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El sujeto experimental en América Latina y el legado
colonial en la adjudicacion de género sexual

Yari Pérez Marin

Desde los primeros textos médicos impresos en Ciudad de México en el siglo
XVI que reflexionaron sobre los efectos de la enfermedad en cuerpos indi-
genas, hasta proyectos clinicos de mediados del siglo XX que sometieron a
mujeres en Puerto Rico a altas dosis de hormonas con el fin de perfeccionar
regimenes globales de control de la natalidad, el gesto de convertir a distin-
tas poblaciones de América Latina en sujetos experimentales tiene una larga
historia en la region. Este ensayo toma como punto de partida el caso de las
comunidades de Los Saladillos y Las Salinas en la Republica Dominicana
en las que se ha registrado una de las incidencias mas altas de deficiencia
de enzimas 5-alfa-reductasa 2 a nivel global. Dicha condicion interfiere con
la metabolizacion de testosterona a dihidrotestosterona que deviene en una
masculinizacion intrauterina incompleta en infantes con cromosomas XY en
el par 23 de su genotipo. Al nacer, estos nifios pueden manifestar distintos
trastornos, desde fenotipos masculinos con hipospadias pseudovaginal hasta
una apariencia externa femenina y un canal vaginal ciego. Cuando alcanzan
la pubertad, el aumento en el nivel de hormonas en sus cuerpos hace que de-
sarrollen caracteristicas sexuales secundarias, incluyendo la aparicion de un
pene en adolescentes quienes hasta ese momento habian sido criados como
nifilas y que se estima que constituyen la mayoria de los diagnosticos.! La
reflexion critica sobre el interés tanto cientifico como mediatico que ha ge-
nerado el grupo en diferentes momentos a partir de los afios setenta pone de
relieve la distribucion desigual de poder que hace de sus integrantes sujetos
condicionados por una visibilidad contradictoria, y que repite gestos nocivos
del pasado colonial latinoamericano.

Como recuerda Nicholas Mirzoeff, “This ability to assemble a visualiza-
tion manifests the authority of the visualizer” (La habilidad de configurar una
visualizacion es una manifestacion de la autoridad de quien observa), y ha
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desempefiado un papel decisivo en la formacion de la historiografia occiden-
tal, cimiento de como esta se define a si misma y como intenta diferenciarse de
otras tradiciones.? Las practicas de observacion dominantes en este contexto
buscan nombrar, categorizar y definir, para luego dividir los conjuntos que ha
ideado en un modo de organizacidn social en el cual “visuality separates and
segregates those it visualizes to prevent them from cohering as political sub-
jects” ([la] visualidad separa y segrega a aquellos que hace visibles impidien-
do que se levanten como sujetos politicos de forma coherente).? Los nifios, y
luego los adultos, de Los Saladillos y Las Salinas con deficiencia de enzimas
5-alfa-reductasa 2 quedan atrapados en estos esquemas de inteligibilidad: son
hipervisibles como curiosidad médica y exdtica en foros tales como la revista
National Geographic (en 2017) o la programacion educativa de la BBC (en
2015) cuyas coberturas subrayaron, primero, el caracter “excepcional” de la
condicidon (aun siendo hereditaria y recurrente a lo largo del tiempo o de haber
sido observada también en Paptia Nueva Guinea, Turquia y Egipto) (Medline
Plus), y segundo, su preponderancia en lugares rurales y “aislados”. Ambos
juicios reflejan un punto de vista que se entiende a si mismo como moderno
y normativo apoyado en una definicion arbitraria de centro y periferia en que
la diferencia cultural, la raza o la localizacion geografica en el Sur Global del
‘otro’ le impide compartir el lugar de enunciacion de quien le describe. Es un
enfoque que, pese al cambio de foro y de época, se hace eco de la postura que
asumiera en su momento el equipo de médicos que se acerco a las comunida-
des dominicanas en los afios setenta, el cual destaco asimismo ambos aspectos
al insistir en los fines filantrépicos del quehacer cientifico como labor que vela
por el bien comun, y al caracterizar su intervencion como vanguardista pen-
sando que eran los primeros en identificar “una enfermedad nueva”.*
Convertidos en el centro de atencidn, por un lado, por otro, su existencia
goza de una invisibilidad casi absoluta en debates de indole politica sobre la
identidad de género, que con frecuencia se centran en la comunidad trans y
en las personas no binaries, colocandolas en la mirilla de una agenda con-
servadora que cuestiona su legitimidad social e historica. Al igual que mu-
chos en estos grupos, los sujetos con deficiencia de enzimas 5-alfa-reductasa
2 también enfrentan obstaculos al querer modificar informacion en cédulas de
nacimiento o en documentos oficiales requeridos para participar plenamente
en la vida civica y laboral de un pais, o para ejercer derechos humanos ba-
sicos como el entrar y salir del mismo libremente. Su ausencia es irénica al
extremo dada la amplia diseminacion de la finasterida mundialmente, uno de
los productos farmacéuticos de mayor éxito comercial para el Grupo Merck.’
Este fue desarrollado a base de informacion extraida del andlisis clinico de
sus cuerpos gracias a los estudios de la década de 1970 que mencionaramos
anteriormente. La finasterida se mercadearia bajo dos nombres comerciales:
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Proscar (para el tratamiento de la hipertrofia benigna de la prostata) y Prope-
cia (para combatir la calvicie masculina).®

