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Resumen

Este articulo busca visibilizar la necesidad de que la medicina conjugue en su quehacer las diferencias
sexuales y de género. Se ejemplifica esta necesidad a través de las morbilidades fisicas, emocionales y
sociales que genera el cuidado familiar de personas con Paralisis Cerebral (PC). Se argumenta a favor de la
interaccion entre ciencias sociales, biologia y medicina para comprender y mejorar los procesos de
salud/enfermedad/atencion. La biomedicina ha sesgado de diversas formas sus estudios, por ejemplo,
privilegiando experimentos con animales machos y hombres, generando severas deficiencias en la
prevencion, diagnostico y tratamiento de las personas en su individualidad. Si sabemos que discapacidades
como la PC agravan la morbilidad tanto de las personas dependientes como de sus cuidadores cuando los
diagnosticos y tratamientos médicos no consideran las caracteristicas especificas ligadas al sexo, al género y
a la persona ;jqué implicaria mirar desde la medicina de género el cuidado de personas enfermas, ancianas
y/o con discapacidad, que en un alto porcentaje se delega a las mujeres? Para explorar estas inquietudes se
revisan las relaciones entre el sexo, el género, la discapacidad generada por la PC y su abordaje por la
medicina convencional y de género.
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Abstract

This paper seeks to highlight the need for medicine to combine sexual and gender differences in its work.
This need is exemplified through the physical, emotional and social morbidities generated by the family care
of people with Cerebral Palsy (CP). It is argued in favor of the interaction between social sciences, biology
and medicine to understand and improve health / disease / care processes. Biomedicine has biased its studies
in different ways, for example, favoring experiments with men and male animals, generating severe
deficiencies in the prevention, diagnosis and treatment of people in their individuality. If we know that
disabilities such as CP aggravate the morbidity of both dependent people and their caregivers when medical
diagnoses and treatments do not consider the specific characteristics linked to sex, gender and person, what
would it mean to look from the gender medicine approach the care of sick, elderly and/or disabled people
who in a high percentage are delegated to women? To explore these concerns, the relationships between
sex, gender, disability generated by CP and its approach by conventional medicine and gender medicine are
reviewed.
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Introduccion

Sexo, género y biomedicina

En humanos las dotaciones cromosomicas XX y XY que determinan el sexo complejizan su expresion al
combinarse con variables epigenéticas, dando origen al género femenino o masculino. Estas variables abarcan
factores biologicos y psicologicos moldeados por aspectos socioculturales, de manera que el género sera un
modo de funcionamiento construido socialmente. “[...] el género no es algo fijo que tiene una persona,
sino algo més bien que hace o el modo como actla y funciona en un entorno determinado.”’

Existen aspectos de la salud o la enfermedad que son determinados desde nuestra base biologica en
entornos ecoldgicos especificos. No obstante, las circunstancias econdmicas, sociales y sanitarias de cada
individuo en funcién de la estratificacion social resultaran favorables o adversas para lograr, mantener o
recuperar un estado de salud deseable. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) denominé
“Determinantes sociales de la salud”? a los factores que generan inequidad y determinan muchas
enfermedades, discapacidades y muertes evitables. Dichos factores son, a nivel macrosocial, el contexto
socioeconomico y politico de las poblaciones para acceder a servicios de salud, la gobernanza o intervencién
eficaz del Estado, las politicas macroeconémicas en salud y bienestar social, y las normas y valores
socioculturales de poblaciones especificas. A nivel meso social generan inequidad en salud las circunstancias
materiales, la cohesion social, factores psicosociales, comportamientos y factores bioldgicos, en tanto que, a
nivel micro social, estos determinantes de inequidad pasan por la posicion social de los individuos, su nivel
educativo, sus ocupaciones, sus ingresos, su género y su etnia o raza.”

