacion y
tono.(29)

Alrededor del 95% de los recién nacidos prematuros y a término presenta una
miccion durante las primeras 24 horas de vida.(30]

El 99% de los recién nacidos a término y el 95% de los prematuros expulsa una
cantidad variable de meconio durante las primeras 48 horas.(30)

- Recién nacido de sexo mujer: cualquier alteracion durante la realizacion del examen
fisico puede representar un DSD, dado que el espectro de presentacion fenotipica es
amplia. Para su deteccion es imprescindible valorar lo siguiente(33):

Tamarno del clitoris que en la recién nacida a término oscila entre 2 y 8,6 mm de
longitud, con una anchura de 2 a 6 mm.

Fusion de pliegues labioescrotales, evidente si la distancia medida desde el ano
hasta la horquilla posterior es mayor del 50% de la distancia
medida desde el ano hasta el falo/clitoris.

Rugosidad de pliegues labioescrotales.

Seno urogenital persistente (periné con una sola abertura).

Presencia de abertura vaginal.

Posicion de meato uretral.

Existencia de masa palpable en pliegues labioescrotales, para lo que es necesaria
una exploracion cuidadosa barriendo desde el anillo interno a lo largo del canal
inguinal (véase anexo 1).

- Recién nacido de sexo hombre: es imprescindible valorar los siguientes aspectos
(30,31,33):

En el pene: ‘

o Tamano: en el recién nacido a términq suele medir 3,5 cm con una
variabilidad de mas o menos 0,4 cm. Cuando la medida del pene extendido
es menor a 2,5 desviaciones estandar (DE) siendo considerado micropene
un tamano menor o igual a 2,4 cm.

o Posicion de la uretra: debe ubicarse la uretra peneana en el extremo distal
del glande; en caso de una posicion anormal a lo largo del eje ventral del
pene, dentro del escroto o en el periné, se denomina hipospadia.

Génadas: localizacion dentro del escroto, en el canal inguinal o no palpables — los

testiculos descienden después de las 34 semanas de edad gestacional. El 4% de
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los recién nacidos a término tiene un testiculo no descendido, lo cual debe
revisarse a las 6 semanas de vida.

En caso de que el examinador consiga caracteristicas atipicas o diferentes a las antes
descritas debe considerar una ambigliedad genital, siendo necesario el uso de la
escala de Prader. Esta escala permite determinar el grado de virilizacion de los
genitales externos en una escala de 1 a 5, que refleja una virilizacion progresiva de los
genitales externos y del seno urogenital (véase anexo 2).

Criterios de referencia para recién nacidos con sospecha de DSD

Se debe referir al establecimiento de salud especializado para el manejo integral de
las personas con DSD de acuerdo a cada region geografica cuando haya evidencia de
(30,31,33):
- Recién nacido con genitales ambiguos o atipicos.
- Recien nacido con aspecto fenotipico femenino y gonada(s) palpables en
pliegues labioescrotales/labios mayores.
- Hipospadias (peneanas, penoescrotales y perineales) sin génadas palpables.
- Pacientes del Programa Nacional de Tamizaje Metabdlico con sospecha de
sindrome adrenogenital.

Ante la sospecha de recién nacido con DSD, se debe evaluar el estado general del
paciente para determinar la posible asociacion con un sindrome de pérdida salina o
alguna otra comorbilidad que ocasione inestabilidad del paciente. Por lo tanto, en caso
de estado critico o inestable se debe transferir al hospital de referencia para su
tratamiento inmediato y su posterior referencia al establecimiento de salud en donde
funcione el comité de acuerdo al area geografica. Si no existiere emergencia médica
se debe referir inmediatamente al establecimiento de salud en donde esté constituido
el comité (véase figura 1).

Al recibirse un recién nacido con aspecto fenotipico masculino y ausencia de ambas
gonadas en bolsas escrotales, se debe referir a un establecimiento de segundo nivel
de atencion en salud para que sea evaluado y analizar la pertinencia de su referencia
al comite.

Figura 1. Algoritmo de referencia de recién nacidos con sospecha de DSD en el
primer nivel de atencion en salud.

e e

\

Estado critico*

Si No

\ |

Transferencia del recién nacido al hospital N Referencia al establecimiento de salud
de referencia para estabilizacién. especializado para el manejo integral de las y

los pacientes con DSD.

* Sindrome de pérdida salina como Unica causa asociada a los DSD o alguna otra comorbilidad no relacionada con los
mismos que ocasione inestabilidad del paciente.(34-36) Elaboracién propia.
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Diagnostico de neonatos con sospecha DSD por parte del comité

En primera instancia, el Comité de Atencion Integral a Pacientes con DSD valorara al
recién nacido con sospecha de éste aplicando el algoritmo contenido en la figura 2; en
caso de persistir la sospecha con goénadas palpables o no palpables, se deben solicitar
los siguientes examenes fundamentales primarios simultaneamente, previo
consentimiento informado del representante del neonato:

1.- Eco peélvico: determinara la existencia parcial o total de gonadas del aparato genital
interno ademas de otras posibles malformaciones as lciadas.

2.- Determinacion molecular del sexo: analisis a través de reaccion en cadena de la
polimerasa en tiempo real (RT-PCR, por sus siglas en inglés) de presencia o no de un
segmento del cromosoma Y.

3.- Cariotipo convencional: para la determinacion cromosomica del sexo. En genitales
ambiguos sindromicos polimalformados se solicitara Array CGH.

En base a los resultados de estos examenes se puede determinar la conducta a seguir
en el recién nacido con DSD.

46,.XY DSD (Q56.1):

a) Determinacion de la presencia o no de microdeleciones del cromosoma Y como
factor etiologico del problema y determinacion de mutaciones en la region de
determinacion sexual Y (SRY).

b) Determinacion de valores de testosterona: en caso de estar normal o elevada se
debe realizar la medicion de los niveles de dihidrotestosterona (DHT), si €stos son
deficientes se considera el diagnéstico de deficiencia de 5a-reductasa, caso
contrario se deben realizar estudios genéticos para confirmar una insensibilidad
parcial a los androgenos. Si los valores de testosterona total son bajos o estan
ausentes se debe realizar el estudio para analisis de precursores de testosterona y
la prueba de respuesta a la gonadotropina coriénica humana (hCG); con aumento
de precursores se concluye que la causa son defectos en la sintesis de la
testosterona, y en caso de no haber respuesta a la hCG se confirma diferenciacion
testicular defectuosa.

46,XX DSD (Q56.2):

a) Determinacion de la 17-hidroxi-progesterona (1{7-OHP) sérica, si se encuentra
elevada se confirma la etiologia mas frecuente (_ﬂue es la hiperplasia suprarrenal
congénita también conocida como sindrome adreno-genital, adicionalmente se
realizaran niveles de electrolitos séricos (sodio y potasio) y glucemia para tratar de

manera urgente el sindrome de pérdida salina en caso de estar presente.

b) Si los niveles de 17-OHP sérica son normales se solicitara determinacion de
androgenos que de encontrarse altos, evidenciaran virilizacion materna y ameritara
otros estudios maternos. En contraposicion, si Ios‘niveles de androgenos son bajos
se diagnostica disgenesia gonadal. '

En éste grupo de pacientes, la forma mas grave de presentacion de la enfermedad es
la pérdida salina que se caracteriza por hiponatremia, hipoglucemia, renina elevada y
acidosis metabdlica.(34,37)
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Cariotipos complejos por mosaico o quimera (Q99.1 y Q99.0):

Estos casos excepcionales y complejos seran manejados de manera integral en el
Comité de Atencion Integral para pacientes con DSD, individualizando cada caso y
solicitando las pruebas que sean pertinentes y apropiadas en la categoria de
disgenesia gonadal.

En cualquiera de estos tres grupos de pacientes, con criterio y aprobacion del comité
correspondiente se efectuaran pruebas de diagnostico molecular, secuenciaciéon de
genes especificos, estudios de imagenes, laparoscopia u otros examenes
individualizando cada caso.
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Figura 2. Algoritmo diagndstico para los neonatos evaluados por cada Comité de Atencién I ntegral a Pacientes con DSD.
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Deteccion en la adolescencia

Existen situaciones durante el periodo neonatal e infantil en las cuales no surge
sospecha de DSD, basados principalmente en una anatomia genital femenina
aparentemente normal y que han sido asignados y criados como nifas; sin embargo,
en la etapa de la adolescencia se pueden presentar con amenorrea primaria (véase la
figura 3), virilizacion progresiva o desarrollo puberal incompleto.

De igual manera, casos que en el periodo neonatal fueron catalogados como varones
portadores de hipospadias con una génada palpable en canal inguinal o escroto, o
gonadas no descendidas que no tuvieron una atencion especializada y crecieron como
varones pudiendo presentar sangrado genital y desarrollo de las glandulas mamarias
en la etapa puberal.

Se debe realizar un examen fisico completo que incluya la medicién de la presion
arterial, mediciones antropométricas como peso, talla, indice de masa corporal,
perimetro abdominal, medicion de la envergadura; valoracion de los caracteres
sexuales secundarios tales como la presencia o ausencia del desarrollo de las mamas,
vello pubico y axilar, la simetria de las estructuras genitales externas y el tamarno o
desarrollo del clitoris o pene; la palpacién de los pliegues labio-escrotal y zona inguinal
es importante para determinar la presencia de las gonadas.(3)

En las pacientes con fenotipo femenino que presentan un DSD en la adolescencia, el
principal motivo de consulta es la amenorrea primaria, asociandose o0 no con ausencia
de caracteres sexuales secundarios.

Para aquellos casos en los que la paciente presente caracteres sexuales secundarios
y amenorrea primaria, el primer paso en cualquiera de los niveles de atencion en salud
es indicar una prueba de embarazo. Si se descarta un embarazo es necesario realizar
una ecografia abdomino-pélvica, en donde, de estar presente el utero se debe
determinar una obstruccion del sangrado debido a un septum vaginal transversal,
himen imperforado o alguna otra causa. No obstante, si hay presencia de utero sin
obstruccion de sangrado menstrual, se estudiaran otras causas endocrino-metabdlicas
(como anorexia nerviosa, hipotiroidismo, hipertiroidismo, diabetes mellitus,
desnutricién, insuficiencia renal cronica, entre otras. De Utero ausente o hipoplasico se
debera realizar un cariotipo, que puede resultar en: a) 46,XY que orienta a una
insensibilidad completa a los androgenos, siendo necesaria la evaluacion en el
establecimiento de salud especializado para el manejo integral de las personas con
DSD, b) 46,XX con el consecuente diagnostico de agenesia mulleriana, y c) cariotipos
complejos como 45X/46 XY, 46,XY/46,XX, 47 XXY/46,XX, deleciones en el
cromosoma X.