“Every company has its legends” (Toda compaiiia tiene sus leyendas),
leia la noticia principal en la secciéon de negocios del New York Times en fe-
brero del 1992:

The story goes like this: In 1974, Dr. Julianne Imperato-McGinley of
Cornell Medical College in New York told a conference on birth defects
about a group of hermaphroditic children in the Caribbean . . . In the fall
of 1975, copies of a monograph about the conference landed on the desks
of Dr. Vagelos, then Merck’s basic-research chief, and Glen Arth, a senior
Merck biochemist. Like mosquitoes homing in on a picnic, they seized on
a phrase in Dr. Imperato-McGinley’s description of the children’s physical
characteristics when grown: “The prostate, however, remains small . . . ”.
Here, then, was a possible clue to a drug that would shrink an enlarged
prostate, something that Merck—and nearly every other drug company—
wanted to develop.’

(Lahistoriaes lasiguiente: en 1974 la Dra. Julianne Imperato-McGinley de
la Facultad de Medicina de Cornell en Nueva York ofrecié una conferencia
sobre los defectos congénitos de un grupo de nifios hermafroditas del
Caribe . . . En el otofio del 1975, las copias de una monografia sobre la
conferencia aterrizaron sobre los escritorios del Dr. Vagelos, el entonces
jefe de investigacion general de Merck, y de Glen Arth, alto funcionario
en bioquimica de Merck. Como mosquitos con un picnic en el punto de
mira, se abalanzaron sobre una de las frases en la descripcion de la Dra.
Imperato-McGinley en torno a las caracteristicas fisicas de los nifios al
hacerse adultos: “la prostata, sin embargo, permanece pequefia . . .”. Aqui,
entonces, se hallaba la pista de un medicamento que pudiera disminuir el
tamafio de una prostata agrandada, algo que Merck —y que casi todas las
demas companias farmacéuticas— queria desarrollar.)

“The rest, as they say, is history” (El resto, como dicen, es historia), concluye
el periodista, dado que “[o]n Wall Street, Merck in recent years has come to be
regarded as almost god-like” (en Wall Street en afios recientes se le considera
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[a Merck] casi como un ente divino).® Efectivamente, la finasterida se conver-
tiria en uno de los farmacos de mayor venta para la compafiia multinacional
alemana, entre los cien medicamentos mas recetados en los Estados Unidos
en lo que va del siglo XXI,’ fluctuando entre la posicion 75 y la 90 segtn las
estadisticas del 2016 al 2020, y con un aumento en ventas de 87% a nivel
global entre el 2022 y el 2023.!" El contacto rutinario y masivo de millones de
pacientes que ingieren a diario los comprimidos de esta medicina, sin embar-
g0, nada hace para crear conciencia sobre los contextos humanos latinoameri-
canos que han hecho posible que puedan tenerla en sus manos, ni para afirmar
la realidad ontologica de sujetos a quienes los discursos politicos y religiosos
dominantes descartan como irrelevantes o acaso inexistentes.

