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Resumen

Alo largo de los ultimos 15 afios, GrApSIA ha creci-
do y evolucionado en gran medida, pasando de po-
ner en contacto algunas personas que convivian
con el Sindrome de Insensibilidad a los Andrége-
nos, a trazar una amplia red en la que cada vez se
implican mas actores, y no solo los protagonistas
(pacientes y médicos), para llegar asi a hacer cém-
plice a la sociedad en general, que parece cada vez
mas receptiva y sensible a temas como el que nos
ocupa. Para conseguir este objetivo, en GrApSIA
utilizamos los mecanismos que hemos puesto en
marcha desde la asociacion (como los encuentros
profesionales y ludicos o el apoyo a través de nues-
tra pagina web), pero también aquellos que ultima-
mente se nos presentan como oportunidades (como
la participacion en congresos o proyectos ajenos, el
contacto con otros grupos de apoyo o la colabora-
cion a través de publicaciones y medios de comuni-
cacion). En las siguientes lineas pretendemos con-
tar algo mas alla de la sigla “SIA” que aparece en los
libros, y que muchos de ustedes han debido cono-
cer o estudiar. Nos proponemos ofrecer nuestra vi-
sion del sindrome, desde el punto de vista de quien
vive intimamente con él, para poder explicar asi la
necesidad de un grupo de apoyo como el nuestro
que cubra las carencias que, principalmente a nivel
psicosocial, nos seguimos encontrando. Pero no
s6lo queremos presentar aqui el pasado y presente
de nuestra asociacion, sino también, y sobre todo, el
futuro que creemos entrever: un horizonte en el que
colaboremos todos (profesionales, pacientes y so-
ciedad en general), que suponga un cambio del
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modelo hasta ahora dominante y que implique unir
fuerzas en el tratamiento y afrontamiento de una
condicién como la nuestra.
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Abstract

Over the past 15 years, GrApSIA has grown and
evolved considerably, from connecting some
people who lived with Androgen Insensitivity Syn-
drome to draw a large network in which more and
more actors are involved, and not just the protago-
nists (doctors and patients), getting to reach society
at large, which seems to be increasingly receptive
and sensitive to issues such as the one at stake
here. In order to achieve this goal, we use the me-
chanisms created from the association (such as the
professional and recreational meetings or the sup-
port through our website), but also those who are
recently being presented to us as opportunities
(such as participation at external conferences or
projects, contact with other support groups or colla-
boration with publications and media). In the fo-
llowing lines we will try to go beyond the acronym
"SIA" appearing in the books, which you may have
known or studied. We intend to offer our vision of the
syndrome from the point of view of those who live
intimately with it. Only that way we will be able to
explain the need for a support group like ours, which
covers the shortcomings that we still have, mainly at
a psychosocial level. But we do not want to show
here only the past and present of our association,
but also, and especially, the future that we spot: a
horizon where all of us collaborate (professionals,
patients and society), which represents a change in
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the model prevailing so far and which means joining
forces to treat and deal with a condition like ours.

Key Words: GrApSIA, support group, Androgen In-
sensitivity Syndrome, AlS, intersexuality, collabora-
tion, interdisciplinary, psychosocial

Qué supone tener SIA

“Hay una gran diferencia entre ser SIA o tener una
gripe, hepatitis o un problema de corazén. EL SIA
apunta directamente a tu linea de flotacion, hace
tambalearse el suelo que pisas y difumina el hori-
zonte al que te dirigias. Afecta a tu identidad y te
situa ante el reto de reconstruirte, repensarte”™

El conocimiento de un diagndstico como este supo-
ne una sensacion de pérdida doble: de tu identidad
personal y de tu identidad social. Lo que creemos
sobre nosotros mismos determina en gran medida
las actitudes y las opiniones que otros tengan frente
a nosotros. Es por ello que el principal caballo de
batalla de GrApSIA es deshacer ese sistema de
creencias negativas.

