


Cuando vuestro bebé ha nacido con unos genitales que parecen diferentes y
los médicos estan buscando las causas, puede ser que os parezca que esto
sOlo os ha sucedido a vosotros.

Y éste no es el caso.

Cada ano, mas de 100 familias en nuestro pais se hallan en esta situacion.

La informacién que sigue ha sido recopilada por padres y especialistas en
estos temas, con el fin de guiaros a lo largo de los primeros dias y semanas
y poneros en marcha, vosotros y vuestro bebé.

Cuando tu bebé ha nacido con unos genitales que parecen
diferentes... es preciso tener una vision mas amplia

En estos casos, 1o mas probable es que el desarrollo genital del bebé en el Utero se encuentre dentro de las
muchas condiciones denominadas, en su conjunto, Diferencias del Desarrollo Sexual (DSD).

El desarrollo sexual es un proceso complejo y el sexo de un bebé no queda determinado por un solo factor.
El escenario es mucho mas amplio, y muchos factores a la vez influyen sobre el sexo de un bebé, como pueden ser:
* el aspecto externo de los genitales,
e como se han desarrollado interiormente los érganos reproductores del bebé,
* las hormonas y como el cuerpo de vuestro bebé responde a ellas, y
* lainformacion genética.
Lo mas frecuente es que todo esto se desarrolle de forma que esté claramente definido el sexo del bebé.

Sin embargo, cuando tenemos dudas sobre el sexo, es importante contemplar todos estos aspectos del
desarrollo sexual.

Al colaborar con profesionales de la sanidad y hablar con otras familias y grupos de apoyo, los padres podran
obtener la informacién que necesitan para
comprender mejor la condicién (o “diagnostico”)
de su bebé y claves importantes para que
crezca sano y feliz.

. Por qué puede producirse
el DSD?

El desarrollo sexual es un proceso complejo

y, por el camino, pueden suceder variaciones
muy distintas. Una buena manera para
entenderlo es imaginando como los bebés
siguen diferentes vias de desarrollo en el Utero
materno.

Algunas de las causas mas frecuentes de
DSD son la hiperplasia suprarrenal congénita
(HSC), otras son variaciones y desequilibrios
hormonales o variaciones en los cromosomas
del bebé.

Comprender qué condicién tiene vuestro bebé
puede ser importante al decidir si se criara
mejor como nifia 0 como nifio y también para
su cuidado y bienestar a largo plazo.




. Qué ocurre luego? El diagndstico requiere un equipo, tiempo, e
implica varias etapas y pruebas

La atencion ideal para una criatura con DSD implica a un equipo sanitario que incluya a especialistas de varias
disciplinas, principalmente en endocrinologia (hormonas), urologia/ginecologia (riflones, vejiga, genitales) y
psicologia. Ademas también de la participacion activa de la familia y del asesoramiento de otras personas y/o
grupos de apoyo que hayan pasado por situaciones parecidas.

También pueden incluirse en el equipo: enfermeras, genetistas, neonatdlogos, y personas que trabajen en los
laboratorios. Estos equipos multidisciplinares estan ubicados en algunos grandes hospitales.

Cuando nace una criatura con DSD, el equipo médico/comadrona del hospital local no suele ser experto en
determinar qué condicion tiene el bebé. Normalmente, el equipo local es capaz de cuidarlo adecuadamente

y de organizar la realizacion de algunas pruebas iniciales (véase la seccion titulada ;,Qué pruebas se suelen
realizar?). Para solicitar pruebas especializadas suele ser necesario acudir al equipo multidisciplinar del hospital
de referencia.

Como padres, jjugais un papel clave en todo este proceso!

Cuando se tengan en mano todos los resultados necesarios, el equipo sanitario los discutira con vosotros y
decidiréis como conviene actuar.

A veces, todo este proceso que incluye la decision del sexo del nifio, precisa algunos dias. En algunos casos
puede llevar més tiempo.

Nadie puede esperar que las familias comprendan y procesen toda la informacion a la primera. En este
momento, es importante emplear tiempo preguntando y solicitando que la informacion sea repetida. Teniendo en
cuenta que ahora lo importante para ambos padres es estar con el bebé y que la madre necesita tiempo para
recuperarse del parto, establecer la lactancia, aprender a bafiar a un recién nacido, conseguir dormir algo...