Si bien el grupo liderado por Imperato-McGinley logré “la descripcion
bioquimica por primera vez en la historia de la medicina” de la condicion re-
firiéndose especificamente a la deficiencia de enzimas 5-alfa-reductasa,'? cabe
resaltar que la mencion de casos de “mujeres que se transforman en hombres”
cuenta con numerosos precedentes en la historia de la ciencia occidental, in-
cluyendo el mundo clasico grecorromano y la era virreinal novohispana. En
el siglo XVI, la investigacion del potencial medicinal de una flora y fauna
entonces nueva en el arsenal farmacéutico europeo coincidi6 con la encruci-
jada historica del auge en la incorporacion de la cirugia y la anatomia como
materias de estudio universitario en la peninsula ibérica y sus territorios. De
hecho, ya en 1595, en la segunda edicion del primer libro de medicina escri-
to en castellano impreso en las Américas, la Suma y recopilacion de cirugia
(1578), de Alonso Lopez de Hinojosos, aparece una discusion sobre el tema.
Lopez de Hinojosos era oriundo de Cuenca y llegd a México probablemente
durante la década del sesenta. Aun sin contar con una educacion universitaria,
se desempefi6 como maestre y enfermero en el Hospital de Indios, participan-
do en los esfuerzos del virrey Martin Enriquez para combatir las epidemias de
cocoliste que azotaron la region a fines de la década del setenta y que cobraron
la vida de entre 2 y 2,5 millones de habitantes indigenas.'> En un apartado
que describe el momento de la concepcidn y el proceso de gestacion, el texto
ofrece una explicacion sobre la diferenciacion de género asociandolo a los
grados de calor en el vientre de la madre, un modelo de amplia diseminacion
en la era medieval y el Renacimiento en Europa que se remontaba a las ideas
de Empédocles:

sialos treinta dias tiene calor bastante [la criatura] y las demas disposiciones
necesarias, infunde Dios el anima, y es hombre; y si le falta un grado de
calor sale mujer y hombruda que habla como hombre, y tiene condiciones
de hombre, y si hay falta de calor, pasa a los sesenta dias; y si al tiempo del
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animar, sube un grado de calor, se hace hombre, y es hombre amarionado,
que habla como mujer."

Aunque la legitimidad epistemolodgica que reclama Lopez de Hinojosos desde
América en esta seccion se basa en el acceso que decia haber tenido al cadaver
de una mujer embarazada y no en alusiones directas a autoridades médicas,
como lo hace en otras partes de su libro, es importante sefialar que su exposi-
cion sobre este tema no se aleja de lo que hallamos en fuentes europeas cono-
cidas en la época, como, por ejemplo, la Cirugia universal (Madrid, 1581) de
Juan Fragoso. La obra de Fragoso alcanzaria catorce ediciones en castellano y
tres en italiano,'® figurando también en los inventarios de libros importados a
Meéxico durante la primera parte de la década del ochenta. Como en la Suma,
para Fragoso los grados de calor eran el factor clave en la diferenciacion se-
xual, proceso que explica al evaluar la pregunta de “si es posible tornarse las
mujeres en hombres™:

El hombre (como hemos dicho) no difiere de la mujer, sino en que tiene los
genitales fuera del cuerpo, porque haciendo anatomia de una doncella
hallaremos que tiene dos testiculos, dos vasos de simiente, y la madre
con la misma compostura que el miembro del hombre: por lo cual si en
acabando naturaleza de fabricar un hombre perfecto, le quisiese convertir
en mujer, no era menester mas de volverle adentro los instrumentos de la
generacion. Y si hecha mujer la quisiese volver en varén con echarle la
madre y testiculos fuera estaba hecho. Esto le acontecié muchas veces a
naturaleza, asi estando la criatura en el vientre como de fuera: y de esto
estan llenas las historias, sino que algunos lo tuvieron por fabuloso.!