Por otro lado, si la paciente que consulta por amenorrea primaria no presenta
caracteres sexuales secundarios esta indicado determinar los niveles de hormona
foliculo estimulante (FSH) y hormona luteinizante (LH). Si estos valores son menores a
5 mUI/ ml se trata de un hipogonadismo hipogonadotréfico; mientras que, si la FSH es
mayor a 20 mUl/ml y la LH es mayor a 40 mUIl/ml, se trata de un hipogonadismo
hipergonadotrofico, siendo necesaria la realizacion de un cariotipo en cualquiera de los
casos. De este modo, los resultados del cariotipo pueden ser: a) 46, XX orientado a
una agenesia o disgenesia gonadal, b) 46,XY el diagndstico es disgenesia gonadal o
sindrome de Swyer, c¢) 45,X con diagnéstico de sindrome de Turner, y d) cariotipos
complejos como 45 X/46,XY, 46,XY/46 XX, 47 XXY/46 XX, deleciones en el
cromosoma X; requiriendo la valoracion de los dos primeros casos por parte del comite

que corresponda.
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Figura 3. Algoritmo diagnéstico de pacientes con amenorrea primaria.
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Criterios de referencia para adolescentes con sospecha de DSD

Se debe referir al establecimiento de salud especializado para el manejo integral de
los pacientes con DSD de acuerdo a cada region geogréafica cuando haya evidencia
de:

- Pacientes criados y/o socializados como masculinos que presenten durante la
pubertad o adolescencia sangrado genital y desarrollo de las glandulas mamarias.

- Pacientes criados y/o socializados como femeninos que durante la pubertad o
adolescencia presenten virilizacion progresiva o desarrollo puberal incompleto.

- Cariotipo 46,XY con sospecha de insensibilidad completa a los andrégenos o
disgenesia gonadal.

- Cariotipo 46,XX orientado a una agenesia o disgenesia gonadal.

8.3. Deberes de los profesionales de salud para proteger los
derechos humanos de las personas con DSD

Organismos internacionales como la ONU a través de la Camparia Libres e Iguales,
infunde en los estados mejores garantias para las personas con DSD. Asi lo
menciona: “Prohiban la discriminacion sobre la base de las caracteristicas sexuales o
rasgos intersex, incluso en educacion, salud, empleo, deportes y acceso a servicios
pliblicos, ademas consulten a las personas y organizaciones intersex cuando se
elaboren leyes y politicas que repercutan en sus derechos.”(39)

Ademas de los principios que rige el derecho a la salud y su proteccion establecidas
en las recomendaciones internacionales de la Comisién Interamericana de Derechos
Humanos (2), el Cédigo de la Nifiez y la Adolescencia (40), la Ley Orgéanica del
Sistema Nacional de Salud (41) y de las otras normativas y protocolos de atencion de
salud, el profesional de la salud debe:

- Luego de completar los estudios necesarios y tener un diagnostico certero del
desorden presente en el paciente y también explicar las implicaciones y riesgos
para la salud, se debe asesorar al mismo, a la familia/cuidadores de los distintos
procedimientos terapéuticos. Se deben tomar en cuenta las recomendaciones de
la Comision Interaméricana de Derechos Humanos,(2) en cuanto a realizar
intervenciones quirlrgicas u otros tratamiento en etapas tempranas y en
correspondencia con el desarrollo psicosexual se realizara el plan terapéutico
(véase anexo 3).

- Garantizar la transdisciplinariedad entre el andlisis técnico y ético. Los enfoques de
la medicina, la sociologia, la psicologia, el trabajo social, los derechos humanos y
estudios de género son insumos que posibilitan tomar la decision mas acertada de
acuerdo a la caracterizacion y necesidad de cada paciente.

- Maximizar el beneficio y minimizar el dafo. Si hay mas de una posibilidad para
tratar los desordenes del desarrollo sexual o si el resultado de un tratamiento es
incierto, valorar las ventajas de todos los tratamientos posibles frente a todos los
posibles riesgos y efectos.(42) Apoyarse en el Comité de Etica Asistencial para la
Salud en caso de existir dilemas éticos, priorizando la subjetividad de la persona.

- La comunicacion a los familiares/cuidadores acerca de la condicién de la persona,
debe ampliar la perspectiva biopsicosocial para entender que no todos los DSD
ponen en riesgo la vida del paciente.

- Dar informacion adecuada y oportuna sobre los posibles beneficios y perjuicios de
la propuesta terapéutica y asegurarse de que el paciente comprenda toda la
informacion que se le ofrece. Tomar en cuenta que el paciente y su familia se

ne!
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encuentran en situacion de vulnerabilidad; p!:)r lo tanto, pueden responder
apresuradamente sin dimensionar lo que afecta de manera directa a su vida.

- Tratar al paciente de acuerdo a las distinciones relevantes. El nifio, nifa o
adolescente con desodrdenes del desarrollo sexual, debe ser protegido por el
profesional de salud; por lo cual se requiere que los mismos brinden informacion,
oportuna y cientifica y que acompanen durante los procesos de atencion a fin de
que los pacientes puedan desarrollar capacidadesl? para decidir sobre su futuro.(42)

- Asegurar el ejercicio autonomo de la persona a escoger sobre decisiones
trascendentes (incluir la identidad sexual fuera del binario hombre-mujer), sobre su
propio cuerpo que tendran consecuencias que lo acompanaran toda su vida. Tener
presente que solo cuando la persona no pueda decidir por si misma y cuando esté
en riesgo inminente de su salud, el representante tendra que hacerlo en
correspondencia con el principio de autodetermiriaci()n 0 capacidad progresiva de
nifios, nifas o adolescentes para tomar decisiones como lo sefala el articulo 13
del Codigo de la Nifiez y Adolescencia.(12,42,43)

- Tomar en cuenta las inquietudes, temores y requerimientos de la familia en todo el
proceso asistencial de la persona. No olvide, que es la familia quien acompana la
vida del nifio, nifia o adolescente con desoérdenes del desarrollo sexual.

- Mantener una comunicacion empatica y efectiva con el paciente y la
familia/cuidadores ante la expresion de ansiedad, angustia, dudas, dolor y/o
vivencia de otros malestares relativos a la situaciéon que atraviesan. La
comprension, la consejeria y el acompafamiento pueden contribuir a que las
decisiones a las que se lleguen, sean las mas adecuadas.

- Proporcionar atencién médica y de salud mental aun cuando la persona no cumpla
con el plan terapéutico previamente consensuado.(44)

- Solicitar oportunamente los medicamentos y disp}asitivos medicos requeridos para
el diagnostico y su tratamiento, a fin de que la provision se realice sin
interrupciones en todo el ciclo vital. En caso de que dichos medicamentos no
consten en el Cuadro Nacional de Medicamentos Basicos, para los
establecimientos que conforman la Red Publica Integral de Salud, el
establecimiento de salud debera solicitar la autorizaciéon de adquisicion de acuerdo
a la normativa legal vigente.(45)

- Proteger a personas con DSD contra la estigmatizacion o la discriminacion,
manejando de manera adecuada la informacion en lo que respecta a la
confidencialidad y psicoeducacion, incluyendo en el plan terapéutico los contextos
socio-culturales.

- Garantizar el derecho a la confidencialidad en todo el proceso de atencion que se
brinde al paciente.(46)

- Tener presente siempre que la persona tiene dignidad no por ser hombre o por ser
mujer, sino por el simple hecho de ser humano.

- Dar seguimiento a estos casos desde su captacion hasta la adultez, incorporando
estrategias de retroalimentacion al nivel central para que se mejoren los procesos
de atencion integral a estas personas, aplicanqo los procesos de referencia y
contrarreferencia aplicados en el SNS.

8.4. Manejo integral a pacientes con DSD

Como se menciond previamente, el manejo de los pacientes con desordenes del
desarrollo sexual debe realizarse desde una perspectiva transdisciplinaria pudiendo
ameritar multiples abordajes a lo largo de la vida de los pacientes.

En el periodo prenatal, cuando exista la sospecha! de DSD las intervenciones del
comité incluyen el asesoramiento geneético, el acompanamiento de salud mental y el
abordaje social presentados a continuacion.
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8.4.1. Asesoria genética

El asesoramiento genético se define como un proceso educativo con el que se
pretende ayudar a los afectados y/o los individuos de riesgo para que comprendan la
naturaleza de un trastorno genético, su transmision, las opciones existentes para el
tratamiento y la planificacion familiar.(47)

Este proceso debe ser llevado a cabo por un profesional en la materia, siguiendo
lineamientos éticos bien definidos(48); considerando la etiologia para determinar el
riesgo de recurrencia y la posibilidad de prevencion primaria a través de la asesoria
genética.(47)

8.4.2. Atencidn en salud mental

La valoracién e intervencion de salud mental de personas con DSD debe ser
efectuada por un profesional de salud con conocimiento sobre el manejo de este tema
(desarrollo psicosexual, enfoque de género y derechos humanos), de acuerdo a la
capacidad resolutiva del establecimiento de salud.(49) La toma de decisiones
relacionadas con el DSD se dan dentro de un proceso que tiene varios momentos y
niveles, por tanto esta debe ser progresiva, conjunta e informada entre paciente,
familia/cuidadores y profesionales, segun el nivel de atencién en salud que se
encuentre.(50)

El acompanamiento de los profesionales de salud mental se caracteriza por(6):

- Proporcionar apoyo especializado de salud mental, ante la posibilidad de un
evento reactivo en crisis a familiares/cuidadores antes y después del
nacimiento, en caso de diagnostico prenatal.

- Proporcionar apoyo psicolégico al paciente durante su crecimiento y desarrollo.

- Desarrollar un plan psicoterapéutico individualizado para cada familia.

- Guiar al equipo transdisciplinario en la entrega de informacion al paciente y la
familia/cuidadores.