Gracias al contacto que tenemos como asociacion
con gran numero de mujeres con SIA, hemos podi-
do acceder a una serie de testimonios, cuyo anélisis
se publicé en el capitulo “Past experiences of adults
with DSD” @, que escribimos junto con la Dra. Laura
Audi. A través de estos testimonios podemos ver las
preocupaciones y dificultades a las que se enfren-
tan las personas adultas con SIA. Por un lado estan
los temas médicos, pero aqui nos gustaria sobre
todo hacer hincapié en otro tipo de preocupaciones
que entran dentro del ambito méas personal o estan
vinculadas con las relaciones sociales.

Podemos comenzar por el momento del diagndsti-
co. A menudo, el conocimiento del diagndstico es
un momento muy duro. Con frecuencia, nos formu-
lamos la pregunta “entonces, ¢qué soy?” o “scémo
va a ser mi vida a partir de ahora?”. Este desconoci-
miento provoca miedo, ansiedad, angustia. Ade-
mas, estas connotaciones negativas se ven poten-
ciadas al tratarse de una condicién que incide
directamente en la esfera sexual. La confianza y la
personalidad pueden verse minadas desde el mo-
mento en que conocer una condicion asi, y el uso
de términos estigmatizantes para describirla (enfer-
medad rara, patologia, cirugia correctiva...), supo-
ne una reprogramacion negativa y una pérdida de
tus capacidades para estar en el mundo de los sa-
nos, de los “normales”.

La siguiente etapa que tenemos en cuenta es el
afrontamiento de ese diagndstico, que puede traer
consigo una serie de dificultades. A menudo hay
una primera etapa de negacion, en la que se elige

no afrontar el sindrome. Esta etapa, segun los testi-
monios, suele ir acompafiada de fuertes sentimien-
tos de “soledad, aislamiento, exclusion, vergiienza,
rabia, incomprension, desesperacion, tristeza pro-
funda y dificultad para establecer un rumbo en la
vida y darle un sentido”. En algunas personas, pue-
de haber incluso ideas de suicidio.

Al superar la fase de negacion, no obstante, encon-
tramos el reconocimiento de una gran dificultad
para aceptar esta condicion, debiendo afrontar de
alguna manera un reto de reconstruccion personal
y de encaje dentro de los modelos sociales estable-
cidos. Pueden surgir dudas sobre la identidad fe-
menina, sobre todo asociadas al conocimiento del
cariotipo XY, asi como sentimientos de inferioridad
respecto a otras mujeres. También acusamos la fal-
ta de referentes positivos para afrontar esta recons-
truccion ya que, si éstos existen dentro de la familia,
suelen estar rodeados de un halo de tabu y secreto.

En cuanto a cémo vivimos socialmente con el SIA 'y
como esto nos influye en el tipo de relaciones que
establecemos, podemos explicarlo en diferentes
ambitos.

En el entorno familiar, suele haber una denuncia
unanime sobre el hecho de hacer de este sindrome
un gran secreto y tabu dentro de la propia familia, 1o
que conlleva a la posterior ocultacion a nivel social.
Este ambiente hace que a veces la familia no sélo
no pueda representar un apoyo, sino que pueda
convertirse en un obstaculo para el afrontamiento.