Al igual que Lopez de Hinojosos, pero sin emplear las categorias de mujer
“hombruna” ni de hombre “amarionado”, Fragoso describe casos de sujetos
que han sido “hembras” en el vientre pero que “al salir [son] hombres”, iden-
tificados por “ciertos movimientos que tienen indecentes, para varones”, por
poseer una “voz blanda y melosa”, por ser “inclinados a hacer obras mujeri-
les” y por “cae[r] en el pecado nefando”."” Alude también a casos de mujeres
que fueron hombres antes de nacer, quienes se “[conocen] después en tener
el aire y meneos de vardn, asi en la habla, como en todos los movimientos y
otras”.!® Para respaldar la aseveracion sobre la supuesta regularidad con la
cual ocurria “la conversion de mujeres en hombres, y al contrario”," la Ciru-
gia universal cita varias fuentes. Fragoso se refiere a Plinio y a Tito Livio, asi
como a autores mas cercanos a su propia época, entre ellos Galeoto Marcio y

HIOL & Hispanic Issues On Line 4 Otofo 2024



PEREZ MARIN @ 175

Lorenzo Palmireno, e incluso se apoya en la memoria popular local narrando
la historia de una monja de Santo Domingo “aqui en Madrid” quien “alzando
un gran peso se convirtiéo en hombre, y se llamo6 Rodrigo Montes, y recibid or-
denes sacras, y fue después fraile”.?’ Aunque se acepta como una posibilidad,
el interés recae principalmente en la transformacion de mujeres a hombres y
no a la inversa, algo que otros autores de la época como el francés Ambroise
Paré negaban que fuera posible al opinar que la naturaleza del ser humano
busca acercarse a la forma mas perfecta, que para los sectores intelectuales
dominantes de la época era la masculina. En Europa, la imposicion de limites
a la idea de una sexualidad mutable y su posterior desaparicion como tema
serio en fuentes médicas aumentaria conforme avanza el siglo XVII.

Sin embargo, segiin apuntan Richard Cleminson y Francisco Véazquez
Garcia, “in Spain at the end of the eighteenth century, in contrast to what was
occurring in other European countries, news about sex changes and herma-
phrodites continued to be common currency in intellectual and popular sphe-
res” (en Espafia, al final del siglo X VIII, a diferencia de lo que estaba ocurrien-
do en otros paises europeos, las noticias sobre cambios de sexo y hermafroditas
continuaron siendo un tema comun en circulos intelectuales y populares),”!
fenémeno que sugieren puede haberse visto asociado a la construccion cultural
de ideas sobre la masculinidad en el contexto colonial hispano:

the Spanish experience in America served to mark the contrast between
the metropolitan masculinity of the conquistador, and the hybrid condi-
tion of the ‘natives’, both in the sense of blood and ‘race’ as mestizos and
mulattos and in respect of sexuality. In the latter case, the European imag-
ination dreamed up nations of hermaphrodites beyond the imperial shores
and alluded to the frequency of sodomy and later ‘effeminate sodomites’
among the indigenous of the New World.?