No os preocupéis de como rellenar el registro de nacimiento del bebé. En Espafia, el plazo para remitir la
comunicacion de nacimiento desde el Centro Sanitario es de 72 horas desde el nacimiento; cuando por cualquier
causa no se haya remitido el documento en el plazo, los obligados a promover la inscripcion dispondran de un plazo
de diez dias para declarar el nacimiento ante la Oficina del Registro Civil; no obstante, este plazo podria llegar a los 30
dias cuando se acredite causa justificada. Este tiempo suele ser suficiente para conocer todo Io que necesitéis para

el registro. En general, las discusiones sobre el sexo del bebé se producen bastante tiempo antes. Las normas de
registro de nacimiento pueden variar segun los paises, de modo que consultadlo con vuestro equipo.




El psicdlogo puede ser de
ayuda para cualquier familia en
circunstancias extraordinarias

El psicélogo es un miembro clave del equipo, ya que puede
ser muy Util favoreciendo un espacio dénde encajar mejor
la informacion y afrontar los miedos y las preocupaciones
que en algunos momentos podran sobrepasaros a lo largo
del proceso -que puede incluir varias pruebas y discusiones
médicas-.

El o ella os dara soporte -a corto y a largo plazo- para que
podais afrontar posibles situaciones dificiles o estresantes,
como por ejemplo a la hora de asimilar el diagndéstico de
vuestro hijo/a, de hablar con otra gente sobre la condicion de
éste/a y, muy importante, de hablar en el futuro con vuestro
hijo/a acerca de su condicion.

Llegar a la decision del como criar/educarla/lo y discultir el
plan de actuacion a largo plazo no se hace sélo en base

a los aspectos biolégicos y fisicos sino también y, en gran
medida, en funcion del bienestar psicoldgico del bebé, de
lo que conocemos sobre el desarrollo del género y de los
sentimientos de otras personas con condiciones similares.

. Qué pruebas se suelen
hacer?

Los médicos exploraran al bebé y os preguntaran
sobre el historial médico de la familia.
Comprobaran su composicion cromosémica
mediante un analisis sanguineo. El patréon
cromosoémico (también conocido como cariotipo)
ayuda a los médicos a comprender las bases
para su desarrollo y ayuda a considerar hacia
qué direccion planificar nuevas pruebas. El
resultado del cariotipo inicial tarda unas 48h en
llegar.

Durante los primeros dias, muchos bebés tienen
que permanecer en el hospital para poder
monitorizar los niveles sanguineos de sal. Los
meédicos también mediran los niveles en sangre
de hormonas y posiblemente también en orina,
con el fin de conocer cémo estan funcionando
las glandulas suprarrenales y las gbnadas.

Las pruebas de ecografia o de escaner pueden
a veces mostrar los 6rganos sexuales internos
(como la matriz/utero). Estas, se realizan mejor en
centros especializados y, a veces, son dificiles
de interpretar.

En ocasiones, los médicos examinan la vejiga
y la apertura vaginal con un “telescopio”
especial (cistoscopio) y muy raramente miraran
las gbnadas con un laparoscopio y analizaran
muestras de tejido (biopsias).




Terminologia DSD para principiantes

Sexo: cuando hablamos de sexo, generalmente nos referimos a cuestiones biolégicas o
fisicas como los genitales, las hormonas, las gonadas y los cromosomas.

Genero: cuando hablamos de género, hablamos de como una persona se siente como él/
ella (identidad de género), sus tendencias y fobias, o de como él/ella viven socialmente y
se manifiestan a los demas (rol de género).

Hormonas: las hormonas son mensajeros quimicos que indican qué hacer a algunas
células en diferentes partes del cuerpo.

Las hormonas pueden influir sobre muchas cosas, incluyendo cuando te sientes con
hambre o harto, cuando y con qué intensidad tienes sed, cuan fuertes estan los huesos, si
eres grande o pequefio y muchas mas cosas.

Las hormonas sexuales, como los estrégenos y la testosterona, son substancias
guimicas producidas por el organismo que influyen sobre el desarrollo de los genitales.