Estas acciones realizadas por el profesional de salud mental permitiran que se pueda
examinar y atender las reacciones emocionales del paciente y su familia/cuidadores,
explorar las preocupaciones presentes y futuras, ajustar para el periodo de
incertidumbre durante el proceso de diagnéstico, y finalmente, facilitar su inclusién en
la toma de decisiones informadas acerca de aspectos relacionados con el
tratamiento.(51) Asi mismo, en casos de demandas de atencién psicologica en
cualquier momento de la vida, las veces que sean necesarias.(6)

La atencién en salud mental se ofrece diferenciadamente en los tres niveles de
atencion en salud. En el primer y segundo nivel las personas brindan los primeros
auxilios psicologicos y para ello no necesitan ser profesionales en el campo de la salud
mental pero si deben tener conocimientos en género y con el tema de personas con
DSD; no obstante requieren tener un entrenamiento basico para realizar las
intervenciones (véase anexo 4 y 5),

En el primero y segundo nivel el profesional de salud se enfocara en la contencién y
acogida del paciente, familia/cuidadores, disminuir su ansiedad (reducir el riesgo de
las reacciones que pueden agravar la situacion) y ejecutar acciones concretas que
lleven a la derivacién del paciente al tercer nivel. En el tercer nivel, el abordaje es
terapéutico e incluye la aplicaciéon de varias técnicas como son la psicoeducacion,
apoyo psicoldgico, psicoterapia individual y familiar, facilitacion terapéutica vy
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psicometria. Estas intervenciones se realizaran con el enfoque de atencion integral
transdisciplinario del paciente; con el fin de fortalecer sostener y guiar el proceso a
través del cual se dé soporte a los pacientes, famlllaréslculdadores

Primer nivel y segundo nivel de atencién en salud

Una vez que el usuario con sospecha de DSD llega a la consulta médica, se debe
tomar en cuenta que las familias del infante o adolescente se encuentran sometidos a
situaciones de gran tension, y por tanto, tienen dificultades para entender el
diagnostico. Debido a ello es indispensable qu% el profesional de salud esté
capacitado para intervenir en crisis.(52)

No olvidar que la familia/cuidadores del paciente con sospecha de DSD vy los
profesionales de salud aun no tienen suficientes elementos como para tomar
decisiones terapéuticas. En este momento se debe procurar no abrumar a los
familiares/cuidadores, asi como valorar cuidadosamente las reacciones de las
personas afectadas.

Para contener los sentimientos especificos del pameqte con DSD y familia/cuidadores,
lo aconsejable es permitirles que hablen de sus miedos, culpas, desconocimientos y
temores sobre el DSD, sin que sientan verglienza y permitiendo que lloren y/o se
desahoguen.(53)

Si la persona expresa sus sentimientos de dolor o frustracion con un comportamiento
agresivo, acomparela calmadamente, sin tratar de detenerla inmediatamente, a
menos que la seguridad de ella misma o de usted cor|ra peligro.(52)

Se deben identificar e incentivar las capacidades de afrontamiento de la familia y/o del
paciente, eso le permitira identificar personas que pueden convertirse en su apoyo
emocional; recordando que en situaciones de emergencia todas las personas tienen
mecanismos psicolégicos que dan prueba de resistencia y resiliencia.(52)

El profesional de la salud debe convertirse en el facilitador del proceso, interviniendo
de manera clara, inmediata y orientadora. Es |mportante identificar el problema y
centrarse en la solucioén al mismo, orientado a ejecutar una accion concreta, evitando
de esta manera la paralizacién, inmovilizacion o la retirada (salida del paciente de la
red de atencion integral de salud). También es necesario brindar la informacion basica
sobre los DSD, como: el proceso evolutivo sexual (véase anexo 6), las principales
nociones sobre género y sexualidad (aclarando que todas las personas tienen un
componente masculino y femenino y que no necesariamente es el fisico).(54)
Aclarando que también el aspecto fisico puede variar, no es tan fijo ni binario.

Se deben presentar las alternativas de atencion ac[arando cual sera la ruta para llegar
al diagnoéstico en el tercer nivel de atencion en salud y recordar que el paciente
requiere un abordaje adecuado de especialistas.

Las metas son:

1. Lograr que el paciente y su familia sientan alivio al sufrimiento emocional,
generando actitudes reflexivas y organizadas. |

2. Reducir el riesgo de tomar decisiones apresuradas y que no corresponden al
momento terapeutico. j

3. Proteger y preservar la privacidad del paciente.

4. Realizar las acciones y guia que les lleven al tercer nivel de atencion. Trazar
para ellos la ruta a seguir y facilitar los mecanismos para llegar al tercer nivel.
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El profesional debe reconocer que parte de su experiencia, cultura y/o prejuicios
personales podrian interferir al momento de hablar del desarrollo sexual del paciente.
Si se observa que el caso moviliza aspectos personales se recomienda solicitar que
otro miembro del equipo apoye para asegurar el control de la crisis.(55)

Toda la informacion recabada sobre el paciente, debe ser enviada bajo los preceptos
del Acuerdo Ministerial sobre el Manejo de Informacion Confidencial en el Sistema
Nacional de Salud.(46)

Tercer nivel de atencion en salud

La entrada a este nivel supone que llegara a la meta del diagnéstico sobre DSD. En
esta etapa podrian agudizarse los procesos de ansiedad, desesperacion, angustia,
negacion sobre el DSD de familiares/cuidadores.

Una vez estudiada la informacion recibida por el primer y/o segundo nivel, se
recomienda atender al paciente y familiares/cuidadores, escuchando con atencion,
preguntando con sutileza y conservando una actitud empatica de pro escucha de tal
forma que fluya la comunicacion (dejando que el paciente, familiares/cuidadores
hablen libremente).(55) En este punto se deben registrar las experiencias previas al
interior de la familia relacionadas con el tema e identificando las personas que puedan
convertirse en el apoyo emocional. Es un buen momento para reconocer los esfuerzos
que la familia esta haciendo en la blsqueda de soluciones.

Las metas son:

1. Preparar a la familia para que conozca y entienda el diagnéstico especifico del
paciente asi como los diversos tratamientos que pueden ser propuestos por el
comité, garantizando la participacion activa del paciente en la toma de
decisiones.(53) Evaluar posibles crisis de la familia ya sea conyugal, fraternal o
social debido al DSD del paciente. En caso de presentarse alguna urgencia
psiquiatrica se manejara de acuerdo a cada caso, considerando que pueden
requerir psicoterapia.

2. Dar a conocer la situacion del paciente a la familia/cuidadores. Este proceso
implica una serie de pasos:

- Facilitar un encuentro de todos los profesionales del comité con la familia y
junto a ellos ampliar la informacién cientifica, actualizada y adecuada sobre
la condicién del DSD.(56)

- Senalar la perspectiva realista del proceso probable y las necesidades
especificas del paciente.(57) El uso de recursos audiovisuales y de
psicoeducacion previamente utilizados facilitara una mejor comprensién de
la familia/cuidadores antes de la reunién en que los profesionales informen
sobre la situacion.

- Sugerir que ante cualquier interrogante se deben dirigir a los miembros del
comité.(57)

- Usar estrategias psicoterapéuticas para evitar que el paciente salga del
proceso de atencion de la Red Publica Integral de Salud y/o Red Privada
Complementaria.

3. Reforzar el vinculo que se establecié con la familia a fin de garantizar el
seguimiento de este proceso en todos los ciclos vida, a través de la referencia
y contrarreferencia.

Se debe elaborar un plan psicoterapéutico en el que se tomen en cuenta las

demandas de atencion psicoldgica a lo largo del desarrollo del paciente y se sefialen
los apoyos que recibiran el paciente y/o los familiares/cuidadores por parte del Comité
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de Atencion Integral a Pacientes con DSD, las estrategias psicoterapéuticas y
resolucion de problemas acerca de los desafios que los pacientes y su familia pueden
enfrentar, entre ellos: inscripcion en el Registro O;ivil (sugiriendo a la familia que
registre al paciente con un nombre que puede faciimente adaptarse al sexo/género
binario o no binario que decida la persona),(58) conflictos en establecimientos
educativos, pertenencia o contacto con grupos de personas con diagnéstico DSD,
abordaje a la familia extendida, entre otros. La finalidad de las estrategias también
deben estar encaminadas a desestructurar los patrones socioculturales para que en
lugar de encajar las personas con DSD en el binario hombre-mujer, la sociedad
empiece a comprender la diversidad biolégica y social.

En todos los niveles de atencion en salud

Los profesionales de la salud deben comunicarle a los pacientes y a sus
familiares/cuidadores que en todo momento se respetaran sus derechos, decisiones
valores y creencias; con base en los principios bioéticos, manteniendo siempre la
perspectiva de que el profesional se encuentra al servicio del paciente y sus
familiares/cuidadores.

La toma de decisiones no es unilateral sino conjunta aunque quién decida finalmente
sera el paciente y/o sus familiares/cuidadores,(59) estos ultimos no pueden anteponer
sus propios intereses, postergando o desconociendo los del paciente. Cabe mencionar
que las decisiones inherentes a la definicion del sexo |80n finalmente del paciente.

Es importante remarcar las veces que sean necesarias, el derecho a la privacidad y
confidencialidad que tiene el paciente.(59) No se trata de guardar “el secreto” porque
eso lo vuelve mas vulnerable, se trata de resguardar su intimidad.

Todos los establecimientos de salud tienen la obligacion de reportar los casos de
sospecha de violencia fisica, psicolégica y/o sexual, ya sea en el nifio, nifa o
adolescente de acuerdo a las Norma técnica de atencion integral en violencia de
género, para coordinar medidas de proteccion.(60)

8.4.3. Abordaje social

El reto de trabajo social, es destacar la realidad social de las personas con DSD y sus
familiares/cuidadores, asi como sus necesidades particulares; con este fin se
proponen los siguientes procedimientos para primero, segundo y tercer nivel de
atencion.

Primero y segundo nivel de atencion en salud|

El trabajador/a social debera realizar la entrevista inicial y registrar la informacion en el
formulario vigente de trabajo social de la Historial Clinica Unica.(61) Este primer
encuentro con los familiares/cuidadores debe darse en un ambiente de acogimiento,
de respeto a los sentimientos y reconocimiento del valor de la familia como tal.

