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Sindrome de Rokitansky: «Naci sin
vagina, sin cérvix y sin utero, y me
enteré a los 16 anos»

El Ciudadano - 18 de abril de 2016

Una de cada 5.000 mujeres en el mundo nacieron sin vagina, sin titero y sin cérvix
(cuello uterino). Joanna Giannouli es una de ellas. Y le conté a la BBC c6mo es vivir con

agnesia vaginal, un trastorno congénito también conocido como sindrome de

Rokintansky.




La primera vez que fuimos al médico (y me dijo que tenia el sindrome de Rokitansky) mi
padre puso buena cara. Mi madre, sin embargo, no se lo tomo6 tan bien. Y fue

devastador verla asi.

No hablamos mucho de ello durante los primeros cinco afios. Yo no podia. Me sentia

destrozada y muy débil.

Mi madre cree que hizo algo mal durante el embarazo, aunque le expliqué que no era asi;

es una cuestion genética.

Pero lo cierto es que es un trastorno muy estigmatizado y mi mama no fue la tinica

persona que se lo tom6 mal.
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Lo mas doloroso fue cuando mi pareja me dejo.

Yo tenia 21 afos, vivia en Atenas (Grecia) y mi novio y yo estAbamos comprometidos.
Y cuando le expliqué mi trastorno, decidi6 romper conmigo.

Es una carga que va contigo y de la que no te puedes deshacer. Me costo afos tener una
relacion estable.
Pero eso forma parte del pasado.

Ahora tengo 27 afios y una relacion estable desde hace cinco. Mi novio supo sobre mi

condicién desde el principio y eligi6 estar conmigo.
Sabe que tal vez no tengamos hijos, y tanto él como yo lo hemos aceptado.

Y soy una de las mas afortunadas.

Operacion complicada



Mi madré me llevd al médico cuando tenia 14 afios porque todavia no tenia la
menstruacion, pero no me examinaron, y a los 16 me enviaron al hospital para que

me hicieran unas pruebas.
Se dieron cuenta de que no tenia tinel vaginal y de que tenia el sindrome de Rokitansky.

Habia nacido sin una vagina funcional y los doctores tendrian que fabricarme

una para poder tener relaciones sexuales.
Al afio siguiente, me operaron.

Todo sali6 muy bien. Estuve unas cuatro semanas en el hospital y después tuve que pasar

tres meses en cama.

Hice ejercicios vaginales para poder expandir mi nuevo cuello uterino.



¢Qué es el sindrome de Rokitansky?

Las mujeres con este trastorno nacensin utero, cérvix (cuello uterino) ni vagina (o
sin desarrollar del todo)

Sin embargo, estas mujeres si tienen ovarios y genitales externos (vulva), y
desarrollan senos y vello ptbico

El primer sintoma suele ser laausencia de menstruacién

Las relaciones sexuales suelen ser mas complicadas de lo normal porque la vagina

es mas estrecha

Mi nueva vagina era estrecha y pequena, y me resultaba doloroso mantener

relaciones sexuales.
Tuvieron que volver a operarme para expandir la entrada vaginal.

Después de eso, me encontraba bien fisicamente, pero no tanto mentalmente; es una carga

que va contigo y de la que no te puedes deshacer.

Algunas parejas abusaron emocionalmente de la situacion y me cost6 anos tener una

relacion estable.

Es una situacion insoportable que te hace sentir un gran vacio y te llena de rabia, culpa

y vergiienza.

Fue duro. Y me pas6 factura a nivel fisico y emocional.

«No valia nada»

Han pasado casi 10 afios y todavia me siento mal al respecto pero ya no me causa

vergiienza.

Me he dado cuenta de que es algo que no puedo cambiar; tengo que aceptarlo y vivir con

ello.



Durante los primeros afos (y, a veces, también ahora) sentia que no valia nada y que

no merecia que me quisieran.
Esto es algo puede destrozar tu vida y te pone en una situacion muy complicada.
Tuve depresion, ansiedad y ataques de panico.

Pero me ensen6 una leccion y, aunque no creo en Dios, pienso que es una gran llamada de

atencion para no dar nunca nada por sentado.

Volvi a nacer. Me dio una nueva identidad y me cambio la vida.

Antes, era una adolescente con mis tipicos altibajos.

Pero esto me hizo madurar y crecer rapidamente. Y me siento agradecida por ello.
No mucha gente sabe esto sobre mi;quise mantenerlo en secreto.

Cuando mi madre se lo cont6 a algunos familiares, no fue la mejor experiencia.

No quiero que sientan pena por mi. No me estoy muriendo ni estoy en peligro.

Pero la gente me miraba con compasion.

No pude encontrar ningin grupo de apoyo en Grecia, donde yo vivia, ni nadie con quien

hablar de ello. Y muchas mujeres que lo sufren sienten vergiienza.

Me encantaria ser madre de alguna manera, ya sea maternidad biol6gica o

subrogada.
Es liberador hablar sobre ello.

Y quiero apoyar a todas las mujeres que sufran esta condicion porque sé lo dificil que

puede llegar a ser. Si no nos ayudamos entre nosotras, équién si no?

BBC


http://www.bbc.com/mundo/noticias/2016/04/160418_salud_sexualidad_femenina_mujer_sin_utero_sindrome_rokitasky_agnesia_vaginal_lb

Fuente: El Ciudadano


https://www.elciudadano.com/chile/seguridad-a-cambio-de-libertad-juan-carlos-valdivia-advierte-la-moneda-de-cambio-de-kaiser-y-kast/09/29/

