
 

 

TEMA 8:  

COMUNICACIÓN CON LAS FAMILIAS: CÓMO 
ABORDAR EL DIAGNÓSTICO Y EL PLAN 
TERAPÉUTICO 
 

1. Importancia de una comunicación adecuada 

La comunicación médico-familia es un pilar esencial en el manejo de los trastornos del 
desarrollo sexual (DSD), especialmente en el periodo neonatal y durante la primera 
infancia, cuando se produce el primer impacto diagnóstico. La forma en que el equipo 
médico transmite la información sobre el diagnóstico, las pruebas necesarias, las posibles 
opciones terapéuticas y el pronóstico a largo plazo, tiene un impacto directo en la 
aceptación de la condición, la confianza en el equipo y el cumplimiento de las 
recomendaciones médicas. 

En DSD, esta comunicación es especialmente delicada, ya que implica aspectos médicos, 
quirúrgicos, hormonales, genéticos y psicosociales, todo ello envuelto en un fuerte 
componente emocional y cultural. La incertidumbre inicial, la presión social por definir el 
sexo de crianza y el miedo a lo desconocido convierten a estas consultas en momentos de 
alta carga emocional, tanto para los padres como para el propio equipo médico. 

 

2. Estrategia de comunicación: enfoque multidisciplinar 

La información sobre el diagnóstico y el plan terapéutico debe ser ofrecida por un equipo 
multidisciplinar, preferiblemente en un centro de referencia (CSUR) o unidad 
especializada, garantizando que: 

 La información médica es completa y precisa, pero adaptada al nivel de 
comprensión de cada familia. 

 Se incluyen las perspectivas quirúrgicas, endocrinológicas, genéticas y 
psicológicas, de forma coordinada. 

 Se ofrece un mensaje coherente y unificado, evitando contradicciones entre 
profesionales. 

 Se respeta el ritmo emocional de la familia, adaptando la cantidad de información 
a su capacidad de asimilación. 

 Se garantiza la presencia de un profesional de apoyo psicológico desde el primer 
momento. 



 

En este sentido, las guías internacionales, como el consenso de Chicago (2006) y las 
recomendaciones de la ERN eUROGEN, insisten en que el primer contacto con la familia 
debe ser cuidadosamente planificado, evitando explicaciones fragmentadas o 
precipitadas. 

 

3. Momento y entorno de la primera comunicación 

El primer contacto formal con la familia debe realizarse: 

 En un espacio privado, garantizando confidencialidad y comodidad. 
 Con un tiempo suficiente para resolver dudas y validar emociones. 
 Con presencia de ambos progenitores o tutores legales, si es posible. 
 En un ambiente de cercanía y respeto, evitando tecnicismos excesivos. 
 Siempre que sea posible, con apoyo psicológico presente. 

La entrega de información escrita complementaria adaptada (guías para familias de 
hospitales de referencia o asociaciones de pacientes) es una estrategia útil para reforzar lo 
explicado verbalmente. 

 

4. Contenido de la información inicial 

Aspectos clave a transmitir 

 Explicación clara y honesta del hallazgo clínico (ambigüedad genital, hallazgo 
ecográfico prenatal o resultado cromosómico inesperado). 

 Enfatizar que el diagnóstico no es una emergencia vital, transmitiendo calma y 
contención. 

 Introducir el concepto de variabilidad del desarrollo sexual, evitando términos 
obsoletos o estigmatizantes (hermafroditismo, anomalía). 

 Explicar la necesidad de pruebas adicionales (cariotipo, perfil hormonal, estudios de 
imagen) para llegar a un diagnóstico certero. 

 Evitar presiones para definir el sexo de crianza de manera inmediata, explicando 
que la decisión debe basarse en criterios médicos, funcionales y psicosociales. 

Transparencia e incertidumbre 

 Es fundamental reconocer, sin ambigüedades, las incertidumbres diagnósticas y 
pronósticas inherentes a muchos DSD, transmitiendo que la ciencia médica actual 
aún tiene áreas de conocimiento incompleto. 