Trabajo social aplicara principalmente las técnicas de “entrevista en profundidad”(62) y
“observacion participante”(63), utilizando los diversos instrumentos (mapa de redes
familiares, genograma, ecomapa), a fin de poder |elaborar un prediagnéstico que
permita reconocer factores de riesgo y proteccion socioeconémicos y familiares, en
favor de la persona con DSD; se utilizara la visita domiciliaria para profundizar la
investigacion social; se plasmara a través de un informe social.



La referencia del paciente con DSD para su atencion en el tercer nivel se realizara en
coordinacion con el equipo de gestion de pacientes, quienes daran las indicaciones
sobre la documentacion necesaria.

En este proceso es vital el acompafamiento, que exige entender las posibilidades
familiares en todos los niveles: econémicos, familiares e institucionales, para iniciar y
dar continuidad a un proceso de tratamiento en un establecimiento de salud de tercer
nivel, e ir brindando opciones y motivando a la resolucién de las dificultades desde los
propios recursos de la familia.

En este punto, es importante que los servicios de trabajo social de primer y segundo
nivel se contacten con el servicio de trabajo social del establecimiento de salud de
tercer nivel, para el conocimiento del estado del paciente posterior a la referencia por
lo cual ademas de los formularios de referencia y documentos habilitantes se debe
incluir el informe social.(64)

Posterior a estas acciones realizadas en trabajo social se sugieren reuniones
transdisciplinarias para analisis, evaluacion y cierre.
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Figura 4. Abordaje social en el primer y/o segundo nivel de atencién en salud.
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Elaboracion propia.

Tercer nivel de atencion en salud |

Toda atencion de trabajo social en el tercer nivel de atencion en salud, como parte del
Comité de Atencion Integral a Personas con DSD, es metddica y se debe seguir una
serie de etapas que van desde el conocimiento de la situacién del paciente y sus
familiares/cuidadores hasta la evaluacion de las alternativas de solucién.(65)

Primera etapa: contacto con el paciente y/o sus familiares/cuidadores.

El primer contacto de trabajo social con pacientes y/o familiares/cuidadores puede ser
cuando se acercan voluntariamente a solicitar atencion, también cuando cualquier
integrante del comité lo active, o con referencia de otro establecimiento de salud.

En esta etapa trabajo social inicia la investigacion social sanitaria con la revision de la
historia clinica Unica y el estudio de los factores sociales de los pacientes a través de
la entrevista aplicando el formulario vigente de trabajo social (historia clinica unica o su
equivalente) segun sea el prestador de salud. En caso de que el contacto inicial haya
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sido con trabajo social, se debe activar el comité para una atencion especializada a fin
de que medicamente se realicen los procedimientos necesarios para confirmar o
descartar diagndstico de DSD; siendo importante responder la referencia.

Si el paciente fue referido de un establecimiento de salud de primer o segundo nivel,
llegara con un informe social, que ayudara a tener mas clara la investigacion social.

Segunda etapa: delimitacion del sintoma y focalizacion.

El profesional con la primera entrevista elaborara o revisara segun sea el caso un pre-
diagnostico social respecto de la situacion presentada del paciente y sus
familiares/cuidadores.

Este proceso concluye con la elaboracion del diagndstico social sanitario
psicosocial,(65) y sobre este planificar el plan de intervencion y tratamiento para esto,
utilizara las técnicas e instrumentos requeridos por el profesional como la ficha social,
categorias diagndsticas, entre otras.

Tercera etapa es el tratamiento social sanitario, en esta etapa trabajo social facilita las
conexiones con las disciplinas que se requieran y brinda alternativas de solucion de
acuerdo a la situacion presentada.

Cuarta etapa es el seguimiento social sanitario.

Se lo realiza durante todo el proceso de tratamiento intra-institucional y en caso
necesario extra-institucional, asi como el acompafamiento, enlace y mediacion con
todo el equipo de salud, paciente y familiares/cuidadores. El seguimiento se trata de
una intervencion encaminada a revisar el plan de intervencion social elaborado
posterior al diagndstico social.

Analisis y evaluacion transdisciplinaria: accion donde se realiza la comparacion y
categorizacion de criterios sociales emitidos en el proceso de diagndstico tanto social
como medico a fin de posibilitar una adecuada estrategia de restitucion y reinsercién
del paciente a su entorno social.

Quinta etapa es la re-evaluacion, referencia inversa y/o contrarreferencia.

En esta etapa el trabajador social evaluara las alternativas de solucion, las actividades
realizadas, la red de recursos e idoneidad de los mismos. Toda informacion y acciones
realizadas deberan estar escritas en la evolucion del caso del formulario vigente de
trabajo social (historia clinica tnica o su equivalente) seguin sea el prestador de salud.

Las reuniones transdisciplinarias, dentro del comité de atencién a personas con DSD,
son de vital importancia para la evaluacion y el cierre, en caso de que el paciente ya
no requiera de la atencion en ese nivel.
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Figura 5. Abordaje social en el tercer nivel de atencion en salud.
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8.4.4. Manejo individualizado de la autoasignacion sexual

Luego de que el Comité de Atencion Integral a Pacientes con DSD realice un
diagnostico preciso y confiable del tipo de desorden que presenta el paciente, debe
considerar los siguientes aspectos: proteccion/garantia de los derechos humanos,
opciones quirlrgicas considerando riesgos y beneficios, satisfaccion sexual, riesgo de
malignizacion gonadal, potencial de fertilidad, aspectos ético y condicionamientos

legales, factores psicosociales (familiar, social y cultuﬂal), y futura identidad de género. Q
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Asi pues, posterior a un consenso entre los integrantes del comité, se discutira con el
paciente y/o sus familiares/cuidadores de acuerdo a la edad de presentacion o
diagnostico del desorden en condiciones ambientales controladas y en el momento en
que el profesional de salud mental considere sea oportuno brindar la informacion mas
adecuada a cada caso, pudiendo ser necesaria la colaboracion de pacientes pares
que hayan sido tratados previamente y/o grupos de apoyo en el tema para que la toma
de decisiones sea la mas adecuada.(3)

En correspondencia con la evidencia cientifica existente y los aspectos antes
mencionados, se considera la siguiente conducta de acuerdo a cada desorden(3):

- Cariotipo 46,XX con hiperplasia suprarrenal congénita: para los estadios de Prader
[, 1l y 1l 'y debido a que la identidad de género en la edad adulta sera de
aproximadamente un 95% hacia el género femenino, lo mas recomendado es
definir su sexo como femenino.

- La presencia de la regién SRY con un cariotipo 46,XX indica que existe una
predisposicion para el desarrollo de un fenotipo masculino, por lo que se
recomienda preservar el fenotipo.

- En los casos de cariotipo 46,XY con insensibilidad completa a los andrégenos o
deficiencia de receptores para LH, se recomienda mantener un fenotipo femenino
ya que no habra una respuesta satisfactoria al tratamiento hormonal.

- Para el cariotipo 46,XY con: hipospadias y/o micropene independientemente del
tamano del pene (excepto para los casos de insensibilidad parcial a los
androgenos), se recomienda tratar como paciente masculino.

- Cuando exista una deficiencia de 5a-reductasa en pacientes con cariotipo 46, XY,
se debe considerar el desarrollo fisico, la secreciéon hormonal, mutaciones
geneticas presentes y la respuesta al tratamiento hormonal; para recomendar que
el paciente sea manejado como del sexo masculino.

- Para pacientes con hiperplasia suprarrenal congénita que presenten estadios de
Prader IV y V, insensibilidad parcial a los andrégenos, ovotesticular DSD y demas
DSD, se individualizara cada caso considerando una asignacion de sexo social
para la crianza en conjunto con los familiares/cuidadores. Esto hasta que se llegue
al consenso de que existen los elementos necesarios para establecer de manera
adecuada y definitiva el sexo del paciente, con su debido consentimiento
informado dentro o fuera del binario hombre-mujer. Una vez que el paciente tenga
la informacién clara, suficiente y oportuna de su estado situacional, tendra derecho
a decidir sobre su identidad sexual, manteniendo o no el estado actual hasta que
considere oportuno.

8.4.5. Tratamiento farmacolégico

El tratamiento farmacolégico para los pacientes con DSD sera indicado por el
endocrindlogo de cada comité de acuerdo al consenso en cuanto a la propuesta
terapéutica; de este modo, dependiendo de cada caso se indicara lo siguiente:

- Para pacientes con 46,XX DSD e hiperplasia suprarrenal congénita por déficit de
21- hidroxilasa se deben administrar glucocorticoides de acuerdo a lo establecido
en la GPC para el diagndstico, tratamiento y seguimiento de la hiperplasia
suprarrenal congénita. Se utilizara hidrocortisona como tratamiento sustitutivo en
todos los casos e hidrocortisona mas fludrocortisona si la insuficiencia suprarrenal
es completa y/o se presenté pérdida salina.(66)

- Para pacientes con defectos en la sintesis de la testosterona, defectos en la
diferenciacion testicular incompleta, deficiencia de 5a-reductasa o insensibilidad
parcial a los andrégenos esta indicada la testosterona,(67) una vez informado al
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paciente las ventajas y desventajas del tratamiento hormonal y dado el
consentimiento por el mismo, con la finalidad de que sea la persona quien decida
sobre su corporalidad en corresponsabilidad con sus familiares/cuidadores.

- En los casos de agenesia o disgenesia gonadal 'Jse indicara tratamiento sustitutivo
hormonal de acuerdo a la decisién del pacnante cuando se haya dado la
informacion completa sobre su condicién biolégica por parte del comité.

8.4.6. Tratamiento quirurgico

No todas las personas con DSD requieren intervencion quirargica. El comité tiene que
discutir internamente la condicion de cada paciente y una vez que se tenga la
informacion completa y el diagnostico, asesorara y deliberara con la familia/cuidadores
y de ser el caso con el mismo paciente. El objetivo de la intervencion quirirgica es
evitar problemas de salud fisica de la persona con DSD, es importante recordar que la
estética corporal y funcion sexual es un tema que le concierne Unicamente a la
persona.(7)

Decidir el momento oportuno para realizar una cirugia reconstructiva en un paciente
con DSD engloba una instancia compleja, que por el momento no tiene un consenso
universal. Las decisiones deben ser analizadas, consensuadas individualmente y
autorizadas mediante consentimiento informado.(68)

En casos de hiperplasia suprarrenal congenlta (46, )JX con estadios de Prader |, Il o
Ill), se recomienda la intervencion quirurgica temprana con fines funcionales del
sistema urinario sin modificar el tubérculo genital. En pacientes con hipospadias
severas (46, XY o 46XX con presencia de SRY), esta indicada la cirugia
reconstructiva.

