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Resumen

Introduccion: El sindrome de insensibilidad androgénica (SIA) es debido a mutaciones en €l receptor
androgeénico y en las formas completas el fenotipo es femenino, salvo testes no descendidos, ausencia de
Utero y grado variable de desarrollo vaginal. La gonadectomia bilateral ha sido una préctica habitual por €l
riesgo (bajo*) de tumor de células germinales. Las cirugias genital es son frecuentes, aunque se desconoce el
grado de satisfaccion. Existe pocainformacion sobre la salud de SIA en edad adulta.

Métodos: Encuesta online enviada a miembros de GrApSIA, incluyendo aspectos del diagndstico, cirugias,
comorbilidades, grado de satisfaccion con la atenciodn recibida. Responden 6, se analizan |os casos > 18 afios.

Resultados: 5 personas con SIA completo, edad media 44,8 + 16,7 afios. Edad media al diagnostico 13,2 afios
[4-18], pero de autoconocimiento 28 afios [14-45], por ocultacion en varios casos, generando malestar.
Presentacion: amenorrea 2, herniainguinal 2. Peso 62,8 + 12,7 kg, T 165 + 3,7 cm, IMC 24,32 + 3 kg/m?,
cintura 88,5 + 10,3 cm. Identidad género femenina. Atraccion por hombres 3, bisexua 2. En tres casos se
realiz6 gonadectomia, entre 13-19 afios, una pendiente ( 50 afios). En ningun caso hubo tumor en la pieza.
Todas | as pacientes hubieran preferido mantener los testes. Tras la gonadectomia se substituye con E2
transdérmico, pero un caso no toma. Genital: 1 vaginoplastia (19 afios); 1 vaginoplastia + dilataciones (18
anos), 1 dilataciones (18 afios). La sensibilidad genital en operadas es“media’, € grado de satisfaccion bajo
y no mejoralas RRSS. En general lavaloracion de RRSS es 7,8, aunque en 3 la penetracion es dolorosa o no
hay vagina. 100% alcanzan orgasmo. Vaoracion sexoafectiva 8 [6-10]. Dislipemia 2, HTA 2, osteopenia 3/4.

Conclusiones: Larespuesta ala encuesta de los integrantes de GrApSIA fue baja, aunque no disponemos del
porcentaje. No se ha detectado tumor gonadal. La ocultacion del diagnéstico haimpactado negativamente en
la gestion emocional del sindrome. Es preciso valorar la gonadectomiay eventual vaginoplastia de forma
conjunta con la persona con SIA.

© 2022 SEEN y SED. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Todos los derechos reservados.