Androgenos: nombre general para las hormonas que favorecen el desarrollo tipicamente
masculino. La testosterona es un androgeno. Ambos, hombres y mujeres, tienen
androgenos, pero en cantidades distintas.

Endocrino/endocrinologia/endocrinélogo: relacionado con hormonas, un médico que
se especializa en hormonas y en como éstas influyen sobre cambios en nuestros cuerpos.
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cada persona suele
tener 46 cromosomas. Al patron
cromosomico de una persona también
se le llama (por ejemplo TSI EETAES Al

46,XY 6 46,XX). \:)uebs,tf?o
ebé”

Algunos nifios con 46,XX Muchos nifios con 46,XY

Algunas nifas con 46,XY Algunas nifas con 45,X

En general obtenemos un X de
nuestras madres, y un Xoun'Y
de nuestros padres.

Algunos nifos y nifias con

Algunos nifios con 47, XXY
45,X/46,XY

Existen varias combinaciones
de cromosomas sexuales:

los cromosomas estan formados por muchos segmentos
denominados genes que contienen codigos genéticos (ADN) que influyen sobre muchas
cosas, como por ejemplo el color de los ojos. Los genes pueden influir sobre el desarrollo
sexual y los cambios en determinados genes pueden, a veces, ser la causa de un DSD.

los genitales son los 6rganos sexuales externos. Es decir: el pene, el escroto
(la bolsa de piel que contiene los testes/testiculos) y la vulva, que incluye todos los
organos sexuales externos femeninos incluyendo el clitoris (un érgano sexual femenino,
pequefo, sensible y localizado externamente y por delante de la vagina) y los labios (los
pliegues cutaneos que bordean la vulva y la apertura vaginal).

Todos los genitales se desarrollan a partir de las mismas estructuras basicas.

Los genitales se pueden ﬂ
desarrollar siguiendo todo un Nomd omd Demd amd o ol
® ® @ ¢
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espectro, dependiendo de la (4 |
cantidad de andrégenos a la N SSZN N U U N NN %

que estan expuestos (véase el
diagrama a la derecha).

nombre geneérico para
organo en el que tipicamente se producen évulos y hormonas sexuales
organo en el que tipicamente se producen esperma y hormonas sexuales

la via utilizada para expulsar liquidos (orina) desde la vejiga y que suele abrirse en
la punta del pene en los nifios o entre el clitoris y la vagina en las nifas.

el Utero es el espacio dentro del abdomen donde crece un bebé (también llamado:
matriz). Igual que para los genitales, el desarrollo del Utero esta controlado por hormonas.

un urélogo es un médico que se especializa en rifones, vejiga y los
genitales.

una situacion bastante frecuente (1 de cada 300 bebés nifios) en la que la
uretra no se abre en la punta del pene. Hay diversos grados de hipospadias.



Hablando de vuestro bebé los primeros dias o semanas.....

....con la familia y amigos....

Una de las primeras cosas que la familia y los amigos preguntan es “;Es nifio o nifia?” En algunos casos, puede
ser dificil enfrentarse a esta situacion si no hay una respuesta clara, si nunca habéis oido hablar de DSD y
cuando la madre esta cansada y vulnerable después del nacimiento del bebé.

Cada familia resuelve estas cuestiones de forma diferente. Lo que decidis decir y a quién se lo explicais son
decisiones personales y no hay formas correctas ni equivocadas.

Algunos padres diran: “Aun no podemos deciros si nuestro bebé es un nifio o una nifa, porque ha nacido con
una circunstancia hormonal que afecta el aspecto de sus partes intimas. Los médicos estan realizando mas
controles para asegurar que el bebé esta bien y sano, pronto os podremos decir mas”.

Otros padres informaran a la familia y a los amigos de un modo general sin proporcionar ningun detalle, por
ejemplo “los médicos tienen algunas dudas sobre como se ha desarrollado el bebé (en la parte baja del
abdomen). Es complicado hablar de esto, ya os iremos diciendo mas”. Podéis temer que la gente os puedan
hacer otras preguntas, pero lo importante es que os mantengais firmes: “Aun no puedo explicarlo yo mismo”

o “Hablemos de otras cosas, ;como estais?” Si después alguien con quien no queréis compartir informacion
pregunta: “;Cuél era el problema? Lo sentimos mucho”, podéis decir: “Sélo necesitabamos asegurarnos de que
no le pasaba nada malo, y ahora afortunadamente todo esta bien”.