Se debe realizar cirugia reconstructiva en casos complejos de anatomia genital con
anormal funcionamiento que propenden a generar procesos infecciosos, retencion y/o
incontinencia urinaria, que puedan poner en riesgo la Ifuncic’m renal. Cuando la decision
del paciente es ser del sexo femenino y se evidenciarﬂ retenciones de fluidos o sangre
en cavidades vaginales o uterinas que se comunican con senos urogenitales
persistentes, se requiere la individualizacion de uretra y canal vaginal.(68,69)

La cirugia reconstructiva cuando la persona decida ser mujer debe ser encaminada a
preservar la inervacion e irrigacion del clitoris.(68,70)

En los casos de pacientes con sospecha de ovoteste, se debe realizar una biopsia
gonadal en cintilla; la misma que si confirma esta condicion, se indica la gonadectomia
para evitar el probable desarrollo de gonadoblastoma a futuro.(69)

De acuerdo al desarrollo mamario y la definicic')n‘del sexo, se debe proceder a
mastectomias bilaterales cuando la persona decida ser del sexo masculino o
considerar implante de prétesis mamarias si la persona decide ser del sexo femenino;
igualmente, se debe respetar si la persona decide mantener su corporalidad intersex
con las caracteristicas biologicas que presente.(71,72)

Las situaciones de conflicto se presentan cuando por exploracion inguinal ante una
hernia, o por laparoscopia ante un abdomen agudo de cualquier naturaleza se
encuentran gonadas masculinas en cavidad pelwana‘o canal inguinal. Se recomienda
extraer los testiculos en pacientes con insensibilidad| parcial o total a los androgenos
durante la adolescencia con el debido consentimiento informado libre y voluntario del
paciente, y continuar con reposicién estrogénica substitutiva. La vaginoplastia esta



0242-2018

recomendada en la etapa prepuberal o adolescencia en caso de que el paciente asi lo
decida.(3,71)

8.5. Manejo de la informaciéon en DSD

En los DSD, la informacion es compleja y no todos los pacientes o sus
familiares/cuidadores son capaces de entenderla o recordarla, ademas, Ila
comprension y el significado de su condicién cambiara con cada etapa de desarrollo.
Por tanto es necesario que se entregue informacion cientifica/social actualizada y
adecuada a la demanda y al contexto.(56)

Periodo prenatal

La identificacion y gestién clinica de un desorden del desarrollo sexual puede
comenzar antes del nacimiento del paciente. Las expectativas de los proveedores de
cuidado de salud y de la familia, en relacion con el sexo somatico del paciente, son
cada vez mas apoyadas por los avances en la tecnologia; por ejemplo, imagenes de
ultrasonido y pruebas genéticas que de forma no invasiva pueden determinar el sexo
del feto desde la séptima semana de gestacion.(73,74) De acuerdo a los resultados de
los examenes prenatales, sera necesaria la asesoria genética y soporte psicologico.

El periodo neonatal e infancia

El intercambio de informacion se realizara en dos circunstancias dependiendo de los
actores(75):

1. Entre los médicos, los familiares/cuidadores y el paciente. A menudo requiere
algo mas que presentar la informacion de una manera clara; parte de la
informacion potencialmente conlleva fuertes implicaciones emocionales, por
ejemplo, informacion sobre el cariotipo y el estado gonadal. Conocer que la
condicion puede implicar infertilidad plantea problemas que se deben enfrentar.

2. Entre el paciente y/o sus familiares/cuidadores con el entorno social. Involucra
la psicoeducacion de las personas mas allda de la persona afectada y los
familiares/cuidadores.

Ambos procesos se activan en diversos grados y momentos, inmediatamente después
de que las familias/cuidadores son conscientes de que su hijo tiene un DSD.(75)

Infancia y ninez

La orientacion psicolégica debe preparar al paciente y a sus familiares/cuidadores para
los examenes genitales durante la infancia, a pesar de que los mismos deben
realizarse al minimo, debido al riesgo de que el paciente recuerde estas experiencias
como traumaticas y contribuya a una imagen negativa de su cuerpo.(76)

Los pacientes que reciben psicoeducacion de manera oportuna tendran mejores
oportunidades para desarrollar habilidades de afrontamiento adaptativas, incluyendo el
desarrollo de una auto-imagen positiva y expectativas relacionadas con una vida
adulta satisfactoria dentro o fuera del binario hombre-mujer, femenino-masculino.(75)

Adolescencia

Es imperativo durante esta etapa, brindar una informacién detallada al paciente, ya
que conduce a la transicion para tomar la responsabilidad de su propio cuidado de la

36 K@
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salud. Al entrar en la pubertad, algunos adolescentes con DSD pueden desarrollar
ansiedad, la cual puede producirse por los examenes genitales y fotografias médicas
repetitivas, o la presencia de una apariencia genital atipica.(56) Por lo tanto, se debe
transmitir el sentimiento de que se encuentra acompanado por el equipo
transdisciplinario quien se encuentra preparado para ll'esponder a cualquier inquietud.

Dado que los problemas sexuales ocurren con mas frecuencia en personas con DSD
que en los grupos sin DSD,(75,77,78) la educacién sexual integral cobra un gran
interés en cada etapa del desarrollo, considerando que el sexo bioldgico, la identidad
de género y la orientacion sexual son variables independientes y que el desarrollo
psicosexual esta en constante evolucion.

9. Implementacion |
Documento: Protocolo de atencion integral a pacientes con DSD

Responsables de la implementacion: Subsecretaria Nacional de Promocion de la
Salud: Direccion Nacional de Derechos Humanos, Género e Inclusion, y Subsecretaria
Nacional de Provision de Servicios de Salud.

De los Comités: una vez socializado el documento se procedera a conformar los
comités de acuerdo a la prevalencia de los desérdenes y a la capacidad resolutiva de
los establecimientos de salud, en un tiempo maximo qe 60 dias.

Socializacion:

- Publicacién del protocolo y el acuerdo ministerial en el catalogo electronico del
Ministerio de Salud Publica. '

- Envio de memorandos mencionando la direccién electronica donde se
encuentra el protocolo, dicho envio se hace a través del Sistema de Gestion
Documental Quipux a las Subsecretarias y Coordinaciones del Ministerio de
Salud Publica, a las entidades adscritas, a los establecimientos de educacion
superior que impartan Ciencias de la Salud y a las Coordinaciones Zonales de
Salud para que éstas Ultimas somahcen a los diferentes distritos vy
establecimientos de salud.

- Envio de los documentos normativos |mpresos a las instancias pertinentes del
Ministerio de Salud Publica, a la Agencia deuAseguramlento de la Calidad de
los Servicios de Salud y Medicina Prepagada (ACESS) a los establecimientos
de educacién superior que impartan Ciencias de la Salud (solo los relacionados
con el tema), a las Coordinaciones Zonales de Salud, para que a su vez envien
a los diferentes distritos, asi como a otros establecimientos de la Red Publica
Integral de Salud y de la Red Privada Complementaria.

Talleres de planificacion de socializacion y capacitacion:

En un primer momento se realizan conversatorios/talleres a nivel nacional
dirigidos a:

o Nivel central: Direccion Nacional de Hospitales, Direccion Nacional de
Primer Nivel de Atencion en Salud, |Direccién Nacional de Centros
Especializados y Direccion Nacional de Calidad de los Servicios de
Salud.

o Nivel zonal: Direcciones Zonales de Gobernanza, Promocion, Provision
y Calidad de los Servicios de Salud.
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o Nivel distrital en salud: Unidades Distritales de Promocién, Provision y
Calidad de los Servicios de Salud.

En un segundo momento y en un plazo maximo de tres meses se
capacitara a:

o EIl 100% de los establecimientos de salud en el area de influencia de
cada Distrito.

o Se incluiran la Red Publica Integral de Salud y la Red Privada
Complementaria.

o Los talleres tendran el apoyo del nivel zonal o nacional.

Herramientas para la capacitacion: protocolo de atencion a pacientes DSD (en fisico
y digital), proyector, computador, pizarra y marcadores borrables.

Contenidos de la capacitacion:

9.1

Se ha dividido en dos etapas: La primera que contempla un acercamiento
inicial del tema, a través de un conversatorio y la segunda un taller.

Primera etapa/conversatorio:

Presentacion del protocolo: se realizara una introduccién al protocolo (de
donde surge, las aristas acerca de la complejidad del tema, la
transdisciplinariedad, casos, dilemas éticos, sociales y de derechos humanos,
etc). Punteo de ciertos aspectos como la diferenciacion entre los conceptos de
identidad de género, sexo y diversidades sexuales para posteriormente hacer
referencia a la parte técnico-operativa del protocolo. Duracién: 1 hora.

Se indicaran las secciones del protocolo y el propédsito de su inclusion.
Apertura de foro. Duracién: 1 hora.

Segunda etapa/taller de capacitacion:

Temas técnico-tedricos: generalidades (introduccién, objetivos, justificacion), se
informara acerca de la funcién y conformacion de los comités, diagndstico:
prenatal, postnatal, adolescencia, criterios de referencia, deberes de los
profesionales de la salud, manejo integral de los DSD. Duracion: 3 horas.
Apertura de foro para preguntas y respuestas. El objetivo es identificar los
posibles nudos criticos para la adecuada implementacion y propuestas para
minimizarlas (barreras de atencién, conocimientos, actitudes y préacticas
profesionales excluyentes o discriminatorias de la salud, acceso y ejecucion del
protocolo en los establecimientos de salud en todos los niveles). Las
propuestas se iran construyendo en el transcurso del dialogo y la metodologia
utilizada sera la lluvia de ideas. Duracion: 1 hora.

Retroalimentacion: evaluacion escrita tipo test de 20 preguntas sobre los temas
revisados durante la capacitacion. Luego se solventan las dudas y aspectos no
asimilados. Duracion: 1 hora y 30 minutos.

Indicadores de monitoreo y evaluacion: Anexo 7.

