GrApSIA

Asociacién y grupo de Apoyo a favor de las personas afectadas por el Sindrome de
Insensibilidad a los Andrégenos y condiciones relacionadas

QUE ES GRAPSIA

Asociacionismo, personas con SIA y
sus familias ¢donde estamos y

XVI Encuentro GrApSIA
. . 11 de marzo de 2017
hacia donde vamos?




N YO LLEGUE EN EL MOMENTO EQUIVOCADO..




“GUEVEDOCE”(REPUBLICA DOMINICANA)
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Déficit de
5 alfa reductasa

“Kwolu-aatmwol” Sambia (Papua Nueva Guinea)



Diferenciacion de la id

entidad de géner.

toroplastia y en los fres casos se realizé utilizando
la técnica “cut back”. No hubo complicaciones en

En el primer grupo, la vaginoplastia fuz? za xx x‘ ‘6 ‘n
realizada en el mismo tiempo quirirgico que la cli-
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FIGURA 1. Aspecto estético a la edad de 12 afios. FIGURA 2. Posicién del abordaje sagital posterior.
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B virilizacion y pigmentacion en un caso de HSC por déficit d|

comparada de pacientes, concordante en su diagnéstico de hermafrodi
ética con sindrome adrenogenital, con antecedentes de ausencia de tra
quirdrgico durante la infancia. Aunque eran discordantes respecto al sef
pncordantes en su crianza, ya que ésta fue equivoca. En cuanto a la reas
o de los pacientes se decidié por ser muijer, el otro por ser varén, habiénd
» las correcciones quirdrgicas adecuadas, asi como tratamiento hormon|
ordante con la identidad de género. Las edades en el momento de la fg
en el paciente de la izquierda y de 11;7 afios en el de la derecha.
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i . . A 3. Diseccién vaginal, abordaje sagital FIGURA 4. Resultado f/nq/ del abordaje sagital
12 Nifio de un afio de edad con sindrome de Fanconi, con microp” > °'*° storor posterior.
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Inicio  Acercade  ¢Qué es la Intersexualidad?  Audio y Video ESCRITA Y DIRIGIDA POR LUCIA PUENZO

La importancia de poner fin a las cirugias dafinas
en nifxs intersexuales en Australia. Por Matthew -

Wade (StarObserver)
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TABLE4 Risk of Germ Cell Malignancy According to Diagnosis

Risk Group Disorder Malignancy Risk, % Recommended Action Patients, n Studies, n
High GD? (+Y)® intraabdominal 15-35 Gonadectomy© 12 >350
PAIS nonscrotal 50 Gonadectomy© ? 24
Frasier 60 Gonadectomy  Table 1. Prevalence of type II GCT in various forms of DSD
Denys-Drash (+Y) 40 Gonadectomy©
Intermediate Turner (+Y) 12 Gonadectomy< . -
17B-hydroxysteroid 28 Watchful waiting ~ RisSK Type of DSD Preva-
GD (+Y)® scrotal Unknown Biopsy® and irradiat lence %
PAIS scrotal gonad Unknown Biopsy? and irradiat
Low CAIS 2 Biopsyd and 77? ) . *®
Ovotesticular DSD 3 Testicular tissue rer ngh GD in 8eneral 12
Turner (—Y) 1 None 46»XY GD 30
No () 5aRD2 0 Unresolved Frasier syndrome 60
Leydig cell hypoplasia 0 Unresolved Denys-Drash syndrome 40
# Gonadal dysgenesis (including not further specified, 46,XY, 46, X/46 XY, mixed, partial, and complete). 4 S’X / 46))(Y GD 15-40
b GBY region positive, including the TSPY (testis-specific protein Y encoded) gene. :
< At time of diagnosis. Intermediate PAIS 15
d At puberty, allowing investigation of at least 30 seminiferous tubules, preferentially diagnosis on the basis of OCT3/4 immunohistochen 17 B-hydroxysteroid dehydrogen ase
~q 7
— deficiency 1
4 - Low CAIS 0.8
eshmeS ;
wrno Bsk S Ovotesticular DSD 2.6
O [ N o
* Unknown Sa-reductase deficiency ?
Leydig cell hypoplasia ?
[Operation ]
[ Need for HRT ] ~ GDb= Gonadal dysgenesis; PAIS = partfal and;gggn insensitiv-
ity syndrome; CAIS = complete androgen insensitivity syndrome.
Might reach more than , if gonadectomy has not been
(Unfertilty ] * Might reach more than 30%, if gonadectomy has not b
Psychological burden PAIS and T biosynthesis disorders, raised female

No possibility for patients to decide Prepubertal gonadectomy
In case of unclear gender indentity: Intensive psychological counselling and follow-up, diagnosis and

decision ideally in the prepubertal period
PAIS and T biosynthesis disorders, raised male

Orchidopexy, intensive follow-up with physical examination, self-examination, ultrasound from

" I'OphylaCtic puberty onwards
gonadectomy

Overtreatment?