Algunos padres piden a un amigo u otro miembro de la familia que conteste a las llamadas telefonicas. Podéis
acordar una explicacion sencilla que todos puedan comprender y que puede ser tan simple como que “la
madre y el bebé estan bien — se tienen que hacer algunas exploraciones y os informaremos proximamente”. Sed
capaces de desconectar el teléfono.

Otros padres querran esperar tener un diagnoéstico antes de compartir informacion con la familia y los amigos.
Si no estais preparados para hablar de ello, podéis decir “Tenemos un bebé precioso. Ha sido un nacimiento
realmente dificil y necesitamos un poco de intimidad familiar; por ello no os molestéis si estamos algun tiempo
desconectados”. No temais protegeros un poco por una vez.

... con las personas que os estan ayudando en el hospital y en casa

Los DSDs abarcan un grupo amplio de condiciones poco frecuentes. Para algunas de las personas involucradas
en el cuidado post-parto y del recién nacido puede ser la primera vez que se encuentren con este tipo de
condicion.

Ellos mismos pueden sentirse incomodos y evitar hablar del bebé; o pueden estar hablando del nifio/nifia en
lugar del bebé. Intentad tener presente que ellos estan intentando cuidaros a vosotros y a vuestra familia lo mejor
que pueden.

A veces los cuidadores pueden haber tenido alguna experiencia con otra familia y querrdn compartirla con
vosotros. Sin embargo, hay tantas y tan diferentes causas para que un bebé tenga un DSD que su experiencia
puede que no siempre sea Util y puede a veces afiadir confusion. Buscar informacioén en internet antes de
conocer los detalles sobre el tipo de DSD del bebé también puede afiadir confusion y a veces errores. Lo mejor
que se puede hacer en caso de informaciones contradictorias es recordar que la situacion es lo suficientemente
poco frecuente como para que lo que le haya sucedido a otra familia sea poco probable que sea aplicable a

la vuestra. Pero, al mismo tiempo, las preocupaciones y deseos para el futuro son a menudo muy similares y
compartidos por las familias.




Mientras tanto, ;,qué nombre le ponemos a nuestro bebé?

Hasta que el equipo médico y la familia decidais el sexo

de crianza del bebé, podéis utilizar un nombre sencillo y

carifioso, como “carifio, corazon, preciosidad o amor...” O

también podéis optar por un nombre unisex (que se asocia a + ’ q g “. A ] ' ‘ -
ambos sexos); si necesitais ideas, en internet existen varias A - ..:" g ] | :
paginas especificas con listados de este tipo de nombres. '

También ocurre en Espafia que los padres puedan decir que gl
no han conseguido encontrar el nombre méas adecuado y ;

e

que estan esperando ver qué nombre le cae mejor al bebé.

hi
Si por motivos religiosos necesitais ponerle un nombre | ’
al bebé los primeros dias, y, cuando esto es imposible, H ! fIi%y = ' a = \
preguntad a vuestro asesor espiritual como mejor proceder. e L ~

; Qué les decimos a nuestros otros hijos?
Si tenéis hijos mayores, es obvio de que ellos también preguntaran si han tenido un hermanito o una hermanita.

Dependiendo de su edad, podéis explicarles lo que esta ocurriendo o — como que les puede preocupar el
por qué el bebé precisa varias exploraciones — intentad tranquilizarlos dando informacion sencilla y clara, que
puedan comprender (demasiada informacion les confundira mas que aclararles). Recordad que los nifios
aceptan las cosas mas facilmente que los adultos e intentad siempre utilizar un lenguaje sencillo y veraz.

Aseguraros de que lo que estais diciendo tiene fundamentos de verdad; en estos fundamentos os apoyaréis para
el relato que tendréis que construir para cada nifio. Podéis, por ejemplo, decir: “El bebé es tan reciente que los
médicos aun no nos lo pueden aclarar”. O podéis decir “El bebé necesita que primero un médico lo examine. Por
esto esperaremos unos cuantos dias antes de darle un nombre. Cuando sea el momento, nos gustaria mucho
que nos ayudarais a escoger el nombre mas bonito”.