(la experiencia espafiola en América sirvi6 para marcar el contraste entre
la masculinidad metropolitana del conquistador y la condicion hibrida
del ‘nativo’, tanto en el sentido de su sangre y ‘raza’ como mestizos y
mulatos, y con respecto a su sexualidad. En este Gltimo, la imaginacion
europea sofd con naciones de hermafroditas mas alla de las costas impe-
riales y aludia a la frecuencia de la sodomia, y luego de los ‘sodomitas
afeminados’ entre los indigenas del Nuevo Mundo.)
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La larga duracion del control colonial ibérico a nivel continental reviste de
continuidad lo que Laura Ann Stoler y Frederick Cooper denominan los “la-
boratorios de modernidad”, un imaginario colonial que sienta las bases para
la configuracion de América Latina como un espacio en el cual “missionaries,
educators, and doctors could carry out experiments in social engineering wi-
thout confronting the popular resistances and bourgeois rigidities of European
society at home” (los misioneros, maestros y doctores podian realizar experi-
mentos de ingenieria social sin confrontar la resistencia popular y rigidez bur-
guesa de sus entornos europeos),? enfoque que contintia luego de las luchas
de independencia. Como arguye Julie Aultman, para muchos, América Latina
continda siendo “the El Dorado for Research” (el gran tesoro de la investiga-
cién médica).*

Los problemas que confrontan los organismos de salud publica son
complejos y varian conforme al contexto de cada pais. Pero, como expone
Aultman en su trabajo sobre la investigacion farmacéutica y terapéutica con
sujetos humanos en la region durante el siglo XX, y el catdlogo de abusos
perpetrados por investigadores a cargo de estudios clinicos para desarrollar
nuevos medicamentos, existen patrones de vulnerabilidad ligados especifica-
mente al entorno sociopolitico latinoamericano, aun sin ser necesariamente
exclusivos a América Latina. Desde los “experimentos” en la década de 1940
en Guatemala de John C. Cutler (investigador asociado también al ignominio-
so Estudio Tuskegee sobre sifilis en Alabama) que expuso a 1.300 personas
a enfermedades de transmision sexual sin protocolos de cuido adecuado; a la
prueba de Aventis Pharma con la cariporida en Argentina a fines de la década
de 1990 donde no se obtuvo el consentimiento de los participantes correcta-
mente, y mas de la mitad de sus firmas fueron falsificadas; al estudio propues-
to en el afio 2000 por Discovery Labs en Bolivia con recién nacidos prema-
turos que mostraran sintomas del sindrome de dificultad respiratoria neonatal
para medir la eficacia de Surfaxin frente a Exosurf 'y a un placebo, el cual fue
cancelado cuando funcionarios del Public Citizen’s Health Research Group
denunciaron que los bebés que recibieran la tercera opcion probablemente no
sobrevivirian, por lo que ya se conoce sobre la prognosis de la condicion al
no ser tratada, es claro que la falta de confianza en la atencion médica del ciu-
dadano latinoamericano muchas veces se justifica y tiene claros precedentes
historicos que se remontan tanto a la era colonial como al pasado reciente.?

Mas aun, en el caso latinoamericano, la vulnerabilidad de las comunida-
des rurales e indigenas aumenta con creces en el contexto de la investigacion
médica, no solo por factores que suelen colocarlos en desventaja de otras
maneras mas alla del acceso a estructuras de salud publica, como la necesidad
econdmica que puede ejercer presion para asumir un mayor riesgo ante la
oferta de incentivos, o la falta de acceso independiente a recursos educativos
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de alta calidad que les permita dar su consentimiento de manera informada,
sino que desde un punto de vista bioldgico tienen mayor probabilidad de en-
trar en la categoria de lo que la jerga médica denomina de forma sugerente en
inglés “treatment-naive patients”, y en espaiiol, “pacientes virgenes de trata-
miento”.* Estos se definen como sujetos que no han sido expuestos previa-
mente a medicinas que tengan el potencial de interferir con los resultados de
un determinado estudio clinico para medir los efectos de otra sustancia, por lo
cual se les ve como matrices generadoras de resultados mas fiables frente a la
poblacion que reside en espacios urbanos o “modernos”.