Durante la adolescencia, algunas caracteristicas de
este sindrome, como la ausencia de menstruacion,
la ausencia 0 escasa presencia de vello pubico y
axilar, un desarrollo mas tardio o inducido por hor-
monas, marcan una diferencia con el grupo, tan im-
portante en esta etapa de la vida, haciendo apare-
cer un sentimiento de “bicho raro”. Cuando llega el
momento de las relaciones sexuales, la principal
dificultad esta relacionada con el hecho socialmen-
te difundido de identificar relaciones sexuales con
relaciones coitales. En muchos casos el tamafio pe-
quefio de la vagina o su ausencia supone una difi-
cultad y un motivo de preocupacion. También el
hecho de cémo solucionar esta caracteristica supo-
ne una fuente de angustia. Al mismo tiempo, suele
haber una dificultad para aceptar el propio cuerpo
y un miedo al rechazo. Como la mayoria de dificul-
tades en el campo de la sexualidad, las nuestras
tienen sus raices en el ambito psicolégico. La longi-
tud de la vagina, las cicatrices o la ausencia de ve-
llo, cuando no se ha trabajado suficientemente la
autoestima ni se ha transmitido una vivencia positi-
va del sindrome, hacen temer el hecho de que se
pidan explicaciones. En general, este es un terreno
que produce bastante inseguridad y a menudo se
realizan conductas de evitacion.
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En cuanto a las relaciones de pareja, cuando esta
es un varon, el tema que supone una mayor dificul-
tad es si explicar o no el sindrome y como hacerlo.
Sobre todo, si desvelar o no el cariotipo. Respecto
al tema de la maternidad, en muchas ocasiones se
evidencia una gran tristeza, desolacion y desilusion
al no poder ser madres biolégicas. Para otras per-
sonas, en cambio, éste no es un tema tan relevante.

Sinos alejamos en la esfera social hacia circulos no
tan cercanos, se pone de manifiesto la dificultad
para establecer relaciones de confianza y amistad
con otras personas por miedo al rechazo y a que
las otras personas cambien la idea que tienen de
ellas si se les habla del sindrome. A menudo se evi-
tan momentos de intimidad y/o confidencias, lo que
conduce a un cierto aislamiento.

Finalmente, un aspecto social que también suele
preocupar, son las mismas relaciones con los médi-
cos. En muchos casos, el recorrido que se hace por
uno o varios especialistas, asi como la forma en la
que las pacientes han sido tratadas en consulta,
son importantes e influyen en la forma de relacio-
narse con la vivencia del sindrome. En algunos ca-
s0s, sobre todo durante la infancia y adolescencia,
las visitas han podido ser vividas con tension y an-
gustia. Las criticas mas frecuentes hacia el esta-
mento médico son, por un lado, la falta de informa-
cion respecto al diagndstico y, por el otro, el hecho
de sentirse objeto de estudio al haber sido fotogra-
fiadas u observadas por diferentes profesionales o
estudiantes durante las consultas, realizando repe-
tidas exploraciones de los genitales.

A pesar de todo lo presentado hasta ahora, también
podemos decir que en la mayoria de los casos, una
vez llegada a la edad adulta y aunque haya un pa-
sado de dolor y sufrimiento, se manifiesta un deseo
de dar una imagen de superacion y de transmitir
que es posible desarrollar una vida plena teniendo
este sindrome.

Qué supone tener un hijo con SIA

“Creo que para ser capaces de educar a nuestras
hijas seguras de si mismas, los padres también te-
nemos que encontrar esta seguridad en nosotros
mismos” ©)

Para la mayoria de los padres de nifias que se han
acercado a GrApSIA en los Ultimos afios, el SIA ha
dado un vuelco a sus vidas y ha conmovido enor-
memente la tranquilidad familiar. Enfrentados a un
diagnostico prenatal, o poco después del naci-
miento, del que a menudo poco o nada sabian, los
padres se sienten confusos y dirigen a los médicos
y especialistas las Unicas preguntas que se atreven
a formular: ¢por qué ha pasado?, ;qué debe to-

mar?, ;se puede curar?... A veces encuentran res-
puestas médicas que explican las bases genéticas
del sindrome y esto les ayuda a entender. Para
adentro se guardan otro tipo de preguntas que les
atormentan mas en la medida que son mas dificiles
de responder y porque, a menudo, no saben a
quién formulérselas: ¢mi hija seré feliz?, ;cémo le
afectara el SIA en su vida adulta?, ;,cémo y cuando
puedo explicarle lo que le pasa?