Postpubertal bilateral extensive biopsy (x2), gonadectomy or irradiation in case of CIS

Repeat bilateral biopsy (x2) after 10 years?

Gonadectomy to avoid breast development? Gonadectomy in case of T suppletion?
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Jourral of Child Health Care
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decision-making using a
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Three Italian Patient Support Groups
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Intragrupo:
* (1) apertura progresiva a discursos emergentes psicosociales y psicosexuales —no biomédicos—;

" (2) aumento gradual de la distancia entre los problemas y expectativas de las adultas y las de los
padres.

En su relacién con los profesionales sanitarios:

* (1) se cuestionan o relativizan paulatinamente los presupuestos y las recomendaciones médicas;
* (2) se exige la utilizacién de un lenguaje y unas imdgenes no patologizadoras;

* (3) Desmedicalizacién

* (4) se toma el relevo experto en la tarea educativa y se pasa a educar a profesionales recién
llegados;

* (5) cierta reconciliacién con la profesidén médica gracias a la experiencia de relacién mds
equilibrada y simétrica con los expertos que colaboran habitualmente con el grupo;

" (6) colaboracién y participacién en articulos de difusién cientifica.

En su relaciéon con la sociedad:
* (1) elaboraciéon de un manual de buenas prdcticas para medios de comunicacion;
" (2) participacién en reuniones, eventos y grupos en el dmbito europeo e internacional.

" (3) participacién mds activa y creciente en medios de comunicacién, en proyectos o en
investigaciones; politicas publicas; docencia; elaboracion de leyes



LAS INTERSEXUALIDADES/DSD EN EL MARCO DE
POLITICAS EUROPEAS E INTERNACIONALES

CORTE SUPREMA DE COLOMBIA (1995)
MARCO DERECHOS HUMANOS, SEXUALES Y DE PACIENTES :

Consejo de Europa “A boy or a girl or a person _intersex people lack recognition in Europe” (2014)

Gender Identity Gender expression and Sex Characteristics Act (Malta, ab. 2015)
Chile (dic. 2015)
Cirugias “correctivas” “normalizadoras” en menores/ consentimiento informado cirugias “electivas”
Informe especial de las Naciones Unidas sobre la Tortura (201 3)

RESPECT

Swiss National Commission on Biomedical Ethics (201 2) CALL
Interagencia Naciones Unidas

Derecho a la autodeterminacién y a la integridad fisica
Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa (201 3)

Informacién y apoyo
Parlamento australiano “sexo indeterminado” (2010) Campo discriminacién, “Intersex status” (201 3)
Alemania (201 3) “blank” certificados nacimiento
Francia “género neutro” (2015)

Reconocimiento Legal

Promover concienciaciéon y revisar legislaciones



LAS INTERSEXUALIDADES/DSD EN LEGISLACIONES
EN EL ESTADO ESPANOL

Dentro de legislaciones y politicas LGTB

CATALUNYA, EUSKADI, NAVARRA, GALICIA, EXTREMADURA, MADRID, BALEARS

“Las personas lesbianas, gays, bisexuales, trans e intersexuales”

Falta de concreciény de matices

Madrid (marzo, 2016):

Garantiza integridad corporal de menores intersexuales hasta que estos definan identidad
sentida

Proteccién intimidad y dignidad frente prdcticas de exposicion y andlisis de cardcter
abusivo

Problema de la infancia: intervenciones tempranas de genitales, cuestiones de

identidad

Asesoramiento y apoyo personas intersexuales, familiares, y personas allegadas

Atencién sanitaria (génadas®**, dmbito reproductivo y sexual, investigacién en TRA)
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Paradigma
psicosocial

- Estigma (apoyo, estrategias)
+ Cambio social

« Visibilizaciéon (MCM)

« Informacion

1 +C fas Sensibilizacié
Paradlgma de los E::Lii;zfpfgfsc}silonalcc]:n
derechos humanos sanitarios/sociedad

(marco legislativo)

» Principios Yogyakarta (aplicacién
legislativa internacional de los

derechos humanos en rc orientacién . fes
sexual e identidad de género Par adlgma ético/
(igualdad, proteccién integridad defensa de los
corporal, proteccién abusos paci entes

meédicos, libre desarrollo de la
personalidad, autonomia decisional,
derecho reproductivo, etc.)

+» Derechos comunidad intersexual

» Leyes diversidades sexuales

+ Cuestionamiento dicotomias

» Comunicacion médico-paciente

- Exposicién y encuentros
médicos

- Toma decisiones compartida

+ Consentimiento informado
(cirugias en génadas, en
menores)

PARADIGMA
MEDICO-QUIRURGICO

» Ambito hospitatalario (sanitario)

- Equipo multidisciplinar biomédico-
quirurgico

» Auge genética molecular

» Cirugia omnipresente

- Paciente implicado "heteronormativo'

"bien adaptado”




Impresionante brecha entre intereses y preocupaciones de PS
expertos/activismos LGTB(l) y sus pacientes y familias

Distinguir aprendizajes y potencialidades de las intersexualidades/
responder a las necesidades de las personas con intersexualidades

Visibilizar- estereotipos + distorsidn

Necesidad de empezar a evaluar por separado problemas de salud
reales/rasgos intersexuales

Terminologia (anomalia vs diferencias)

Abordaje psicosocial-Inclusion GA-Multidisciplinariedad (cuidados
centrados el paciente, tratamiento integral, etc.)