Desde una doble perspectiva biolégico-evolutiva y sociolégica es que ha surgido la propuesta de la “medicina
de género”, que pone énfasis en las diferencias sexuales, asi como en las condiciones socioculturales de los
individuos, tanto para el diagnostico de enfermedades como para su tratamiento. "** Ejemplos de diferencias
sexuales incluyen desiguales concentraciones de hormonas, diferentes expresiones de genes en los
cromosomas X e Y, o un mayor porcentaje y deposicion de grasa corporal en las mujeres.* Esta perspectiva
médica y sanitaria procura incidir también en la no discriminacion de la atencion y en prevenir enfermedades
y muertes evitables.'**

De acuerdo con Aggarwal,* antes del afio 2000 hubo muy poca discusion sobre medicina de género. Sin
embargo, con el establecimiento de la Asociacion para la Medicina Especifica de Género (Partnership for
Gender Specific Medicin) en la Universidad de Columbia, Estados Unidos, en 1997, del Centro de Medicina de
Género (Centre for Gender Medicine) del Instituto Karolinska en Suecia, en 2002 y de la Universidad de
Medicina de Berlin (Charité Universitdtsmedizin Berlin), en Alemania en 2003, los estudios comenzaron a
examinar sistematicamente las comparaciones entre mujeres y hombres. Tanto en 2001 como en 2010, el
Instituto de Medicina de los EE.UU. declaré que ser mujer u hombre influia significativamente en el curso de
la enfermedad y deberia considerarse en el diagnéstico y la terapia.*

No obstante que los estudios sobre las enfermedades considerando factores genéticos y adaptativos no son
recientes, la mayor variabilidad de los ciclos hormonales de hembras no humanas y mujeres llevé por mucho
tiempo a la industria farmacéutica a centrar sus investigaciones en machos no humanos y en hombres,
extrapolando los resultados obtenidos a toda la poblacién humana.'? Este sesgo metodolégico en la eleccidon
de los sujetos ha generado severos problemas de diagnostico y medicacion.

Un estudio reciente de Responsabilidad del Gobierno revelé que el 80 % de los medicamentos retirados del
mercado lo fueron por los efectos secundarios en las mujeres. [...] resulta que esas células utilizadas en ese
laboratorio son células masculinas, y los animales utilizados en los estudios eran machos, y los ensayos clinicos
se han realizado casi exclusivamente en hombres.?
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Como casos concretos de esta situacion estan los medicamentos para tratar trastornos del sueno. Las
mujeres sufren mas trastornos del suefio que los hombres."* En 2013 la Administracién de Alimentos y
Drogas de los Estados Unidos (FDA por sus siglas en inglés) dio instrucciones a las farmacéuticas para que
fabriquen zolpidam, un andlogo de las benzodiazepinas, en dosis diferenciadas para mujeres y hombres, dado
que las mujeres metabolizan el farmaco mas lento que los hombres.'? En 2014, la FDA repitié la misma
instruccion para otra benzodiazepina, flurazepan, utilizada también para trastornos del suefio.'

Este sesgo metodoldgico y la ideologia que lo subyace se debe basicamente a que “[...] el cuerpo masculino
no esta sujeto a las variaciones del periodo menstrual, lo que hace que los experimentos sean mas simples y
menos caros.”' Sin embargo, y pese al aumento y mejoramiento de los conocimientos sobre las diferencias
sexuales, asi como a regulaciones legislativas para remediar estas omisiones “[...] la practica médica ha
quedado obstinadamente anclada en el pasado.”' El libro citado de Glezerman resume diferencias
anatémicas, fisioldgicas, cognitivas, conductuales y socioculturales entre hembras/mujeres y machos/varones
que hasta el momento se conocen y que van posicionandose como imprescindibles de tener en cuenta para
atender, diagnosticar, tratar y prevenir enfermedades con perspectiva de género. Otros trabajos
especializados en este enfoque son los articulos de McGregor et al.,® Oerlelt-Prigione et al.® Safdar et al.,” y
Legato et al.

El modelo experimental convencional de la biomedicina no solo desfavorece a las mujeres, también afecta a
los hombres, como es el caso de las investigaciones sobre cancer, depresidon y osteoporosis que se han
realizado principalmente en hembras no humanas y en mujeres, pero cuyos resultados se han extrapolado a
la poblacién masculina, sin considerar las importantes diferencias en su etiologia con base en el sexo,'
excluyendo también las importantes diferencias epidemiologicas entre mujeres y hombres asociadas a los
determinantes sociales de la salud.”

Discapacidad y Pardlisis Cerebral

Factores corporales o cognitivos limitantes de las acciones de una persona en un determinado contexto
sociocultural pueden no ser limitantes o serlo en menor grado en otro contexto. “La discapacidad denota
los aspectos negativos de la interaccion entre personas con un problema de salud (como paralisis cerebral,
sindrome de Down o depresion) y factores personales y ambientales (como actitudes negativas, transporte y
edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social).”’ A pesar de que la discapacidad se reconoce en las
interacciones sociales, es importante resaltar factores bioldgicos que pueden determinar morbilidad o
discapacidad.