Ironicamente, la misma mirada que dentro de este modelo hace del su-
jeto latinoamericano una tabula rasa en temas de salud cambia sus coorde-
nadas cuando se desplaza al contexto de los debates sobre la inmigracion a
paises fuera de la region. Al tornarse movil este es blanco frecuente de lo
que Alan Kraut ha llamado “medicalized nativism” (el nativismo medicali-
zado).”” Louis Mendoza apunta que los inmigrantes latinoamericanos “have
been stigmatized as disease-ridden, infested, a contagion, and a threat to the
body politic and the cultural integrity of the nation” (han sido estigmatizados
como entes plagados de enfermedades, infectados, contagiosos y como una
amenaza al estamento politico y a la integridad cultural de una nacion).?® El
caudal de evidencia empirica disponible en estudios comparativos pinta un
cuadro mucho mas complejo, no obstante, incluyendo el hecho de que aun
con un promedio mas bajo de ingresos econdomicos, asi como menor acceso
a programas de educacion y servicios médicos en general, en términos epide-
miolégicos, la poblacion hispana en naciones como los Estados Unidos suele
obtener resultados similares o incluso mas favorables en indices de salud fren-
te a la poblacion blanca.”

Uno de los mayores obstaculos que enfrenta el sujeto experimental en
América Latina es la ausencia de estructuras efectivas que velen por su bien-
estar a largo plazo y de manera integrada. El enfoque temporero y extracti-
vista del ensayo clinico (“clinical trial”’) y el marco disciplinar en el que se
mide su eficacia no favorece el didlogo con otros campos de estudio, como las
ciencias sociales o las humanidades, cuyas inquictudes a menudo salen a relu-
cir de manera conspicua en escenarios legales o al evaluar cuestiones de ética;
asi ocurre con la finasterida a cincuenta afios del estudio original. El repaso
de los métodos que fueron usados para ilustrar, guardar y diseminar material
visual vinculado a los nifios que formaron parte del estudio de Imperato-Mc-
Ginley expone problemas que hoy son el centro de importantes debates éticos
y legales sobre los derechos del paciente y el uso de su informacion médica,
especialmente en casos de menores de edad. El segundo articulo de autoria
colectiva de Imperato-McGinley, publicado en febrero de 1977 por el Ameri-
can Journal of Medicine, incluy6 una serie de fotos de nueve personas, cinco
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de ellas nifios entre las edades de dieciocho meses a doce afos; todos menos
uno de los adultos habian recibido un diagnoéstico de deficiencia de enzimas
S-alfa-reductasa. En la publicacion, los cuatro sujetos adultos se muestran de
cuerpo entero, de pie y sin camisa. Tres de ellos aparecen juntos en una foto
de grupo donde se colocan al lado de un pariente cercano que no posee la
condicion médica. La presentacion de los nifios en cada caso los exhibe al des-
nudo. Cuatro aparecen de cuerpo entero, también de pie, en desnudo frontal,
e igualmente en cuatro instancias la foto va acompafada en la misma pagina
de otra (y en un caso, de dos) de sus genitales vistos de cerca, con las manos
presuntamente de uno de los investigadores sujetando los labios vaginales
para revelar las estructuras que cubren. Una franja blanca tapa los ojos de cada
uno a manera de intentar hacer la foto anénima mientras que otros detalles
develan aspectos de la personalidad con matices de identidad de género, tal
como la pose desafiante ¢ intimidatoria hacia la cdmara de uno de los nifios y
de dos de los adultos, o el cabello trenzado con hebillas para nifia de otro de
los menores.

Los derechos que tiene un paciente sobre imagenes médicas tomadas de
su cuerpo no estan sujetos a regulacion de manera global pero si a controles
nacionales en muchos casos. En Estados Unidos, la ratificacion de la ley HI-
PAA (Health Insurance Portability and Accountability Act) en 1996 ha lleva-
do a fallos imponiendo multas de millones de délares por infracciones aunque
no existan aun directrices explicitas por parte de la rama gubernamental o la
judicial sancionando métodos especificos para el manejo y la diseminacion de
este tipo de material.** En sondeos estadounidenses realizados con pacientes
en las Gltimas décadas, aunque la mayoria de los adultos entrevistados afirman
que darian su consentimiento al uso educativo de fotos de sus cuerpos, se
destaca que las cifras bajen considerablemente cuando se refiere a imagenes
genitales y/o a su publicacion en internet.’! Aunque las fotos de los nifios do-
minicanos tomadas por el equipo de Imperato-McGinley no se reimprimen en
sus publicaciones posteriores al articulo del 1977, varias de ellas circulan hoy
en el ciberespacio, algunas en foros que aportan informacidn incorrecta o que
alegan poder identificar a las personas retratadas por nombre.