Nombre: porcentaje de establecimientos de salud del MSP que cuentan con el
Protocolo de atencién integral a pacientes con DSD (en medio fisico y/o
magneético).

Nitmero de establecimientos de salud con el protocolo

x 100= %

Niimero total de establecimientos de salud del MSP
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Meta: 100%. Aceptable: 90%.
Periodicidad: anualmente.

¢ Nombre: porcentaje de profesionales de saldd capacitados en el Protocolo de
atencion integral a pacientes con DSD.

Niimero de profesionales de salud capacitados en el protocolo

- — - — x 100 = %
Total de profesionales capacitados por establecimiento del MSP |
Meta: 100%. Aceptable: 90%.
Periodicidad: anualmente.
10. Abreviaturas
a Alfa
17-OHP 17-hidroxi-progesterona '
CEAS Comité de Etica Asistencial para la Salud
CIE-10 Clasificacion internacional de enfermedades, décima edicion
cm centimetros
DE Desviaciones estandar
DSD Desoérdenes del desarrollo sexual, por sus siglas en inglés.
DHT Dihidroxitestosterona
FSH Hormona foliculo estimulante.
GPC Guia de Practica Clinica
hCG Gonadotropina coriénica humana, por sus siglas en inglés.
K+ Potasio
LH Hormona luteinizante
mi mililitro
mul miliunidades internacionales
Na* Sodio
RT-PCR Reaccion en cadena de la polimerasa en tiempo real, por sus siglas en
inglés.
SRY region de determinacion sexual Y
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12. Anexos

Anexo 1. Método de barrido labioescrotal para palpar génadas.

Fuente: White et al, 2013.(33)




Anexo 2.
Tabla 2. Escala de Prader.

'Estadios |

0242-2018

: _ Caracteristicas
Ligera virilizacion de genitales femeninos, posible clitoromegalia sin
fusion de labios mayores.

Clitoromegalia y fusion posterior de los labios mayores, vestibulo
estrecho donde se evidencia apertura de vagina y uretra.

Mayor grado de clitoromegalia con fusion labial casi completa y presencia

de seno urogenital.

v Clitoris con apariencia falica, seno urogenital con apariencia de uretra en
la base del clitoris y fusion labial completa (fenotipo masculino con
micropene y/o hipospadia).

Vv Fenotipo masculino con criptorquidea.

Tomado de: Douglas et al. 2012.(79)

Figura 6. Escala de Prader
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Tomado de: Wein et al. 2015.(80)
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Anexo 3. Recomendaciones internacionales para fortalecer la atencion integral
de la salud a personas con desordenes en el desarrollo sexual.

|
A fin de fortalecer la atencion en salud a personas con DSD, y evitar confusion
respecto al abordaje de estos desdrdenes, se reoogerJP las siguientes recomendaciones
internacionales de derechos humanos emitidos por la Organizacion de Naciones
Unidas, Alto Comisionado de las Naciones Unidas p#ara los Derechos Humanos vy la

Comision Interaméricana de Derechos Humanos. '

Tabla 3. Recomendaciones a los Estados.

_ Recomendaciones alos Estados |
- Postergar las cirugias y/o tratamientos que no sean necesarios hasta que la persona pueda
proporcionar su consentimiento pleno, de manera libre, previa e informada.

- Tener presente que las cirugias y procedimientos pueden causar un enorme dafo a
infantes, adolescentes, adultos incluyendo, entre otros, dolor crénico, traumas de por vida,
falta de sensibilidad genital, esterilizacion, y capacidad reducida o nula para sentir placer
sexual.

- Desarrollar acciones con los equipos medicos para [combatir la estigmatizacion y las
actitudes discriminatorias

- Informar adecuadamente a pacientes, padres, m:adres y/o cuidadores sobre las
consecuencias de intervenciones quirlrgicas y otras intervenciones médicas.

- Sensibilizar al personal médico en cuanto a las necesidades sanitarias de las personas en
especial en los ambitos de la salud, derechos humanos, derechos reproductivos, prevencion
del suicidio, asesoramiento sobre el VIH/SIDA y sobre traumas que podrian derivarse de su
actual condicién

- Capacitar a los equipos meédicos para proporcionar tratamiento y apoyo a pacientes,
familiares y/o cuidadores durante todas las etapas del desarrollo.

- Garantizar que los pacientes tengan acceso a sus expedlientes medicos.

- Adoptar medidas para prevenir que se fotografien y se realicen examenes médicos y
examinaciones de los genitales innecesarias y excesivas a pacientes en el marco de
investigaciones no consentidas. |

- Consultar efectivamente a defensores de derechos de pacientes, en el disefio e
implementacién de todas las medidas estatales para prebenir y erradicar la violencia contra
estas personas. ‘

Adaptado de: Organizacion de las Naciones Unidas, Consejo de Derechos Humanos, 2015.(81) / Comisién
Interamericana de Derechos Humanas, 2015.(2)
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Anexo 4. Primeros auxilios psicolégicos

Los primeros auxilios psicologicos son el soporte inicial que se procura a las personas
que se encuentran afectadas ante una emergencia, desastre, un hecho inusitado o
una situacion imposible de controlar por el momento y que provocan emociones tales
como miedo, tristeza, angustia, llanto y dolor. La llegada de un nifio con desorden del
desarrollo sexual podria requerir la presencia de los primeros auxilios psicologicos.

Las personas que brindan primeros auxilios psicolégicos no necesitan ser
profesionales en el campo de la salud mental. No obstante deben ser personas
sensibilizadas con las necesidades emocionales de las pacientes. La técnica de la
primera ayuda es breve, flexible, creativo, sencillo y practico, pero requiere de un
entrenamiento basico para su aplicacion.

Los objetivos de los primeros auxilios psicoldgicos son:
1. Proporcionar alivio al sufrimiento emocional de inmediato
2. Reducir el riesgo de que las reacciones llamadas normales se transformen
en algo mas grave
3. Ayudar a satisfacer las necesidades basicas que padecen las personas con
desordenes del desarrollo sexual, familiares/cuidadores.

Tabla 4. Pasos basicos para brindar primeros auxilios psicolégicos.

e : QuEé hacer
- Mantenga una actitud empatica
- Conteste claramente las preguntas
- Hagales sentir que no estan solos.

e Pagos e v d
1.Contacto con las personas

2.Analisis del problema - Valore las reacciones de las personas afectadas por la
condicion del familiar con DSD

- ldentifique quien requiere una atencién psicologica mas
urgente

- Ofrezca un apoyo personalizado.

3.Analisis de posibles - Identifique quien tiene mecanismos psicolégicos para
soluciones hacer frente relativamente bien al momento

- Coordine esfuerzos con los profesionales de salud
mental a fin de restablecer la estabilidad emocional del
paciente con DSD, familia/cuidadores.

4.Ejecucion de accion - Planifique con el paciente con DSD, familia/cuidadores
concreta el siguiente paso a seguir (revisar protocolo).

- Recalque que la sexualidad del paciente pertenece a la
esfera de lo privado

- Apoye en la solucion de necesidades del momento
ejemplo: ubicacion fisica

5.Seguimiento - Verifique si el paciente, familia/cuidadores contintian en
el proceso.
6.Estimulacién - Reconozca e incentive las capacidades de

afrontamiento del paciente y de la familia/cuidadores

7.Entrega de informacioén - Entregue la informacion a la persona encargada de
salud mental (primero y/o segundo nivel) o al Comite de
Atencion Integral a Personas con DSD

Adaptado de: Organizacion Panamericana de la Salud, 2010.(52) Elaboracién propia.
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Anexo 5. Intervenciones en crisis.

Cuando las familias/cuidadores deben enfrentar un desequilibrio emocional causado
por la noticia de no poder definir el sexo de su hijo o hija, el psicélogo o profesional de
salud debe ayudar a activar los recursos emocionales de afrontamiento individual,
familiar y social. Es necesario, amortiguar el evento estresante mediante una primera
ayuda emocional y ambiental inmediata o de emergencia y fortalecer a la

persona.(54)

La intervencion de apoyo terapéutico debe ser clara, ordenada en lo posible, inmediata
y orientadora(54):

1. Reconozca las diferencias individuales y las limitaciones personales que usted
podria tener el momento de abordar a la persona con DSD, familia/cuidadores. Si
requiere solicite ayuda a otro profesional del equipo de atencién.

2. Reciba empaticamente a la persona con DSD, a|la familia/cuidadores; establezca
contacto psicolégico, establezca rapidamente un ambito seguro y privado.

3. Acoja los sentimientos y emociones de familiares/cuidadores; estimule las
relaciones emocionales en caso de que la familia esté inhibida y en caso que las
emociones afloren motivelas; esto posibilitara que las personas con DSD,
familiares/cuidadores pueda razonar, organizarse y escuchar al profesional.

4. Atienda la seguridad de la persona sobre todo cuando la reaccion del paciente y/o
familiares/cuidadores pueda atentar contra si mismo o contra los demas.

5. Examine la dimension del problema, recuerde que sus principales objetivos son:
llegar a un diagnostico, y facilitar que el paciente siga en el proceso de atencion. El
problema no es tomar una decision sobre el sexo del nifio

6. Genere y ofrezca las alternativas de atencion de salud y los pasos especificos que
va a seguir hasta llegar al tercer nivel (remitase al protocolo)

7. Defina su propio rol como profesional desde qué aspecto puede facilitar, cual es su
funcion en ese momento.

8. Planifique junto al paciente con DSD y a la familia/cuidadores los pasos de la
accion terapéutica siguiendo la ruta que propone el protocolo. Marque el ritmo de
la intervenciéon y modifique si fuera necesario centrandose en la necesidad del
paciente.

9. Reconozca en la familia los intentos previos para afrontar esta crisis; valore los
esfuerzos que han hecho para ayudar y entender a la persona con DSD, mas aun
cuando hay un traslado geografico distante.

10. Reconozca e incentive las capacidades de afrontamiento de la familia y las
mayores fortalezas con las que cuenta.

11. Restablezca la capacidad de razonar, que la ‘familiar entienda que se va a
solucionar el problema y que este no tiene una Unica solucién sino que responde a
varios momentos y con ellos varias decisiones.

12. Valide y aborde el tema desde la perspectiva de un desorden del desarrollo sexual,
no como un estigma. El paciente es un todo no lo reduzca a sus genitales.

