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� Bienvenidos!
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ProgramaPrograma
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Los orígenesLos orígenes

� Origen del grupo:

� • Androgen Insensitivity Syndrome Support GroupAISSG (1993)

� http://www.aissg.org

� • Primer encuentro de GrApSIA en Diciembre de 2001 (Hospital de La 
Paz- Madrid)

� • GrApSIA es miembro de la Federación Española de Enfermedades 
Raras (FEDER) http://www.enfermedades-raras.org
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¿QUÉ HEMOS HECHO?¿QUÉ HEMOS HECHO?

� • Información y asesoramiento tanto por teléfono 
como por correo electrónico. 

� • Foro virtual en internet reservado a socios.

� • Participación en un proyecto de la UB (ciber-
grupos).

� • Organización de encuentros anuales en diferentes 
hospitales de España desde el año 2001.

� • Creación de nuestra página web. 
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En cifras:En cifras:

• El grupo se financia con las aportaciones de 24  
socios/familias

• Actualmente en el grupo hay 20 afectadas (adultas o niñas).

• Otros contactos (no socios en este momento): ~ 40

• Contactos a través de la página web desde su creación hace 
1 año: 12.
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En cifras:En cifras:
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Este año...Este año...
• Cuento “Pipo y Pepo, dos pequeños exploradores”. Escrito 
por una integrante del grupo ha sido ilustrado este año.

• Traducción al castellano del texto  “Complete Androgen
Insensitivity Syndrome”, original en inglés del Dr. Garry L. 
Warne. Edición electrónica disponible en la web del grupo.

• Diseño del estudio epidemiológico sobre el SIA esbozado 
en el último congreso de GrApSIA.

• Definición del protocolo de relaciones con los medios.
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Y TAMBIÉN...Y TAMBIÉN...

II encuentro 
lúdico-festivo 
La Rioja
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La recompensaLa recompensa
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ColaboradoresColaboradores
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¿Qué colonia deberemos comprar?
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Preguntas mesa redondaPreguntas mesa redonda

� - ¿Quién es más adecuado para dar el diagnóstico a una niña que se va 
haciendo mayor (cariotipo, gónadas, etc...)? ¿Los padres o los 
médicos?

� - En una mujer con neovagina, ¿difiere la sensación de la pareja 
durante el coito, respecto a una vagina natural? 

� - Este año se ha empezado a administrar la vacuna HPV Papiloma 
humano. ¿Es necesario administrarla a una niña afectada SIA?