En muchos casos la preocupacion y angustia de
los padres se ven agravadas porque necesitan pa-
sar por todo un periplo de doctores hasta dar con
el diagnostico adecuado, o bien porque viven en
pequefias comunidades con dificil acceso a gran-
des hospitales o centros con profesionales espe-
cializados. O porque el grado de ambigledad de
sus hijas es tal que ocultan a las familias la condi-
cion del recién nacido. Puede que el nifo esté
sano, pero la dificultad de responder a la pregunta
socialmente mas extendida que rodea a un naci-
miento, “;es nifio o nifa?”, puede pesar enorme-
mente sobre los hombros de los padres. La ilusion
de unos primeros dias postparto sumergidos en la
dulce embriaguez que produce ese nuevo ser
hace que vivan emociones encontradas: quieren
dedicarle al bebé esa alegria, pero sienten una
gran angustia por su futuro al desconocer qué su-
pone crecer con SIA. Anticipan problemas, situa-
ciones conflictivas, miedos, y les toca asumir un
diagndstico y elaborar un duelo en el sentido de la
pérdida de las expectativas proyectadas sobre el
hijo que iba a nacer.

Cuando contactan con nuestra asociacion buscan
respuesta a sus dudas sobre aspectos fisicos del
sindrome, sobre el tratamiento hormonal o las inter-
venciones, pero sobre todo esperan encontrar res-
puesta a ese otro tipo de preguntas. A veces, GrAp-
SIA puede ayudar a elaborar el duelo del que
hablabamos en la medida en que facilita la identifi-
cacion con otras familias, presenta una serie de mo-
delos y referentes, asi como un espacio para com-
partir experiencias, dentro de un ambiente de apoyo
y respeto mutuo. El tiempo que pasan las familias en
GrApSIA durante la infancia de sus hijas les ayuda a
aceptar el sindrome y a integrarlo de forma mas na-
tural en sus vidas, preparandose asi para transmitir-
les la informacion cuando lo consideren oportuno y
de la forma menos traumatica posible.

Cuando llevan un tiempo en la asociacion, los pa-
dres suelen confesar que conocer y convivir con las
mujeres adultas les ha servido para calmar muchas
de sus dudas sobre cémo seré la vida de sus hijas
en el futuro. Ven que podran tener a su lado compa-
fleros/as que las amaran y con los/las que podran
tener una relacion de pareja satisfactoria, amigos a
quien confiar sus “secretos”, hijos nacidos de otras
madres y quiza en otros paises... que podran ser
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tan felices o tan desgraciadas como cualquier otra
persona sin esta condicion.

En el caso de los padres y familiares de mujeres adul-
tas 0 adolescentes con SIA, que transmiten o hablan
del diagndstico ya en la edad adulta, o que lo descu-
bren al mismo tiempo que ellas, el miedo o incerti-
dumbre a la vida futura de sus hijas no estéa tan pre-
sente. Sin embargo, el impacto de algo que hasta
entonces no conocian, o que no se atrevian a trans-
mitirles, hace que no sdlo la implicada deba lidiar con
la aceptacion del sindrome y el secretismo familiar,
sino también sus padres, hermanos y otros parientes.

Para acabar, cabe destacar que, en muchos casos,
se manifiesta por parte de los padres un fuerte sen-
timiento de culpa. El contacto con GrApSIA ayuda a
las familias, tanto de nifias como de adultas, a des-
cargar esa culpa, a hablar del tema, a romper el
tabu y a hacer mas facil la vida de la persona con
SIA tanto en la familia como en la sociedad.