13. Respete las diferencias individuales y culturales; lenguaje, religion, valores,
creencias, entre otras son patrimonios culturales que heredan y revitalizan las
personas.

14. Aclare al paciente con DSD, familia/cuidadores que esta circunstancia vital por la
que atraviesa es privada y que corresponde f{ratarla con confidencialidad. El
manejo de este acontecimiento con actitudes o un ambiente de secretismo puede
conducir a aumentar la culpa o vergiienza de familia/cuidadores

15. Atienda las necesidades inmediatas del nifio y su familia

16. Consigne compromisos para el traslado, en caso de ser necesario

17. Preocupese por saber si el paciente continua con el tratamiento.

18. Facilite el proceso, conduzca a familia y al resto de profesionales.
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Trampas a evitar(54):

- Decirle a la persona qué hacer.

- Deslumbrar. Si el profesional intenta deslumbrar podria provocar que pase por alto
algun aspecto importante de las necesidades del cliente.

- Jugar al papel de rescatador.

- La revelacion personal.

3
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Anexo 6. Desarrollo psicosexual.

Todas las personas, independientemente de su sexo, género o apariencia fisica,
deberian tener el mismo valor dentro de cada una de las familias y la sociedad: y por
lo tanto, ser tratadas con respeto y en un ambiente libre de discriminacion. Sin
embargo, es frecuente que el desconocimiento de los factores que entran en juego en
la definicion biolégica del sexo puede conducir a malos entendidos e inclusive
culpabilizar a uno de los miembros de la pareja por el nacimiento de una persona de
uno u otro sexo, y aun mas por el nacimiento de una persona con DSD, debido a
condicionamientos culturales, que aun persisten, y que dan mayor valor a uno de los
sexos, 0 a lo que se considera como “normal”. Por esta razén, es necesario que tanto
padres, familiares y profesionales de la salud, que estan a cargo del cuidado o
atencion de una persona con DSD adquieran conoc;lmlentos desde una perspectiva de
genero y basada en derechos humanos.

El desarrollo de la sexualidad humana se construye a partir de varios aspectos. De
esta manera, es dificil desentrafar la contribucion especifica de cada dimension de la
sexualidad: biologica, psicologica, social, cultural, religiosa y espiritual; y su forma de
interactuar en cada momento de la vida del individuo. Es necesario recordar que
aunque el desarrollo psicosexual avanza a través de distintas etapas a manera
secuencial, existen amplios rangos en el desarrollo con extensa variacion individual.
Asimismo, la naturaleza, la crianza y la experienciia individual actian de manera
especial en cada persona para influir en la construccion unica de su sexualidad.

Infancia y nifiez

El desarrollo sexual no sélo incluye los cambios fisicos que ocurren cuando las
personas crecen, sino también los conocimientos sexuales, las creencias que van
aprendiendo y los comportamientos que van demostrando.(82) Todo comportamiento
sexual en la nifiez esta fuertemente influenciado por:

- Laedad.(83,84) |

- Lo que observa (comportamiento sexual de familiares y amigos).(85)

- Lo que aprende (creencias culturales y religiosas acerca de la sexualidad y los
limites en relacién al cuerpo).

Casi todos los juegos sexuales en la infancia y nifiez son una expresion de su
curiosidad natural y no debe ser una causa de preocupacion o alarma.(82) Un
comportamiento o juego sexual esperable de la nifiez debe:

- Ser espontaneo y no planificado.

- Ocurrir entre niflos que por lo regular juegan juntos y que se conocen bien.

- Ocurrir entre nifios de la misma edad e incluso tamario.

- No ocurre con frecuencia.

- Es voluntario, debieron haber accedido al juego, ninguno de las personas
involucradas debe sentirse incomodo o perturbado.

- Ser facil de re-dirigir cuando los padres les piden a sus hijos que paren el
comportamiento y les explican las reglas de privacidad.

Algunos comportamientos sexuales en la infancia o nifiez indican mas que simple
curiosidad, y se consideran problemas del comportamiento sexual. Los problemas de
comportamiento sexual pueden poner en riesgo la seguridad y bienestar de los
menores.

Los juegos sexuales se consideran problemas del comportamiento sexual cuando(82):
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- Claramente se observa que van mas alla del nivel de desarrollo de la persona
(Ejemplo, un nifio de tres afios que trata de besar los genitales de un adulto).
- Se realizan en contra de la voluntad, son agresivos, incluyen amenazas o

forcejeo.

- Se dan entre nifos/as de varias edades o habilidades (Ejemplo: un nifio de
doce afos “jugando al doctor” o tocando los genitales de una nifia de cuatro).
- Producen fuertes reacciones emocionales en el menor, tal como rabia, coraje,
ira, ansiedad.

Tabla 5. Desarrollo psicosexual en la nifez

‘Edad |

Menores de 4
anos

Comportamiento sexual :

Exploran y se tocan los genitales,
en publico y en privado.

Muestran sus genitales a otras
personas.

Tratan de tocar los pechos de la
madre u otras mujeres.

Se quitan la ropa y quieren estar
desnudos.

Tratan de mirar cuando otras
personas estan desnudas o
desvistiéndose.

Hacen preguntas acerca de su
cuerpo y sus funciones.

Hablan con otros nifios/as de la
misma edad acerca de funciones
corporales.

Entre4y 6
anos

Se manipulan los genitales a
proposito, ocasionalmente en la
presencia de otros.

Tratan de mirar a otras personas
cuando estan desnudas o
desvistiendose.

Imitan comportamientos de pareja
(besarse o tomarse de las manos).

Hablan de los genitales y utilizan
“malas” palabras, aunque no
comprendan su significado.

Exploran los genitales con otros
nifos de la misma edad.

Desarrollo del género

Empieza en la vida prenatal
influenciado por factores biolégicos,
culturales, sociales, entre otros.

Al nacer, no tienen conciencia de
su sexo y de su género, tal auto-
conciencia evoluciona
gradualmente.

Hacia los dieciocho meses suele
conformarse la identidad de
género, como primera referencia su
nombre,

El desarrollo de su género esta
directamente influenciado por los
adultos o pares, al reforzar o
desalentar su comportamiento
basado en el rol de género, e
indirectamente al servir como
modelos a seguir.

Hacia los tres afios ya tienen una
marcada inclinacion por ciertos
juguetes y actividades tipificadas,
sin embargo en la actualidad
existen gran variedad de juguetes,
juegos y vestimentas que ya no
definen estrictamente para nifios o
ninas. Por ejemplo una nifia que
juega a construir edificios o con
autos, un niflo que juega con
mufiecas o se pone los zapatos de
su madre. Sin que esto acarree
problemas en cuanto a su identidad
de género u orientacion sexual.

El nucleo de la identidad de género,

52 @Q
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la pertenencia de género, los roles
de género, la identificacion y la
adopcién de un rol de género son
aprendizajes que se integran
paulatinamente para construir
significados del ser nifia o nifio;
este significado se integrara
también al cuerpo que se posee, no
obstante hay personas que pueden
sentirse incomodas con el sexo
asignado o con los genitales o el
cuerpo que posee, sin que esto
implique necesariamente que se
trate de algo patoldgico.

Se tocan los genitales a proposito,
usualmente en privado.

Juegan con nifios de la misma
edad a juegos que involucran
comportamiento sexual

Tratan de mirar a otras personas
cuando estan desnudas o
desvistiéndose.

Entre 7y 12

L Miran fotos de personas desnudas
anos

0 semidesnudas.

Ven/escuchan material de
contenido sexual a través de los
medios de comunicacion.

El proceso de adopcién del rol
sexual o de género durara desde
las etapas preescolares hasta la
pubertad para cambiar de forma y
modelos a seguir.

Quieren mas privacidad (se
rehusan a desvestirse delante de
otras personas) y se resisten a
hablar con los adultos acerca de
temas sexuales.

En la edad escolar empiezan a
sentir atraccion sexual e interés
hacia otros nifios o nifias de su
edad.

Adaptado de: The national child traumatic stress network, 2012.(82) / Friedrich, Grambsch, Broughton, Kuiper y Beilke,
1891.(86)

Tabla 6. Desarrollo psicosexual en la pubertad y adolescencia.

- J Comportani'ientd sexual Desarrollo del género

- La practica sexual mas
frecuente en la adolescencia
temprana es la masturbacion.

- Presentan fantasias sexuales
con personas de su mismo
sexo, sexo opuesto o de ambos
sexos, sin que necesariamente
indique que ya han
discriminado su orientacién
sexual)

- Juegos eréticos: Entre hombres
(juegos y competencias
relacionadas con el tamario del
pene y la eyaculacién) entre
mujeres (jugar a fingir
orgasmos, o aprender a besar
entre amigas).

- Expresen su curiosidad sexual
observando peliculas y revistas
de contenido sexual.

- Aunque la conducta autoerdtica
continlia, la mayoria de los y las
adolescentes tienen encuentros
con caricias con novios o
amigos.

- Mantienen interaccién sexual a
través de las redes sociales
(mensajes de texto de

- Los cambios corporales, la
autoimagen, la interaccion social
y los valores culturales influyen
en la construccién de la identidad
de género.

- Al inicio de la adolescencia se

encuentran en una etapa de

descubrimiento y ensayo y error,
puedan adoptar varias formas de
expresion que no siempre estan

definidas como masculinas o

femeninas, pueden experimentar

practicas homoeroéticas o con
ambos sexos sin que esto
determine necesariamente su
orientacion sexual.

Al final de la adolescencia definen

con claridad sus gustos de

arreglo personal, se identifican
con precision como cierto tipo de
hombre o de mujer y buscan ser
coherentes en la expresion de la
misma. Tienen claridad sobre

quién les atrae sexualmente y

con quién quisiera vincularse.

Pubertad y
Adolescencia

-
0
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contenidos sexual (sexting) o
interaccion sexual a través de
video llamadas (cibersexo),
estan mas expuestos al

ciberacoso (gromming).
Adaptado de: Ortiz y Rubio, 2000.(87)

Anexo 7. Fichas metodoldgicas de los indicadores de monitoreo y evaluacion.

FICHA METODOLOGICA

Porcentajes de establecimientos de salud del MSP que cuenten
con el Protocolo de atencién integral a personas con desérdenes
del desarrollo sexual.