Necesidades psicosociales/psicosexuales fuera del dmbito sanitario y
hospitalario



¢ CUALES SON LOS PROBLEMAS QUE REFIEREN LAS
PERSONAS CON INTERSEXUALIDADES/DSD Y SUS

FAMILIAS?
PROBLEMAS DE
SALUD
(Yatrogénicos) INTERACCION
SOCIAL
MALAS (rechazo, acoso,
EXPERIENCIAS bulling, etc.)
SECRETOS, MEDICAS
MENTIRAS Y e
SILENCIOS o AUTOESTIMADA/
"2?.%11,",?? AUTOCONCEPTO
RELACIONES
30°
AFECTIVAS =
&
€
6\0
Sexualidad -\'o°6
Q%




OMS (1946)
“SALUD ES UN ESTADO DE COMPLETO BIENESTAR
FiSICO, MENTAL Y SOCIAL, Y NO SOLAMENTE LA
AUSENCIA DE AFECCIONES O ENFERMEDADES”

Bio
Espiritual SALUD Psico

Social



SECRETOS, MENTIRAS Y SILENCIOS

“Politicas de ocultamiento”
(Dreger, 2006)

No es que me dijeran que no se hablase. Es que no se

hablaba.
Ale, 9 de mayo de 2010.
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LOS VERDAES AFECTADO

VUNERABILIDAD VS PROTECCION
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“LOS QUE CALLAN Y LOS QUE HABLAN”

Callan los que sufren mds profundamente el malestar, la
(vergienza), los que no se sienten en paz, o aquellos
cuyas heridas todavia sangran. Hablan vy, con frecuencia
hablan mucho, los otros. Hablan los que obedeciendo a

- diferentes estimulos y desde distintos niveles de

conciencia, reconocen su prisién, aunque ya lejana, el
centro de su vida, el acontecimiento que para bien o
para mal ha marcado su existencia entera. En realidad,
elegir hablar o callar es el mismo acto de resistencia, el
mismo refugio intimo (Levi, 1986: 128; Primo Levi, Los

. hundidos y los salvados).






Intimo y personal...

“DEL SEXO COMO TEMOR AL SEXO COMO REDENTOR”
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ASI SON
LAS NINAS

—3Y ahora en qué somos
diferentes? Yo no tengo...

Desde que nacemos, el cuerpo

de las nifias y los nifios es distinto.

Sobre todo en sus érganos sexuales.

Estos tienen muchos nombres,

pero aqui les llamaremos

por el nombre correcto.

iVamos a ver ¢como son!

Si miramos el dibujo de una

nifia abriendo sus piernas, vemos

la vulva. Hay un bultito pequeiio

que se lloma clitoris. A continuacion, veremos dos
agujeros. Uno mas pequeiio

por donde se orina llomado

meato urinario y debajo

de éste hay ofro que se

lloma vagina.

ORGANOS SEXUALES
ENTERNOS FEMENINGS

SN ( NIE=S '
/\ o (\’Q/E‘y

Curriculos pedagégicos...
“No todas las ninas son asi”

ASI SON 1LLOS NINOS

Si miramos @ un nifio desnudo veremos el pene; la cobezo
del pene o glande esté recubierta por una piel llamada
prepucio. Debajo del pene estan los testiculos que son comd
dos bolitas y se encuentran dentro de una bolsd
de piel llomodao escroto. Estas bolitas sirven
A poara fobricor los espermatozoides.

ORGANOS SEXLALYS
EXTERNOS MASCLULINGS




iiNo

Pora no mancharse

las chicas utilizan las

tocllas sanitarias o
tampones, durante
los 4 o 5 dias que
estara saliendo lo

tarm o

sangre poco a pPoco.

Esto se repite todos los
meses, pero si la mujer
se que<£e emborazada
ya no tendré la
menstruacion hasto

que haya nacido
el bebé.

Curriculos pedagégicos...

EL CUERPO CAMBIA...
IEN LAS NINAS

—3Y a nosofras qué nos pasa?

Las nifias, cuando crecen, tienen
cambios en su cuerpo. Esto no
ocurre de la noche o la
maiiana, sino a lo largo de
varios aiios. Normalmente
entre los 10 y los 15 afios.
Poco a poco se les empiezo
a abultar el pecho.

También les salen pelos en
el pubis, entre la vulva y lo
ripa. Y més tarde en los
axilas, debajo del brazo.
Después sus caderas se irGn

ensanchando y redondeando.
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