Por qué un grupo de apoyo

“Estoy cansada de mentiras y de esconder, de no
explicar”®

“Lo que mas me cuesta digerir es la aceptacion so-
cial”®

“Padezco un vacio social por no poder mostrarme
como realmente soy y eso me desplaza a estados
pasajeros de tristeza y confusion” ®

GrApSIA nace con la idea de que nadie deberia vi-
vir en soledad una condicion como ésta. La necesi-
dad comun de personas con SIA 'y sus padres o fa-
miliares era la de conocer, compartir y aliviar la
carga emocional que conlleva vivir con este tipo de
intersexualidad u otras condiciones parecidas, asi
como crear una red de contactos personales y pro-
fesionales. Desde nuestra asociacion se intenta
contribuir a deshacer la percepcion negativa del
sindrome y a recobrar la confianza en uno mismo.
Pretendemos ofrecer una comunidad en la que
compartir experiencias, recursos y habilidades
para aprender a manejar esta condicion y llegar a
verla de forma positiva 0 neutra, y no como algo
amenazante. Consideramos que hay una gran dife-
rencia entre vivir este sindrome en soledad y hacer-
lo acompafiado.

En el caso de las adultas, la llegada a GrApSIA sue-
le estar relacionada con diferentes momentos vita-
les relevantes relacionados con el SIA, como son el
diagnostico, el hecho de enfrentarse a una posible
operacion de vagina o a una gonadectomia, reto-
mar las visitas o tratamiento médico, decidir si ha-
blar o no con la pareja, tener la necesidad de en-

contrar otras personas en su misma situacion, o no
poder aguantar mas la soledad y el aislamiento.

Las personas que entran en contacto por primera
vez con GrApSIA describen sentir liberacion y alivio
al explicar por primera vez lo que han mantenido
oculto durante mucho tiempo. En muchos casos
aparece por primera vez un sentimiento de perte-
nencia a una comunidad entre iguales. Asi, GrAp-
SIA les ofrece un mundo de referencia y, una vez
dentro del grupo, la oportunidad de intentar mejorar
sus propias posibilidades de vida.

Ciertas personas afirman desarrollar un sentimiento
de fraternidad y haber encontrado una segunda fa-
milia, ayudando este hecho a comprender a los pro-
pios padres y reconciliarse con ellos si fuera necesa-
rio. En este sentido, y como fruto de la interaccion
entre personas con SIA y padres, surgen las ganas
de aunar esfuerzos para contribuir a mejorar las po-
sibilidades de vida de las generaciones mas jove-
nes, para que su vivencia del sindrome sea mejor
que la de generaciones anteriores. De hecho, este
es un proceso del que estamos empezando a ver los
primeros frutos: las jévenes con padres miembros de
GrApSIA parecen recibir y asimilar la informacion
respecto al SIA de forma muy diferente a como lo hi-
cieron las adultas. De esta manera, la existencia de
un grupo de apoyo permite “cubrir necesidades psi-
cosociales no atendidas por la practica clinica” .

GrApSIA supone, en definitiva, un espacio para la
esperanza, para la reconstruccion de la identidad y
para reconvertir toda la espiral de negatividad por
la que la mayoria de personas implicadas refieren
haber pasado.

Recorrido de GrApSIA

“Y eso fue lo que significé GrApSIA en mi vida: una
oleada de normalidad, un bdlsamo de bienestar.
Ese dia me reconcilié con mi cuerpo, un cuerpo con
cicatrices pequenias que esconden grandes heri-
dasenelalma(..)"®

GrApSIA empez6 su andadura en el afo 2000, a
raiz del contacto con el grupo de apoyo inglés crea-
do en los ochenta. Actualmente es una asociacion
consolidada e integrada por un total de 43 miem-
bros que representan a 23 adultas o jévenes adul-
tas (mayores de 16 afios) con SIA o alguna condi-
cion relacionada y a 11 nifias (representadas por
sus padres).

Las necesidades de sus miembros antes comenta-
das han sido el motor principal de la asociacion y
se cubren a través de objetivos concretos, algunos
ya alcanzados y otros que seguimos buscando a
través de nuestro trabajo. Dichos objetivos son:
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1. Aumentar la disponibilidad de informacion so-
bre el SIA. A través de la pagina web www.
grapsia.org se puede disponer de informacion
basica (y veridica) sobre el sindrome, asi como
documentos elaborados por profesionales que
han acudido a los encuentros y testimonios
personales.