“Pero ya se o hemos dicho a todo el
mundo”

En algunos casos poco frecuentes, por ejemplo si los genitales del
bebé parecen casi tipicos para un nifio o una nifia, los médicos y las
comadronas diran al nacer que “tenéis un nifio” o “tenéis una nifna”.
Sin embargo, pocas horas después — a veces después de que hayais
escrito a la familia y amigos — los médicos se dan cuenta de una
variacion en el desarrollo genital y os avisan de que el sexo del bebé
es incierto. En algunos casos, y después de todas las investigaciones
necesarias, 0os pueden aconsejar educarlo en el otro sexo respecto al
anunciado inicialmente.

Una manera de abordarlo es comprendiendo y aceptando primero

el diagnéstico y sus causas; y planteandose coémo me lo cuento y
como quiero hablar de ello. Practicad explicandolo con vuestra pareja
y con algunos médicos; es también aqui cuando los psicélogos

y enfermeras especializados pueden realmente ser de una gran
ayuda. Seguidamente, podéis proporcionar (por teléfono o por correo
electrénico) a amigos y familiares una explicacion clara del por qué
vosotros y los médicos pensais que el bebé crecera méas a gusto y se
identificara méas con un sexo diferente.

Recordad: si vosotros tenéis confianza, también la tendran vuestra
familia y amigos. jld con la cabeza bien alta!

Otra manera de manejarlo es haciendo saber a amigos y familia de
que simplemente ha habido un error. Podéis decir: “Sus genitales eran
pequefios/plegados por fuera/hinchados y nos hemos/se han equivocado.




En otros casos, una ecografia prenatal u otras pruebas

pueden haber sugerido que tendréis un nifo o una
nifa, y, antes del nacimiento, habéis compartido esta
informacién con amigos. Después, al nacer el bebé

puede ser que el sexo ya no estéa tan claro. Si son éstas

vuestras circunstancias, y mientras estais esperando
mas informacion, no hay ningun motivo urgente para
confirmarlo o revisarlo. Utilizad algunas estrategias
anteriores: concentraros en cuestiones acerca de la

salud y la alimentacion y evitad (o ignorad) preguntas

sobre el sexo.

Otra idea que podéis utilizar si habéis decidido educar

al recién nacido en un sexo distinto al que habiais

anunciado, y no queréis compartir mucha informacion
con los amigos ni quizas con la familia, es precisamente
decir que la ecografia se ha equivocado y que habéis

tenido una muy grata sorpresa. “jEstas cosas suceden!”.

; Qué pasa las semanas siguientes”?

Tener un recién nacido es tiempo de alegria, pero cuando
se cuestiona la salud del bebé, esta alegria puede
mezclarse con preocupacion.

iLa privacidad no es lo mismo que el secretismo!

Uno de los mayores retos que comportan las situaciones
de DSD es que muchos padres sienten que deben
mantener la privacidad de su criatura hasta que él/ella
pueda decidir qué pueden saber los demés. Pero esto
puede provocar que los padres se sientan aislados.

Tener a un amigo que sepa que algo 0s preocupa puede
daros mas tiempo para acostumbraros y sentiros mas
seguros para comentar el estado de salud del bebé.
También podéis preguntar al equipo de médicos y
enfermeras si disponen de algun tipo de asesoria, o si 0s
pueden poner en contacto con otras familias préoximas
que puedan haber pasado por una experiencia similar;
preguntad sobre grupos de familias (como los grupos de
apoyo) o foros por internet.

iToda pregunta es buena!

Muy pocas familias pueden asimilar de una vez toda

la complejidad que plantean los DSDs. Y, a veces, nos
preocupa hacer una “pregunta tonta”; no hay tal pregunta
tonta, si cualquier cosa, por pequefia que sea, no la tenéis
clara, permitiros pedir al equipo médico que repita la
informacion tantas veces como necesitéis. Os puede ser
atil utilizar dibujos y notas para recordar.