NOMBRE DEL INDICADOR

Total de establecimientos de salud del MSP que cuentan con el
protocolo para atencion a personas con desérdenes del
desarrollo sexual expresado en porcentaje del total de
establecimientos del MSP.

DEFINICION

FORMULA DE CALCULO

NESCPPDSD
PESPPDSD = weeceeeeeee * 100
TES MSP
Donde:

PESPPDSD-= Porcentajes de establecimientos de salud del MSP que cuenten con el Protocolo para
personas con desordenes del desarrollo sexual.

NESCPPDSD= Numero de establecimientos de salud que cuenten con el protocolo para personas con
desordenes del desarrollo sexual

TES= Total de establecimientos de salud del Ministerio de Salud Publica

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Protocolo de atencion a personas con DSD.- El protocolo es un documento que se ha elaborado para
brindar directrices claras y concisas hacia aquellos profesionales de la salud que se encuentran
involucrados en la atencion a pacientes que presentan ambigledad genital o alteraciones en la
maduracion sexual, asi como para establecer las competencias del equipo transdisciplinario que debe
tratar a estos pacientes.

Personas con DSD.- Los DSD se caracterizan por un desarrollo atipico del sexo cromosémico, anatomico
y/o gonadal, con una presentacion variable como: genitales ambiguos al nacer, micropene, clitoromegalia,
fusion parcial de los labios, testiculos aparentemente no descendidos, hipospadias, desbalances
electroliticos o aplazamiento de la pubertad, entre otros; los cuales pueden conllevar a problemas
psicologicos y sociales de no ser abordados adecuadamente.

Establecimientos de salud.- Los establecimientos de salud son aquellos lugares donde se ofertan
servicios de salud, a nivel nacional, zonal y distrital. En estos establecimientos se encuentran 4 niveles de
atencion en salud: primer nivel, segundo nivel, tercer nivel, cuarto nivel y atencion prehospitalaria.
Ademas, los establecimientos de salud, se complementa con el sistema nacional de atencién en

-
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protocolo para personas con DSD.

No aplica.

Para el calculo de indicador se tomara como fuente de informacion la Matriz de registro de entrega ‘
recepcién del protocolo de “desordenes del desarrollo sexual por cada establecimiento de salud y Base
del Geosalud de Establecimientos de salud del Ministerio de Salud Publica.

emergencia y servicio de apoyo diagndstico transversal a todos los niveles de atencion.

METODOLOGIA DE CALCULO

En el numerador se identifica y contabiliza el nimero de establecimientos de salud que cuenten con el

Para el denominador se considerada el total de establecimientos de salud del Ministerio de Salud Publica

' LIMITACIONES TECNICAS |

UNIDAD DE MEDIDA O EXPRESION DEL
INDICADOR

Porcentaje

INTERPRETACION DEL INDICADOR

Por cada 100 establecimientos de salud del MSP
existe un X% de establecimientos con el protocolo
de atencion integral a pacientes con DSD

FUENTE DE DATOS

Matriz de registro de entrega a recepcion del
protocolo de atencién integral a pacientes con
DSD por establecimiento de salud.

Base del geosalud de ES MSP

PERIODICIDAD DEL INDICADOR

Anualmente

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS

2018

CALENDARIO DE PUBLICACION DEL | Anualmente: hasta el 25 de noviembre del afio en
INDICADOR Curso.
GEOGRAFICO Nacional, zonal, distrital
NIVEL DE :
DESAGREGACION GENERAL No aplica
OTROS AMBITOS No aplica.
INFORMACION GEO — REFERENCIADA No aplica.

RELACION ~ CON INSTRUMENTOS DE
PLANIFICACION NACIONAL E INTERNACIONAL

Agendas de la Igualdad- Plan Nacional de

desarrollo 2018-2021
Agenda Nacional de Género del CNIG-2018

REFERENCIAS  BIBLIOGRAFICAS
CONSTRUCCION DEL INDICADOR

DE LA

Agenda Nacional de Genero del CNIG-2018
Protocolo de DSD

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA

METODOLOGICA Abrl 28
FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA |\ .
FICHA METODOLOGICA a
CLASIFICADOR TEMATICO ESTADISTICO 1.4 SALUD
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HOMOLOGACION DEL INDICADOR No aplica
RESENA DEL INDICADOR No aplica
CLASIFICADOR SECTORIAL Salud 15

Ministerio de Salud Publica Direccion Nacional de
ELABORADO POR Derechos Humanos, Género e Inclusion.

Analista: Cristian Robalino

Directora: Cisne Ojeda

FICHA METODOLOGICA

Porcentaje de profesionales de salud capacitado en el

protocolo de atencién integral a personas con desordenes del

desarrollo sexual.

Total de profesionales de salud capacitados en el protocolo de
: atencién integral a personas con desordenes del desarrollo

DEFINICION : ]

sexual, expresado como porcentaje de los profesionales de

salud de los Establecimiento de salud.

NOMBRE DEL INDICADOR

ORMULA DE CALCULO

NPSCDSD
PPSCDSD = X 100
TPS MSP

Donde:

PPSCDSD -= Porcentajes de profesionales de salud del MSP que estén capacitados con el Protocolo
de atencidn integral a personas con desordenes del desarrollo sexual.

NPSCPDSD= Numero de profesionales de salud capacitados en el protocolo para personas con
desoérdenes del desarrollo sexual.

TES MSP= Total de profesionales de la salud capacitados por establecimientos de la salud del MSP.

DEFINICION/DE 'AS VARIABLES RELACIONADAS

Socializar.- Se denomina socializacion o sociabilizacion al proceso a través del cual los seres humanos
aprenden e interiorizan las normas y los valores de una determinada sociedad y cultura especifica. Este
aprendizaje les permite obtener las capacidades necesarias para desempefiarse con éxito en la
interaccion social.

Capacitacién en el protocolo de atencion integral a personas “DSD".- El protocolo de atencién integral a
personas con DSD se ha elaborado para brindar directrices claras y concisas hacia aquellos
profesionales de la salud que se encuentran involucrados en la atencion a pacientes que presentan
“ambigtiedad genital” o “alteraciones” en la maduraciéon sexual, asi como para establecer las
competencias del equipo transdisciplinario que debe tratar a estos pacientes. Todo esto con el propésito
de proveer una atencion integral tomando en cuenta siempre la decision/subjetividad de la persona
respecto a su condicion, respetando sus derechos humanos (basados en las recomendaciones
internacionales), de tal forma que se garantice el trénsito y la continuidad de la nifiez a la adolescencia y
a la adultez con la calidad y calidez requerida.

Personas con DSD.- A pesar de que la categoria “DSD" esta ampliamente debatida a nivel
internacional, no sélo desde el enfoque social y derecho humanista sino también desde las diferentes
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normativas y tratados internacionales. Es la categoria utilizada para referirse a las personas cuya
variacion biolégica del cuerpo sexuado no esta alineada a lo que comunmente se conoce como
corporalidades masculinas o femeninas.

Establecimientos de salud.-Los establecimientos de salud son aquellos lugares donde se ofertan
servicios de salud, a nivel nacional, zonal y distrital. En estos establecimientos se encuentran 4 niveles
de atencion en salud: primer nivel, segundo nivel, tercer nivel, cuarto nivel y atencion prehospitalaria.
Ademas, los establecimientos de salud, se complementa con el sistema nacional de atencion en
emergencia y servicio de apoyo diagnéstico transversal a todos los niveles de atencion.

METODOLOGIA DE CALCULO

Para el calculo de indicador se tomara como fuente de informacion las Actas de asistencia y matriz de
sistematizacion

En el numerador se identifica y contabiliza el nimero de profesionales de salud capacitados en el
protocolo de atencién integral a personas con desérdenes del desarrollo sexual.

Para el denominador se considerada el total de profesionales de salud del Establecimiento de Salud

LIMITACIONES TECNICAS =

No aplica

UNIDAD DE MEDIDA O EXPRESION DEL

INDICADOR Porcentaje

De cada 100 profesionales de salud del
establecimiento existe un X% de profesionales
INTERPRETACION DEL INDICADOR de la salud capacitados en el protocolo para
atencion integral a personas con desérdenes del
desarrollo sexual.

FUENTE DE DATOS Actas de asistencia y matriz de sistematizacion.
PERIODICIDAD DEL INDICADOR Anual
DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS Desde septiembre de 2018

CALENDARIO P& FUBLICACION BEL Hasta 31 de diciembre del afo en curso.

INDICADOR
GEOGRAFICO s;ﬁxgnal /Zonal / Distrital / Establecimientos de
NIVEL ~ DE
DESAGREGACION GENERAL No aplica
OTROS AMBITOS No aplica.
INFORMACION GEO — REFERENCIADA No aplica.

RELACION  CON INSTRUMENTOS DE | Agenda Nacional de Género del Concejo
PLANIFICACION NACIONAL E INTERNACIONAL | Nacional para la Igualdad de Género -2018

Agenda Nacional para la Igualdad de Género

2018-2021
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA MAIS-2012
CONSTRUCCION DEL INDICADOR
Protocclo de atencion a personas con

Desordenes del desarrollo sexual.
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FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA M 2018
METODOLOGICA Atzg
FECHA DE LA UI:TIMA ACTUALIZACION DE LA NG 3Bl
FICHA METODOLOGICA ghita
CLASIFICADOR TEMATICO ESTADISTICO 1.4 SALUD
HOMOLOGACION DEL INDICADOR No aplica
RESENA DEL INDICADOR No aplica
CLASIFICADOR SECTORIAL 1.4 SALUD
Ministerio de Salud Publica Direccion Nacional
ELABORADO POR de Derechos Humanos, Género e Inclusion.
Analista: Cristian Robalino
Directora: Cisne Ojeda

Nombre Area Cargo Sumilla
Aprobado (\,___
Dr. Carlos Cisneros Subsecretaria Nacional de Promocién de la Subsecretario |. %
Salud e Igualdad e
“Solicitado y AD il
aprobado Dra. Patricia Paredes Direccidon Nacional de Normatizacion Directora ‘9_9
Ab.. Cisne Ojeda Direccion Nacional de Derechos Humanos, Directora ;
Género e Inclusion PN
Revisado
Mph. Ximena Raza Direccién Nacional de Normatizacion Analista /Z';”‘ DA
Elaborado Md. Raif Nasre Direccién Nacional de Normatizacion Especialista %J ;
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