2. Ofrecer apoyo personal a través del teléfono,
del correo electronico y del contacto personal,
facilitando el conocimiento entre personas con
la misma condicién o familiares que estén en
una situacion semejante. En este sentido, vy
dado que www.grapsia.org es en lengua espa-
fola, cabe mencionar que recibimos muchas
consultas y visitas de Latinoamérica y que he-
mos apoyado la creacion de nuevas platafor-
mas y grupos de apoyo como el de Colombia y
Argentina.

3. Enlaces con los profesionales. La asociacion
cuenta con la ayuda desinteresada de expertos
en el SIA a los que GrApSIA deriva consultas
que exigen de sus conocimientos medicos.

4. Organizacion de un congreso profesional anual
que ha ido adquiriendo en los ultimos afios en-
foques nuevos, derivando mas hacia aspectos
psicologicos y sociales del sindrome, en los
que las ponencias no solo estan a cargo de es-
pecialistas de la medicina. Esto tiene que ver,
en parte, con el cambio de modelo que comen-
tabamos al inicio.

5. Encuentros ludicos, donde se da la oportuni-
dad de fortalecer lazos entre el grupo y de que
las nifias con SIA empiecen a conocer y com-
partir experiencias entre ellas y con las adultas
en un ambiente distendido.

6. Difusion y colaboracion. Aprovechando un cli-
ma de mayor interés y permeabilidad social so-
bre estos temas, hemos colaborado con algu-
nos medios de comunicacion y participado en
algunas publicaciones. La asociacion conside-
ra importante informar y dirigirse también al
gran publico para intentar concienciar a la po-
blacion general de que existe este tipo de con-
diciones y reducir asi el estigma social. Todo
ello, sumado a la participacion en congresos
meédicos y proyectos internacionales con un
peso relevante de los grupos de apoyo, o nues-
tra propia participacion hoy mismo con voso-
tros, evidencia el cambio que estéa experimen-
tando la comunidad médica asi como la
sociedad en general, y nos hace tener espe-
ranzay creer en la colaboracion de las diferen-
tes disciplinas y factores implicados en el
afrontamiento del SIA.

Primero pasamos de vivir nuestras experiencias en
soledad a compartirlas con otros que también las vi-
vian en soledad. Y de ahi nacié GrApSIA. Ahora, con
15 afios de trayectoria y como asociacion adulta, o al
menos adolescente, queremos pasar de vivirlo entre
nosotros a compartirlo con vosotros (los médicos) y
con un espectro mas amplio de la sociedad.

Hacia la colaboracion

“Creo que no es tan necesario controlar exhaustiva-
mente cada paso sobre como y cuando compartir
con los padres la informacion acerca del proceso
de asignacion y del diagnostico del nifio, y quién
debe hacerlo, como concienciar y sensibilizar a
fodo el personal que se ocupa de la familia” ©®

¢ Qué podemos hacer entre todos? Desde los no-
venta hemos observado, sobre todo a nivel interna-
cional [en modelos como el inglés (9], una impor-
tancia cada vez mayor de la presencia de grupos
de apoyo dentro de protocolos y equipos interdisci-
plinares. Nuestra asociacion en concreto siempre
ha querido beber de la comunidad médica, pero al
mismo tiempo hemos aportado algo a esa comuni-
dad, poniendo en contacto a especialistas y dando
un “feedback” sobre cémo se han venido tratando
casos de DSD desde la medicina.

No obstante, parece evidente que, al menos en el
caso espafiol y por la experiencia que tenemos, ni
los equipos interdisciplinares ni los multidisciplina-
res son todavia una realidad referente (. Ademas,
una de las disciplinas en las que menos esfuerzos
se han invertido a la hora de tratar a pacientes con
algun tipo de intersexualidad es la psicologia. Esto
parece paraddjico teniendo en cuenta que, como
hemos comentado, hablamos de condiciones con
un fuerte componente y estigma psicosocial.

