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El grupo

� Asociación y Grupo de Apoyo en 
favor de las personas afectadas por 
el Síndrome de Insensibilidad a los 
Andrógenos y Condiciones 
Relacionadas.

� Miembro de AISSG Internacional
� http://www.medhelp.org/www/ais
� Primer encuentro en Madrid en 

Diciembre de 2001.
� Ultimo encuentro en Barcelona en 

Julio de 2004.



En el último año ...

� Conferencias, Seminarios y Simposiums

� Estudios de Investigación



Conferencias, Seminarios...

� Colaboraciones de miembros del grupo en distintos países en 
Universidades y hospitales con el fin de mejorar la formación de los 
futuros profesionales.

� "Intersex Consensus" meeting in Chicago, October 27th - 31st 2005



"Intersex Consensus" 
Chicago, 27 – 31 Octubre 2005

� Organizadores, Drs. Peter Lee (LWPES) y Ieuan Hughes(ESPE) 

� Consensus meeting on the management of intersex.

Lawson Wilkins Pediatric Endocrine Society (LWPES) y la European Society
for Paediatric Endocrinology (ESPE) han unido esfuerzos para conseguir 
alcanzar un consenso en el tratamiento de las condiciones intersexuales. Es un 
acto “cerrado” en el sentido de que solo unos 50 prfesionales seleccionados de
todo el mundo y una selección de miembros de grupo de apoyo (entre ellos 
AISSG representado por Barbara Tomas de Alemania) tomara parte.

� Se han organizado 6 grupos de trabajo:



Group 1: Recent molecular genetic impact of human sexual 
development.
Coordinators: Olaf Hiort (Lubeck, Germany) and Eric Vilain (UCLA, 
California)

Group 2: Brain programming by genes and hormones.
Coordinators: Peggy Cohen-Kettenis (Amsterdam, Netherlands) and
Sheri Berenbaum (Pennsylvania State Univ, USA)

Group 3: Investigation and medical management of intersex in the
infant, child and adolescent.
Coordinators: Pat Donohue (University of Iowa, USA) and Faisal
Ahmed (Children's Hospital, Glasgow)



Group 4: Surgical management of intersex.
Coordinators: Larry Baskin (UCSF Children's Hospital, USA) and Pierre 
Mouriquand(Debrousse Hospital, Lyon, France)

Group 5: Psychosocial management of patients with intersexuality and
related conditions.
Coordinators: Heino Meyer-Bahlburg (Columbia Univ, NewYork) and
Polly Carmichael (Great Ormond Street Hospital, London)

Group 6: Outcome data: evidence based.
Coordinators: Sten Drop (Sophia Children's Hospital, Rotterdam) and
Garry Warne (Children's Hospital, Melbourne)



Investigación

� Kirsty Black, estudiante de doctorado en psicología clínica en la 
universidad de Leeds. Lleva a cabo un estudio en este campo entre 
afectadas voluntarias.

� Prof. Claude Migeonen el Johns Hopkins Hospital, Baltimore esta 
llevando a cabo un estudio retrospectivo en pacientes intersexuales XY 
tratados durante la infancia. Amy Wisniewski, estudiante de psicologia
experimental trabaja con el. 
http://www.hopkinsmedicine.org/pediatricendocrinology/intersex

� Laurence S. Baskin, M.D., Angie Hinds, y otros miembros de la 
Division de Urología Pediátrica de la Universidad de California, San 
Francisco, están llevando a cabo un estudio de la anatómico de mujeres 
con CAIS.



Investigación

� Melbourne Long Term Follow-Up Study. Un equipo multidisciplinar 
en el Melbourne's Royal Children's Hospital (http://www.rch.org.au) esta 
realizando este estudio retrospectivo en personas afectadas por CAH, 
SIA, Disgenesia gonadal, etc que han sido tratadas en este hopital
durante los últimos 30 años. Se esta realizando una aproximación 
epidemiológica que aportara un punto de vista más objetivo a los datos 
que se obtengan. El equipo de investigación está compuesto por: Peter
Anderson (Research Psychologist), Dr Sonia Grover (Gynaecologist), 
Prof John Hutson (Paediatric Surgeon), Elizabeth Loughlin (Social 
Worker), Dr Sylvia Metcalfe (Education Officer, MurdochChildren's
Research Institute), David Pereira (Psychotherapist), Prof Julian
Savulescu (Biomedical Ethicist), Associate Prof Andrew Sinclair
(Research Scientist) y Asociate Prof Garry Warne (Paediatric
Endocrinologist). 



Jornadas 2005

� Dr Lapunzina. Sección de Genética Médica, Hospital Universitario La Paz, Madrid.
� Dr. Julio Guerrero. Médico endocrino del Servicio de Endocrinología Infantil del Hospital La Paz, Madrid.
� Dra. L. Audí Parera. Jefe de la laboratorio de la Unidad de Investigación en Endocrinología y Nutrición Pediátricas del Hospital Vall d’Hebron de Barcelona.
� Dra. María Palacín. Profesora de Psicología de la Universidad de Barcelona.
� Dr. Blanco. Coordinador de Estados Intersexuales, Servicio de Cirugía Pediátrica del Hospital Universitari Germans Trias i Pujol, Badalona.  
� Dr. R. V. García Mayor. Jefe del Servicio de Endocrinología y Nutrición del Hospital Universitario Xeral-Cíes de Vigo.