Después de reuniros con el equipo de atencion sanitaria,
0s puede ayudar establecer quién es el contacto principal
y como contactar con él/ella cuando tengais alguna
pregunta urgente (por ejemplo, por correo electrénico o
por teléfono).

Cuando estéis en casa con el bebé, podéis tener a mano
una libreta de notas para escribir cualquier pregunta que
se 0s pueda ocurrir.



Programa a seguir los primeros dias y semanas

Qué hace el equipo sanitario Qué podéis hacer

iRecupérate bien del parto y procura dormir algo! jTomaros vuestro tiempo y
descansad bien!.

Concéntrate en amamantar; es normal sentirse preocupada y angustiada
después de tener un bebé, y concentrarse en algo practico e importante como
dar el pecho a tu pequefio/a es una buena manera de estar conectada y pasar

) o tiempo con el bebé.
El equipo sanitario velara por

la salud inmediata del bebé y Como con cualquier recién nacido, y si podéis, manteneros en contacto con
Etapa 1 para asegurar que la madre se vuestro precioso bebé. El vinculo afectivo es el primer y principal paso para criar
recupere bien del parto. ninos seguros y felices. Es importante que os permitais estar con vuestro hijo

tal y como os sintais, con el menor sentimiento de culpa posible y saboreando
la experiencia dentro de vuestras posibilidades, las exigencias de estar de una
determinada manera os bloguearan mas que ayudaros.

Los nifos necesitan afecto a cualquier edad: mantenedlos junto a vosotros,
jugad con ellos, escuchadlos, y dedicadles tiempo. De este modo les haréis
sentir que los queréis de verdad y que siempre sera asi.

En este mundo de textos, correo electrénico y Facebook y con todos deseando
conocer si habéis tenido un nifo o una niAa.... podéis sentiros presionados para

El equipo sanitario investigara dar a conocer el sexo de vuestro bebg.

las causas del DSD del bebé. i i . y

Discutiran con vosotros los Si la gente no os lo oye decir, probablemente pensaran que estéis cansados o
Etapa 2 hallazgos y os aconsejaran que justo os habéis olvidado.

sobre si criar a vuestro bebé No mandar nada a Facebook es una opcion segura.

como nino o nina. ) -
Algunos padres hablan abiertamente del desarrollo del bebé con la familia y los

amigos, otros no — no es ni bueno ni malo.

Disfrutad de vuestra preciosa criatura y haced todo lo que hacen las nuevas
familias.

Disponed de tiempo para recuperaros del nacimiento y del estrés del proceso

diagndstico.
El equipo sanitario os ayudara Disponed de tiempo para informaros sobre los DSDs y del tipo especifico que
a ocuparos de la salud y el le hayan diagnosticado a vuestro bebé (si hay un diagnéstico claro). No dudéis
Etapa3  bienestar del recién nacido, y en pedir al psicologo o a otros médicos que os expliquen otra vez cual es el
atendera a vuestra familia a diagnéstico y qué representa esto para vuestro hijo -y recordad que toda
largo plazo. pregunta es buena. jSiempre!

Si tenéis ganas de hablar con otras familias, preguntad a vuestros médicos si
pueden ofrecer algun tipo de asesorfa, o si 0s pueden conectar con una familia
o grupo de familias (por ejemplo un grupo de apoyo). Los psicdlogos con
experiencia en DSD pueden ayudaros a comprender y a hablar del diagnéstico
y a pensar en cuando y como compartir informacién con vuestro/a hijo/a.

Mirando hacia adelante...

...¢Qué pasa los proximos meses? ;Y después?

Qué pasa después depende, en gran medida, del caso particular de cada persona.

En el caso que a vuestro bebé le hayan diagnosticado de hiperplasia suprarrenal congénita (HSC), el equipo

de atencioén sanitaria os ayudara y dara soporte mientras aprendéis sobre tiempos y dosificaciones de la
medicacion.

Una vez estéis en casa con vuestro bebé, otras cuestiones llegaran acerca de cémo ayudarle mejor, como
hablarle de su condicién, como y cuando, en el futuro, vuestro hijo/a podra involucrarse en la toma de decisiones.