La paralisis cerebral y otros trastornos del desarrollo son mas frecuentes en varones.'®'' Si bien las razones
son inciertas, las causas parecen apuntar a las hormonas sexuales."'' Un estudio realizado para la poblacién
sueca reportd que en nacimientos prematuros y muertes neonatales hay prevalencia de varones.'? Los
varones nacidos muy prematuros también parecen ser mas vulnerables a lesiones de la sustancia blanca y
hemorragia intraventricular que las hembras.!" Las muertes por dificultad respiratoria también son mas
frecuentes en varones.'? Por otra parte, la liberacion de catecolaminas durante el parto es un mecanismo de
defensa de fetos hipodxicos, sin embargo, se ha hallado que los niveles de estos neurotransmisores son mas
altos en mujeres prematuras que en varones prematuros.'” En cuanto a la recuperacién cognitiva de
hemorragia intracraneal perinatal, ésta es mayor en mujeres que en varones. '*

La paralisis cerebral (PC) es un trastorno complejo que se origina antes, durante o en los primeros meses
posteriores al parto. La definicion y clasificacion de la PC sigue siendo un problema para el diagnostico y la
clinica."'> Las manifestaciones clinicas de la PC no siempre se presentan inmediatamente después de la
lesién inicial.? Rosenbaum y colaboradores'* plantean que en las definiciones anteriores de la PC no se ha
dado suficiente importancia a las discapacidades no motoras del desarrollo neurolégico que cominmente ---
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acompanan a la PC, ni a la progresion de la dificultad motriz que a menudo se produce a medida que las
personas avanzan en edad. En la definicidn convencional encontramos que la PC describe un grupo de
trastornos del desarrollo del movimiento y la postura, causantes de limitacion de la actividad, que se
atribuyen a trastornos no progresivos que ocurrieron en el cerebro fetal o infantil en desarrollo."*'* Los
trastornos motores de la PC se acompanan a menudo de trastornos sensoriales, cognitivos, de la
comunicacion, perceptivos y/o de conducta, y/o por un trastorno convulsivo.'*"*

Las discapacidades no motoras asociadas a trastornos neuromotores pueden tener origen, ser reforzadas e
incluso agravadas por el desconocimiento de la etiologia de estos padecimientos, y por entornos que
dificultan las interacciones, incluyendo prejuicios que excluyen a las personas con PC y a sus familiares. En
México no existen estadisticas confiables respecto al nimero de personas que padecen PC debido a una
variedad de factores, entre los que destacan, ademas del problema fundamental de definicién y clasificacion
ya mencionado, escasos o nulos estudios epidemioldgicos;'®'” carencia de control pre y posnatal
especialmente en zonas rurales; casos mal diagnosticados, y la tendencia de algunas familias a esconder a
familiares con PC.

Los censos del afio 2000 y del 2010 ya incorporan una clasificacion mucho mds cuidadosa basada en la
CIDDM [Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias] que publicé la OMS
en 1980. Sin embargo, el andlisis mismo de la informacion oscurece la evaluacion de la discapacidad
neuromotriz infantil, bdsicamente porque se le considera discapacidad motriz; los elementos que nos
proporciona la CIF [Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud.
Aprobada por la 54* Asamblea Mundial de la Salud celebrada en 2001] posicionarian a esta poblacién
bajo el grupo de discapacidad muiltiple.'®

La prevalencia de PC globalmente se encuentra entre 2 y 3 casos por cada 1,000 nacidos vivos.”? No
obstante, existen estudios que reportan incidencias incluso mayores a 3 casos por cada 1,000 nacidos para
ciertas zonas y dependiendo de los criterios de inclusiéon de cada estudio.'” En Turquia se reporté una
prevalencia de 4.4 casos por cada 1,000 nacidos vivos.”’ Por su parte, Gonzalez et al. (citados por Flores et
al)'® reportaron una incidencia de encefalopatia hipdxica isquémica (hipoxia perinatal) de 14.6 casos por
cada 1,000 nacidos vivos, con una letalidad del 8.5 % y un indice de secuelas de 3.6 %. Hay que considerar
que, por cada persona con PC, generalmente estd involucrado en su cuidado al menos un familiar, y se
puede considerar a las familias con miembros con PC como familias en situacion de discapacidad'® debido a
los problemas de adaptacién que la PC acarrea en muchos ambitos sociales como escuelas, centros de
trabajo, servicios y recreacion publica.