A la hora de plantear la psicologia en la atencion
meédica del desarrollo sexual diverso que esté ba-
sada en la evidencia e impulsada por valores, Liao
y Simmonds (@ hablan de: “practicas psicolégicas
impulsadas por valores”; “defender la seguridad
emocional, la dignidad y el respeto de las familias”;
“involucrar a los padres en conversaciones dilema-
ticas”; “valorar las necesidades psicologicas de los
adultos”; “desarrollar y evaluar intervenciones edu-
cativas”; “fomentar identidades positivas, plurales 'y
fluidas”; “abordar las barreras en las relaciones y la
vida intima”; “facilitar la eleccion informada en los
procedimientos electivos”; “impulsar la salud y el
bienestar”; “la revision e investigacion en beneficio

de los pacientes” y, por ultimo, “la sensibilizacion”.

Pero no sélo los psicélogos (y no hablamos Unica-
mente de psicologos clinicos) son parte importante
de este proceso. Los equipos que se formen debe-
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rian contar con expertos en intersexualidad de dife-
rentes ambitos, con grupos de apoyo vy, en definiti-
va, con profesionales que, independientemente de
su especialidad, se formen también en diversidad
sexual, dentro y fuera de los hospitales. “Parte de
las necesidades psicosociales presentes no nece-
sariamente tienen que ser cubiertas por un espe-
cialista en psicologfa sanitaria” "®, sino que pueden
o deben cubrirse desde “diferentes intervenciones
psicosociales implicadas que pueden ser cubiertas
por otros agentes: grupos de apoyo, materiales psi-
coeducativos, internet, educadores, etc.” 3. En de-
finitiva, desde “espacios alternativos colectivos,
horizontales, seguros y desde los afectos” 9,

Evidentemente, hay que tener en cuenta que la ac-
titud de un médico es clave en el abordaje de cual-
quier tipo de diferencia sexual ante la familia y el
paciente. El contacto periédico entre los profesio-
nales de cada equipo seria primordial para nutrirse
mutuamente y estar preparados para tratar los ca-
s0s concretos cuando éstos lleguen. De esta mane-
ra, los médicos sabran cémo dar toda la informa-
cion sobre el diagndstico, como responder a
preguntas abiertamente y abordar temas tabu, o
como afrontar una revision médica con el objetivo
de que el paciente forme parte activa y participativa
de todo ello y lo viva de manera positiva.

Todo el equipo deberia acompafar a la familia y/o
al paciente en sus elecciones y consentimiento in-
formado y ser consciente del proceso emocional
por el que se pasa en estos casos. “También pue-
de ser necesario trabajar con los esquemas de gé-
nero de los padres (y de los propios profesionales
médicos) y examinar sus creencias no cuestiona-
das sobre una vida normal y una sexualidad nor-
mal (4™ Ayudarles a que desarrollen una com-
prension mas relajada y menos rigida sobre las
diferencias entre hombres y mujeres: que conoz-
can, acepten y valoren la diversidad de conductas
de género y opcion sexual € interpreten las de sus
hijos/as como muestra de esa variabilidad y no
como indicadores preocupantes que cuestionan
sus decisiones” (19

Creemos que el trabajo del grupo (formado por la
familia y/o el paciente, médicos de diferentes espe-
cialidades, educadores, psicologos, sexologos, ex-
pertos en ciencias sociales, etc.) debe basarse en
la reflexion, el debate y la presentacion de posibili-
dades, siempre antes que en la intervencion. Por
poner algunos ejemplos: informar de las necesida-
des reales de una posible gonadectomia y el acom-
panamiento permanente durante las terapias hor-
monales sustitutivas en caso de que sea la opcion
del paciente; trabajar el respeto al cuerpo, la auto-
estima y la existencia de identidades sexuales di-
versas mas alla de las categorias dualistas y exclu-
yentes de hombre y mujer; priorizar una sexualidad

basada en el placer y no en las relaciones coitales
heterosexuales o en la longitud de la vagina; cues-
tionarse conjuntamente con el paciente y/o familia
la necesidad de exploraciones genitales o el uso de
materiales obsoletos, como fotos impersonales con
fuertes cargas negativas.