Las imagenes que muestran la National Geographic y la BBC pueden
parecer menos invasivas a primera vista al no incluir fotos ni pietaje de las
estructuras genitales de los nifios optando, en cambio, por descripciones ver-
bales y por secuencias de imagenes computarizadas en el caso de la serie de
television. Sin embargo, al tenerse en cuenta su bienestar social en un contex-
to mas amplio, las mismas no dejan de ser problematicas. El reportaje de la
BBC, por ejemplo, para facilitar la fluidez narrativa del programa y promover
la identificacion del publico televidente con la historia, llama a todos los nifios
entrevistados con la condicion por su nombre de pila a la vez que normaliza
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el uso del apelativo “glievedoces” para referirse a ellos. Dicho término no se
escucha en los intercambios en espaiiol que el programa reproduce con subti-
tulos en inglés, aunque el periodista que interactiia con ellos, Michael Mosley,
lo use en su narracion a lo largo del episodio y también en los articulos de
prensa de su autoria que formaron parte de la promocioén de la serie en los
medios de comunicacion. El espectador angloparlante recibe la explicacion de
que “gilievedoce” quiere decir “literally, penis at twelve” (literalmente, pene
a los doce anos) sin intuir el potencial ofensivo de la palabra en castellano, ni
el caracter inexacto de la traduccion de Mosley como barbarismo lingiistico
urdido sobre una sinécdoque en torno a la masculinidad: h>g, y el uso de
“huevos” como manera burda de referirse a los testiculos en el habla informal,
no al pene.

En su resefia unos meses después de que se estrenara el programa de
Mosley, la conocida periodista dominicana Margarita Cordero denunciaba
que “cada vez con mayor frecuencia [llegaran] las cdmaras y los periodistas
en busca de la nota que cosquille[ara] el morbo”,** fijandose en como la co-
bertura de la BBC era un ejemplo de muchos, tanto a nivel internacional como
local. Se enfocaba en la falta de accion del Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social al no proveer de tratamiento médico ni apoyo sicolégico de
manera sistematica a las personas afectadas por la condicion ni a sus familias.
Las entrevistas que realizara posteriormente el programa Zona 5 por la cadena
televisiva dominicana Telemicro a uno de los mismos sujetos que habia sido
captado por la BBC pone de manifiesto algunos de los problemas que destaca
Cordero. Segln el paciente, de entonces veintiséis afios, en un telerreportaje
de seguimiento en el 2016, habia sido solo gracias a la publicidad recibida
que un equipo de cirujanos y urdlogos del pais se habia ofrecido a intervenirlo
quirargicamente para llevar a cabo una reconstruccion genital parcial, evento
que captaba el episodio destacando la accion filantropica del programa y del
médico que la habia coordinado.