Carga percibida en el cuidado familiar

Si bien la PC no es una enfermedad, por las diversas anomalias fisiologicas asociadas y su caracter de
condicién de vida, resulta facil la asociacién de la PC con la patologia crénica. De acuerdo con algunos
autores, “Los efectos que el cuidado de un enfermo crénico puede tener sobre un nulcleo familiar y sus
integrantes suele ser devastador.””’ Un infante con PC implica una intensa alteracion del funcionamiento
familiar que se continla durante toda la vida de la persona con esta condicion de vida, siendo el nivel de
estrés familiar proporcional a la severidad de la PC.2

Con la discapacidad surgen alteraciones importantes en la organizacion familiar como por ejemplo:
tension en las relaciones familiares, abandono parcial de los otros hijos, centralidad en el paciente y
sobreproteccion. La tension familiar aumenta cuando habiendo conflictos previos en la pareja, la
atencion a éstos es desplazada para atender al hijo afectado, aumentando asi la disfuncion familiar. Las
relaciones con los amigos y con la familia extendida pueden frecuentemente ayudar a los padres en la
crianza de los ninos con discapacidad, pero a veces ellos también son una fuente de estrés,
particularmente cuando los miembros de la familia no aceptan el diagnéstico.”
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El estigma social que representa un familiar con PC hace percibir a estas familias como angustiadas y
tristes,?? lo cual no es necesariamente cierto en todos los casos.? Estudios recientes han comenzado a
centrarse en las fortalezas que las familias desarrollan o consolidan al tener que criar hijos con
discapacidad.'®”*% Algunos trabajos plantean la disociacion del término como ‘“dis/capacidad”'®* para
significar un amplio espectro que va de las limitaciones al descubrimiento o generacion de fortalezas,
estrategias y nuevas capacidades individuales y colectivas.

Sin embargo, estudios en diversos paises sobre la calidad de vida o la carga fisica, psicolégica, econdémica,
emocional y/o social percibida por cuidadores primarios informales familiares (CPIF) a personas con PC,
reportan que son mujeres, principalmente las madres de las personas con esta discapacidad, las encargadas
del CPIF. A pesar de las diferentes condiciones socioeconémicas y culturales de paises como Australia,
Brasil, Canada, China, Corea del Sur, Espaiia y México, diversos estudios coinciden en que las familias con
integrantes con PC son mas vulnerables al estrés por factores materiales, emocionales y/o morales,*** lo
que tiende a disminuir la calidad de vida de estas familias o a sentir mayor carga debido a esta condicion.
Algunos autores han planteado la necesidad explorar qué pasa con aquellas personas que otorgan CPIF y
que a su vez padecen algin tipo de discapacidad.®

25-35

Es importante resaltar que los cuidadores permanecen la mayor parte del dia con el paciente, aun asi, no se
sienten satisfechos con el cuidado que realizan, teniendo una percepcion de autoeficacia baja; lo cual podria
estar asociado a las demandas del modelo interdisciplinario de tratamiento [...] y con sus propias
expectativas que algunas veces resultan incongruentes con el diagnostico y pronostico.*

En general, son mujeres quienes mayormente asumen el cuidado de enfermos y discapacitados tanto en los
hogares'®?'** como en instituciones gubernamentales y no gubernamentales’’?’ debido a que sigue
prevaleciendo, incluso se sigue fomentando desde las politicas publicas, la idea del cuidado de los otros
como una caracteristica natural y un deber de las mujeres a realizarse principalmente en el ambito de la
familia.3** Con este sesgo ideoldgico, las personas que cuidan, particularmente las mujeres, incurren en
costos de oportunidad al tener que dejar de estudiar, trabajar o utilizar tiempos para su autocuidado debido
a la extension de tareas que implica el cuidado de infantes, ancianos, enfermos y discapacitados, o bien
realizando dobles jornadas en el hogar y fuera de é1.3*%

