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RECIA. (SEP) - Enfermeda-

des hay infinidad, algunas tan
extrafias que si acaso llegamos a
saber .sobre ellas es por mera
casualidad. El cuerpo humano es
complejo y completo a la vez, pero
“en ocasiones algo sale mal” y
resulta que la sabia naturaleza
pareciera pasar por alto algun
detallito, lo que que genera toda
clase de reacciones entre los
involucrados.

La joven de esta historia, na-
rra que la primera vez que fue con
sus padres al médico y este les
dijo que ella tenia el sindrome de
Rokitansky, su padre puso buena
cara. Mientras su madre, no se lo
tomé nada bien...

Durante los primeros cinco
afios el tema no se tocd porque
para la chica era muy duro. Ella
se sentia destrozada y muy débil.

Mientras su madre creia que
habia hecho algo mal durante el
embarazo, aunque la realidad es
gue es una cuestion totalmente
genética. Es un padecimiento muy
estigmatizado y su mama no fue
la Unica persona que se lo tomo
mal. Afirma que lo mas doloroso
fue cuando su pareja la dejo.

“Yo tenia 21 afos, vivia en

Atenas (Grecia) y mi novio y.

yo estabamos comprometidos.
Cuando le expliqgué mi trastorno,
decidié romper conmigo.

Es una carga que va contigo y
de la que no te puedes deshacer.
Me costé afos tener una relacién
estable”, cuenta Joanna Giannou-
li, quien padece de este trastorno
que presenta una de cada 5.000
mujeres en el mundo y decidi6
compartir como es vivir con este
sindrome de nombre raro, cono-
cido por sus siglas en inglés co-
mo MRKHS (Mayer-Rokitansky-
Kister-Hauser) llamado también
agenesia mulleriana o agenesia
vaginal, que es la ausencia total o
sin desarrollar del todo de vagina,
Gtero y cérvix (cuello uterino)

Las mujeres que sufren el
sindrome de Rokintansky
se sienten incomprendidas

y avergonzadas. (SEP)

FABRICARLE UNA VAGINA

Ahora tiene 27 afios y una re-
lacion estable desde hace cinco.
Su novio supo sobre su condicion
desde el principio y eligi6 conti-
nuar a sabiendas que tal vez no
lleguen a tener hijos, algo que
ambos han aceptado.

Trompas de Falopio
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Su mama la llevé al médico
cuando tenia 14 afios porque to-
davia no tenia la menstruacion,
pero no me examinaron, y a los 16
me enviaron al hospital para que
me hicieran unas pruebas. Fue
entonces cuando se dieron cuenta
de que no tenia tanel vaginal y
que tenia el sindrome.

Habia nacido sin una vagina
funcional y los doctores tendrian
que fabricarme una para poder
tener relaciones sexuales.

Al afio siguiente, la operaron y
todo sali6 muy bien. Estuvo unas
cuatro semanas en el hospital
y después pas6 tres meses en
cama.

Realiz6 ejercicios vaginales y
pudo expandir el nuevo" cuello
uterino, pero su nueva vagina era
estrecha y pequena, y le resulta-
ba doloroso mantener relaciones
sexuales. Por lo que tuvieron que
volver a operarla para expandir la
entrada vaginal.

Después de eso, se encontra-
ba bien fisicamente, pero no tanto
mentalmente; porque afirma que
es una carga de la que no se pue-
de deshacer tan faciimente.

Es una situacion insoportable
que le hace sentir un gran vacio
y la llena de rabia, culpa y ver-
glenza.
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“Fue duro. Y me paso factura
a nivel fisico y emocional. No valia
nada", afirma.

INCOMPRENDIDAS Y
AVERGONZADAS

Asi es como se sienten mu-
chas mujeres con agnesia vagi-
nal. En el caso de Joanna, ya han
pasado casi 10 afios y todavia
dice sentirse mal al respecto pero
afirma que ya no le causa ver-
glenza.

Esta agradecida porque su
situacion la hizo madurar y cre-
cer rapidamente. No mucha gente
sabe sobre su condicion porque
cuando su madre se lo cont6 a
algunos familiares, no fue la me-
jor experiencia. Tal parece que la
gente la miraba con compasion
como si estuviera muriendo y le
ha sido imposible encontrar algin
grupo de apoyo, donde vivia.

“Me he dado cuenta de que es
algo que no puedo cambiar; tengo
que aceptarlo y vivir con ello. Pero
es algo que puede destrozar tu
vida y te pone en una situacién
muy complicada.

Tuve depresion, ansiedad y
~ ataques de panico. :

Aungue me ensefi6 una lec-
cién 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 cambi6 la
vida...

Joanna Giannouli es una
de cada 5.000 mujeres en
el mundo que nace sin
vagina, sin Gtero y sin
cérvix (cuello uterino).
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