A diferencia del tono positivo de los medios en contextos de ciencia o
de entretenimiento, la nota de Cordero hace hincapié en las consecuencias
negativas de la atencion mediatica. Recoge que una de las recomendaciones
del personal médico dominicano sea “educar a la comunidad para evitar que
las parejas con hijos con esa condicion continuen procreando”;* en otras
palabras, una solucién de corte eugenésico. Por un lado, el dato revela las
dificultades materiales en contextos latinoamericanos que hacen ain mas
dificil tratar anomalias del desarrollo sexual [DSD] con recursos adecuados,
incluyendo una consideracion médica y ética de lo que supone someter a
nifios menores de edad a un procedimiento quirurgico. Pero ademads, al haber
mayor conciencia de las causas congénitas y, por ende, del rol de la mujer en
la transmision de la condicién (aunque algunos medios locales cuestionen
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dicha explicacion genética y sugieran que se trata de trastornos causados
por la contaminacién ambiental de las minas de sal y de larimar en la zona),
las posibilidades de rechazo social se extienden mas alld de los nifios a sus
parientes en un contexto cultural condicionado por una definicion binaria de
la diferencia sexual.** “Cuantos son o han sido los casos de este tipo no es
determinable. . . . no obstante la publicidad recibida, o tal vez por ello, las
familias se empefian en garantizar que la condicion del nifio no se divulgue”,
concluye Cordero; el trauma, la angustia personal ¢ incluso noticias sobre
intentos de suicidio hacen que para muchos miembros de estas comunidades
“lo mejor [sea] optar por el silencio”.?

Hasta la fecha, la finasterida ha sido blanco de cientos de pleitos judicia-
les (sobre mil doscientos de acuerdo con la informacion que ha recopilado
el Post-Finasteride Syndrome Foundation) en donde se alega que el Grupo
Merck omiti6 informacion sobre posibles efectos secundarios, la mayoria li-
gados a la disfuncion eréctil persistente, aun luego de descontinuar el uso del
producto.’® También ha habido demandas que citan estudios sugiriendo un
vinculo entre el uso del medicamento y un incremento en la ideacion suici-
da.’” Merck ha rechazado estas conclusiones en las respuestas que ofrece a
los litigios, aunque en enero de 2022, luego de que se concediera una mocion
radicada en el 2019 por Reuters solicitando acceso a documentos relacionados
con algunas de las demandas, sali6 a relucir que la compaiiia tenia conoci-
miento de que algunos usuarios de Propecia habian exhibido comportamiento
suicida, y que la farmacéutica decidié no informar a los consumidores de
dicho riesgo.* La comunidad cientifica se ha inclinado por reconocer que los
efectos secundarios constituyen un sindrome que amerita mayor estudio,® y
advierten que aunque los beneficios que obtienen sus usuarios justifica que se
siga produciendo, es fundamental evaluar cuidadosamente el cuadro de salud
de la persona antes de recetarselo.*” Hoy, el aviso de que su uso puede traer
consecuencias letales es compulsorio en algunos paises y no en otros. Por
ejemplo, el empaque del producto en Canada, Espafia y Francia menciona
la ideacion suicida; en el Reino Unido se alude a la posibilidad de violencia
autoinfligida sin mencionar explicitamente el suicidio; en Estados Unidos los
unicos trastornos sicologicos que se le asocian son la disminucion en el deseo
sexual y la depresion.

El analisis critico e interdisciplinar de las practicas para adjudicar el gé-
nero sexual en América Latina aporta un conocimiento mas completo del pro-
ceso histdrico de la region y de sus retos actuales. Debe informar asuntos
de politica publica para evitar violaciones a los derechos humanos, como el
impedir el uso del bafio durante la jornada laboral por motivos de identidad
de género, o la incertidumbre que confrontaron ciudadanos transgénero y no
binaries en Colombia, Panamé y Pert en el 2021 al restringirse el acceso al
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espacio publico en dias para hombres y dias para mujeres como parte de la
respuesta oficial a la pandemia de la COVID-19. El caso de las comunida-
des en Barahona afectadas por la deficiencia de enzimas 5-alfa-reductasa 2
destaca la importancia de realizar esta reflexion teniendo en cuenta el legado
colonial y las maneras en que este continta influyendo sobre las practicas de
investigacion cientifica de las compafias farmacéuticas multinacionales. Es
una actividad necesaria y urgente tanto para el sujeto experimental invisibi-
lizado desde su marginalidad geografica, socioecondémica o bioldgica, como
también para cualquier persona dentro o fuera de la region que pueda verse
en la necesidad de hacer uso de medicamentos vinculados a una trayectoria
historica latinoamericana.
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