Por nuestra parte recomendamos que, en cuanto el
meédico 0 equipo sepa del diagndstico de algun tipo
de DSD/intersexualidad, se informe de la existencia
del grupo de apoyo y la posible conveniencia, en
funcién de cada caso personal, de contactar o acu-
dir a su encuentro. Creemos que l0s grupos de apo-
yo como GrApSIA pueden enriquecer la préctica
médica en general y los equipos interdisciplinares
en particular por diversos motivos:

e Porque recogen gran numero de experiencias
diversas.

e Porque los profesionales médicos no siempre dis-
ponen de una casuistica amplia de casos ni de
investigaciones suficientemente contrastadas.

e Porque los modelos usados hasta ahora deben
replantearse y actualizarse.

e Porque muchas veces la principal necesidad
es emocional: busqueda de empatia e inter-
cambio de experiencias, aceptacion de la si-
tuacion, realizacion del duelo, empoderamien-
to, ruptura del estigma y el secretismo...

A la hora de plantear la inclusion del grupo de apo-
yo en los equipos idealmente interdisciplinares, la
dispersion geogréfica de los miembros de una aso-
ciacion como la nuestra puede aprovecharse para
estar en contacto con diferentes equipos, segun la
zona o area geografica. Somos conscientes que la
baja frecuencia de estas condiciones hace casi im-
posible el mantenimiento de equipos asi en todos
los hospitales.

Para acabar nos gustaria destacar que todavia
existe “una amplia fisura entre los contextos y len-
guajes de la gestion biomédica, y los contextos y
lenguajes de las movilizaciones politicas y de dere-
chos humanos (7). Las reflexiones bioéticas, el pa-
pel de los grupos de apoyo y posibles intervencio-
nes psicosociales pueden abrir vias de actuacion
puente (de didlogo y traduccion) entre estos espa-
cios incomunicados” 9,

Conclusiones

Debido a la facilidad de acceso a la informacion en
nuestros dias, la divulgacion sobre los aspectos
médicos en DSD sigue siendo necesaria, pero con-
sideramos que también se requiere prestar aten-
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cion a la percepcion social que explica una vision
negativa, fruto del estigma y del desconocimiento
de algo tan intimo como una condicion intersexual y
que conduce a la dificultad social que supone en-
cajar algo asi en la dicotomia cultural hombre/muijer.

El tabu suele nacer de la ignorancia, y la ignorancia
s6lo puede combatirse arrojando luz en forma de
informaciéon veridica, apoyo y convencimiento.
Quien mejor que nosotras (todos los socios y socias
de GrApSIA), que hemos vivido y vivimos en prime-
ra persona las consecuencias de esa ignorancia,
para arrojar algo de luz. Pero no solas, claro. El
cambio de paradigma sélo es posible si trabajamos
todos juntos.

Por ello, nos ponemos a vuestra disposicion para
que empecemos a cooperar y colaborar. Para que
nos “utilicéis”, para que nos “comuniquéis” y para
que nos “difundais” alli donde creais que somos ne-
cesarios. Para que la familia o el paciente que acu-
da a vuestra consulta no salga so6lo con un analisis
genético o una recomendacion médica, sino tam-
bién con nuestros datos apuntados en un papel, o
con el aliento de animo de un médico que sepa que
no so6lo necesitamos recetas. Para que donde no
lleguéis vosotros, estemos nosotros. Para que don-
de no lleguemos nosotros, estéis vosotros. Y para
que en un futuro esta asociacion no tenga razén de
ser, sino que sea un referente en el que fijarnos para
no volver a producir los mismos errores.
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