 Transmitir confianza en el equipo médico, explicando que el proceso diagnóstico es 
complejo pero protocolizado, y que se sigue un enfoque multidisciplinar basado 
en la mejor evidencia disponible. 



 

 

5. Construcción de la alianza terapéutica 

Participación activa de la familia 

 Desde el primer momento, los padres deben sentirse partícipes de las decisiones, 
especialmente en lo referente al sexo de crianza, el momento de la cirugía y la 
estrategia de seguimiento. 

 Explicar que el equipo médico les acompañará en todo el proceso, pero que las 
decisiones clave serán compartidas, garantizando que su opinión y valores son 
escuchados. 

Validación emocional 

 Es fundamental reconocer y validar las emociones de la familia: miedo, culpa, 
confusión, tristeza, explicando que son reacciones normales ante un diagnóstico 
inesperado. 

 Evitar juicios o comentarios que minimicen sus emociones o que trasladen culpas 
(por ejemplo, explicaciones simplistas sobre causas genéticas o hormonales). 

 

6. Información adaptada al contexto cultural 

Las creencias culturales, religiosas y sociales de cada familia pueden influir en la 
interpretación y aceptación del diagnóstico de DSD. En algunas culturas, la ambigüedad 
sexual o la indefinición del sexo de crianza puede ser vivida con estigmatización, rechazo 
o culpa. En estos casos, es fundamental: 

 Adaptar el lenguaje y los ejemplos a su marco cultural. 
 Involucrar, si es necesario, mediadores culturales o intérpretes especializados. 
 Explicar que los DSD son condiciones médicas, no "errores" o "castigos". 
 Mostrar casos de otras familias que han vivido situaciones similares y han logrado 

una integración positiva. 

 

7. Comunicación continua: un proceso, no un evento único 

La comunicación sobre el diagnóstico y plan terapéutico en DSD no puede limitarse a una 
única consulta inicial. Debe entenderse como un proceso continuo, ajustado a: 

 La evolución diagnóstica (resultados genéticos, endocrinos y de imagen). 
 La edad y madurez del paciente. 
 La capacidad de adaptación de la familia. 



 

 Los cambios en el plan terapéutico a lo largo del desarrollo. 

En cada revisión, se debe: 

 Reforzar la información previamente transmitida. 
 Resolver dudas o miedos emergentes. 
 Acompañar el impacto de cada nueva decisión (inicio de hormonoterapia, cirugías 

programadas, decisiones sobre fertilidad). 
 Garantizar siempre un espacio seguro para expresar dudas, miedos o desacuerdos. 

 

8. Papel específico del cirujano pediátrico en la comunicación 

El cirujano pediátrico ocupa un rol clave en la comunicación con las familias, ya que 
muchas decisiones trascendentales (feminización genital, reconstrucción de seno 
urogenital, gonadectomía) dependen de su criterio y experiencia. Su responsabilidad no se 
limita a explicar la técnica quirúrgica, sino que debe: 

 Contextualizar la cirugía dentro del proceso global de atención al DSD. 
 Explicar con honestidad las limitaciones de cada técnica y la posibilidad de 

reintervenciones. 
 Detallar los objetivos funcionales y estéticos, pero sin generar expectativas 

irreales. 
 Asegurar que los padres comprenden la importancia de la cirugía funcional frente 

a la cirugía puramente estética. 
 Favorecer un diálogo abierto con los padres sobre el momento óptimo para cada 

intervención, resaltando la diferencia entre indicaciones médicas reales y presiones 
sociales o culturales. 

 

Conclusión 

La calidad de la comunicación médico-familia es un factor determinante en el pronóstico 
psicosocial de los pacientes con DSD. Un enfoque empático, honesto, gradual y adaptado 
a las características de cada familia contribuye a: 

 Favorecer la aceptación de la condición. 
 Promover una toma de decisiones compartida y reflexiva. 
 Prevenir conflictos médico-legales derivados de desinformación o falsas 

expectativas. 
 Mejorar la adherencia al seguimiento a largo plazo. 



 

El cirujano pediátrico debe integrar la dimensión comunicativa como parte esencial de su 
práctica asistencial, colaborando estrechamente con el equipo multidisciplinar para 
ofrecer  
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