Puede ser util, después de un afo aproximadamente, mantener una reunién con algunos miembros del equipo
médico para revisar detenidamente lo que sucedio después del nacimiento, hablar acerca del diagndstico y de
lo que significa y preparar un plan de atencion a largo plazo.

Los nifio/as con un DSD crecen para ser felices — y precisamente como cualquier persona necesitan el carifio
y ayuda de sus padres. Y también es deseable la atencion cuidadosa de un equipo de salud que tenga como
propdsito el bienestar a largo plazo.



Hemos pedido a otros padres compartir con vosotros lo que
les habria gustado escuchar aquellos primeros dias y semanas

después del nacimiento de su bebé...

“Lo peor son los primeros

“Todo ira bien. Los DSDs son ahora bastante “Supongo que no dias, quizas semanas, cuando
frecuentes y cada vez se puede acceder a mas podia imaginar educar una toda la informacién parece
informacion y ayuda, para los padres y el nifio/a. personita con unos genitales muy complicada e inaccesible;
No os precipitéis en las decisiones. que parecieran diferentes. después comenzdis a
Muy pocas cuestiones que tengan que ver con un DSD En verdad, estaba asustada comprender y todo empieza
por lo que otra gente pudiera a ir mejor. Ahora hemos

tienen que ser resueltas inmediatamente.

' ) . ensar. Acabé teniendo una i 5

Dedicad tiempo a querer y conocer a vuestro bebé. P - ) : decidido tener otro bebé.
> > : : conversacion confidencial con

Lo demas se resolvera después. Buscad a alguien ) : -

: o la educadora infantil y dije “es

en quien confiéis para hablar cara a cara. Hay mucha - : ) :
: - . o : asi como ha nacido mi bebé,

informacion en internet pero es muy Uutil tener a alguien - :

y en las revisiones esta sano.

para hablar directamente.” ¢Alguna pregunta méas?”. “Si me hallara otra vez en esta

N situacion, les dirfa a los médicos:
Tengo otro hijo que no -
: - Parad, no tengo ni idea de los que
tiene un DSD que insiste en o -
estais hablando. Explicadmelo otra
rodearse con la toalla cada o
: vez desde el inicio”.
vez que se quita o pone el
bariador. ;Por qué lo haces?
le pregunté. Porque pitos
y culos son privados” me,
Lo que marca la diferencia es contests”.
como decidimos vivir con las cosas
que nos pasan. Esto es lo que aprendi
g
aquellas primeras semanas, y lo que me DU{’ ante
gustaria ensefiarle a mi hija”. de'rjnaSIados G he.
magnificado y sobreanalizado
el comportamiento de mi hija:
tomamos la decision correcta (Ella juega
con una murieca hoy:jj sil! Ella es tan bonita:
jisi!! No quiere llevar zapatos negros porque es
« . . . masculino: jisi!l). O bien, fue equivocada la decision
No estais solos; cuando estéis preparados : 5 :
e (Ella no juega con una muneca hoy: jino!! Hoy juega
hay muchas familias con las que contactar sea
; ) ’ con un tren: jino!l).
via grupos, sea via foros por internet. Es muy
bueno hablar con otras familias sobre lo que ha
sucedido, las preocupaciones y como las han
manejado y superado.

“Después aprendi las diferencias entre sexo y género.
Acepté que mi hija tiene caracteristicas sexuales
mezcladas; no tenia, ya que asignar un sexo de educacion
no cambia esto. Pero también que estas caracteristicas
sexuales no cambian quién es ella”:

Nuestros bebés, nifios, pre-escolares, pre-
adolescentes, adolescentes.... no son extra-
ordinarios — dan el mismo trabajazo que el resto
de nifios.”