En México seguimos sin contar con politicas publicas que faciliten la educacion formal para personas con
Parilisis Cerebral. Al no haber espacios de educacion basica donde recibir y atender adecuadamente a
infantes con PC en un periodo critico para el aprendizaje y la socializacion, provoca que se descuide esta
importante dimensién cognitiva y social, o que los cuidadores familiares, mujeres principalmente, agreguen
una tarea mas a los cuidados materiales y afectivos de la persona con discapacidad, acrecentando sus
responsabilidades muchas veces sin ninguna guia pedagdgica. Como ya se menciond, en funcién de la
ubicacién y caracteristicas de la lesion cerebral, aunado a diagnosticos tardios o equivocados, con mucha
frecuencia la PC genera discapacidad multiple, por lo que las personas con esta condicién tienen que acudir a
diferentes terapias por alteraciones auditivas, visuales, cognitivas y/o conductuales, por lo que el o los
familiares al cuidado ocupan gran parte del tiempo visitando a diferentes especialistas médicos y
rehabilitadores para mejorar la calidad de vida de sus pacientes.'® En México prevalece la idea que una
persona con PC es alguien que “no puede” hacer nada, y esto se vuelve una barrera para desarrollar
personalidades ortofuncionales, entendiendo “ortofuncién” como la capacidad de aprendizaje que permite, a
lo largo de la vida, adaptarse cada vez mas al entorno natural y social.*'

Conclusiones

El cuidado de un infante con parilisis cerebral es un largo camino lleno de incertidumbre y desconocimiento
del fenédmeno y de sus alternativas de atencién para sus progenitores y/o cuidadores familiares, que se
recorre para dar a estos infantes la mejor calidad de vida posible. Esta situacion conlleva con frecuencia el ---
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desarrollo de diversos problemas fisicos y/o emocionales que merman el desempeno y la calidad de vida,
tanto de la persona con esta condicion como de sus cuidadores, requiriendo muchas veces de tratamiento
médico o psicolégico. No obstante, la intima relacion de las funciones bioldgicas con variables culturales y
socioeconomicas ya comentadas, arrojan la necesidad de una medicina de género, considerando los diversos
contextos de individuos y grupos, tanto en la investigacion como en la practica clinica. La importancia de las
diferencias bioldgicas y el contexto sociocultural en el bienestar de personas con PC y su familia se ve
reflejada en los siguientes testimonios de una mujer con una hija con PC y la nana de ésta:

[...] Gaby como mujer aguarda cada mes el advenimiento de su regla que la deprime, le hace perder
de cuatro a cinco dias de estabilidad de trabajo, aunque esa regla por otra parte, le asemeje a las
demas mujeres de la tierra, cosa que enorgullece no solo a Gaby sino a su madre que va ain mas
lejos: "Si Gaby quisiera tener su propio hijo, yo le ayudaria, estaria con ella en ese trance, pasara lo
que pasara, porque si mi hija regla, puede concebir.”*

[...] El valium la deprimia, incluso en dosis infimas: 2.5. Gaby entonces se evadia en el suefio, pero al
despertar le reclamaba a Florencia [su nana]: “Por qué me dejaste dormir? ;Por qué?”’*

La medicina de género se plantea investigar el funcionamiento de los sistemas corporales de mujeres y
hombres y las distinciones entre ambos, con el fin de mejorar la atencién médica.'** Considerar a los seres
humanos en su sentido de sistemas con mayor diversidad de elementos que otras especies, donde pequenas
variaciones en alguna de las variables, por ejemplo, la etapa del ciclo hormonal, la ingesta de una droga, el
ayuno frecuente — elegido o no — la sobrealimentacion, las preocupaciones, etc., pueden generar cambios
importantes en todo un subsistema (endocrino y/o nervioso) que a su vez interactla con otros subsistemas
(esquelético, muscular, digestivo, etc.). Esta perspectiva también es necesario aplicarla en el estudio de los
diversos factores naturales y culturales presentes en las discapacidades, incluyendo por supuesto las que no
son causadas por enfermedades pero que favorecen la aparicion de éstas, como es el caso de la Parilisis
Cerebral. Como ya se comentd, la PC genera comorbilidades a nivel fisico, psicolégico, econémico y cultural
tanto en quienes tienen esta condicion como en sus cuidadores, comorbilidades que seran mejor atendidas
si no se soslayan las diferencias sexuales y de género. En el marco de esta reflexion, cabe ser solidarios con
la postura politica de aquellos colectivos de personas con dis/capacidades que defienden su derecho
inalienable a no ser iguales sino a ser diferentes, al tiempo de ser incluidos e integrados de forma digna y
plena a la sociedad.
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