“En su caso es una chica inteligente y segura, que se
comprd una chaqueta rosa la primavera pasada (porque
le gusta) y este invierno una chaqueta negra (porque le
gusta); no lleva faldas (porque no le gustan); es buena
en matematicas (porque tiene un buen profesor que
lo hace interesante) y también en Inglés (quizas ha
heredado mis genes); y quiere ir maquillada al
colegio (porque sus amigas lo hacen y a ella
le gusta)”. (Y no, no le dejamos ir a la
escuela maquillada — jsolo faltarial)

“El establecimiento del vinculo fue dificil al principio; pero

habiendo tenido otros nifios y, después de hablar de ello con

otras familias, comprendi que esto también ocurre sin DSD...

en parte por las hormonas postnatales y la sorpresa (acerca “Ahora no

de mi bebé que es diferente de lo que esperabamos), la . o

- , : tenéis que hacer nada mas sino

preocupacion y el cansancio. Me hubiera gustado saberlo, lo . . )

: o disfrutar de vuestro precioso bebé

frecuente y normal que es sentirse asi.



Mas recursos

dsdfamilies.org es una herramienta en internet de soporte para familias con nifios, adolescentes y adultos jévenes con DSD - www.
dsdfamilies.org

En Esparia tenéis GrApSIA (Grupo de Apoyo a personas con el Sindrome de Insensibilidad a los Andrégenos y condiciones
relacionadas) - www.grapsia.org.

Si a vuestro bebé le han diagnosticado de hiperplasia suprarrenal congénita (HSC), encontraréis mucha informacion en varias
webs:

- La web inglesa del Grupo de Familias ‘Living with CAH'’ - www.livingwithcah.com
También existe un Foro en linea para familias.

- La web de la Asociacion Espafiola de Hiperplasia Suprarrenal Congénita
- www.hiperplasiasuprarrenalcongenita.org

Si le han diagnosticado el sindrome de MRKH existe la asociacion A.m.a.r. www.amar-mrkh.org.

En el caso de que el diagndstico sea el Sindrome de Klinefelter, podéis encontrar el grupo de Ayuda Mutua del Sindrome de
Klinefelter (http://sindromedeklinefelter.es y también http://klinefelter.mforos.com ). Asi como la Associacié Catalana Sindrome de
Klinefelter (www.ascatsk.org).

Por ultimo, si a vuestro bebé le han diagnosticado de hipospadias, podéis conectar con un Foro en linea sobre hipospadias - wwuw.
hypospadias.co.uk

Notas

Este folleto ha sido producido por Ellie (dsdfamilies.org) y John Achermann (UCL/GOSH, London) con muchas
aportaciones y consejos de padres, varios miembros de equipos multidisciplinares de atencion sanitaria y
grupos de familia: Siobhan, Charlie, Elizabeth, Laurie, Joanne, Lizzy, Arlene, Alexander, Jenn, and Angela
(padres de nifios con un DSD); Polly Carmichael, Julie Alderson, Caroline Sanders, Sarah Creighton, Martine
Cools, Santiago Vallasciani, Nils Krone, Katy Auckland y Sten Drop (especialistas en DSD); Sue (‘Living with
CAH’), John (Hypospadias Forum) y Margaret (AISSG UK).
%_EFIESC Esta informacion ha sido producida para ayudaros durante los primeros dias. Las circunstancias de cada
1SOraers familia y nifio son Unicas y vuestros médicos y profesionales de la sanidad pueden proporcionaros la
informacién exacta para vuestra situacioén concreta.

&+

Este folleto se ha Si quisiérais participar en el desarrollo ulterior de este folleto y/o en adaptarlo segun necesidades locales,
realizado gracias a  contactad, por favor, con John Achermann en UCL o Ellie en info@dsdfamilies.org

la amable ayuda de Septiembre 2014
Jeans for Genes
La version en castellano ha sido traducida y adaptada por Laura Audi A

(especialista en DSD), GrApSIA (Grupo de Apoyo a personas con el ¢ I D E I

Sindrome de Insensibilidad a los Andrégenos y condiciones relacionadas EUROPEAN COOPERATION
www.grapsia.org) y el Proyecto COST Action BM1303 DSDnet IN SCIENCE AND TECHNOLOGY
(www.dsdnet.eu) financiado por COST (European Cooperation in Science

and Technology).

COST is supported by the EU Framework Programme Horizon 2020

COST (European Cooperation in Science and Technology) is a pan-European
intergovernmental framework. Its mission is to enable break-through scientific and

technological developments leading to new concepts and products and thereby
contribute to strengthening Europe’s research and innovation capacities: www.cost.eu.
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