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VIII Encuentro de personas
afectadas de SIA

Barcelona, 18 - 19 de octubre de 2008

Organizado por:

Bienvenidos! (‘,tApSLl

Grupo de Apoyo de las personas afectadas
por el Sindrome de Insensibilidad a los
Andrégenos y Condiciones Relacionadas

http://www.grapsia.or
http://www.aissg.org

Colaboran:

& Sant Pau

Hospital de la Santa Creu i San Pau
http://www.santpau.es/
Hospital Universitari Vall d'Hebron

http://vhebron.es/
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol

http.//huatip.scs.es/
Hospital Gregorio Marafién

http://www.hggm.es/
Hospital Materno Infantil de Mdlaga

http://www.carloshaya.net/
Facultat de Psicologia Universitat de Barcelona

http://ub.es
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A A
13:00 - 14:00: “Mesa Redonda”
Preguntas y comentarios sobre el
SIA
HOSPITAL DE LA SANTA CREU I SAN PAU Dr. Blanco, Dr. Siguero, Dra. Molina, Dra.

SALA DE ACTOS DEL HOSPITAL Ferndndez, Nuria Gregori, Alicia Banderas,
Moderador: Dra. Audi.

SABADO, 18 DE OCTUBRE DE 2008

9:00-9:30: “Acreditacién y entrega de 14:00 - 16:00: COMIDA
documentacion”

16:00 - 17:00: “Educacion Afectivo-Sexual en

9:30 - 10:15:  "Presentacion Institucional de nifias y adolescentes con SIA”

GrApSIA” "Nuevos Proyectos”

D?. Yolanda Mel D? Alicia Banderas
. Yolanda Melero

17:00 - 19:00: "Dindmicas de Grupo” Destinados
a afectadas y familiares (grupos
paralelos)

10:15 - 11:00: “Introduccién al SIA"”
(Diagnostico. Punto de vista
endocrinolégico  pedidtrico vy
adulto y grupo de trabajo (Equipo dirigido por la Dra. Palacin. Asistencia
desde la SEEP) restringida a personas afectadas y familiares)

Dr. Lépez Siguero

DOMINGO, 19 DE OCTUBRE DE 2008
CASA DEL MAR - C/ALBAREDA, 1 - BARCELONA

11:00 - 11:30: PAUSA CAFE
"Asistencia restringida a personas afectadas y
familiares

11:30 - 12:00: “Cuerpos y deseos

sexuados/generizados: del
estigma al desafio”

9:30 - 10:30:"Reunién anual de la Asociacion”

11:00 - 14:00: "6rupo  conjunto familiares vy
D Nuria Gregori afectadas adultas”
Equipo dirigido por la Dra. Palacin
12:00 - 13:00: “Enfoque quirdrgico del SIA"

Dr. Josep A. Blanco Clausura

Dra. Esther Molina




Origen del grupo:

» Androgen Insensitivity Syndrome Support GroupAlSSG (1993)
http://www.aissg.org

* Primer encuentro de GrApSIA en Diciembre de 2001s(@ital de La
Paz- Madrid)

» GrApSIA es miembro de la Federacion Espanola derkegades
Raras (FEDER) http://www.enfermedades-raras.org
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HECHO?

 Informacion y asesoramiento tanto por telefono
COMO por correo electronico.

 Foro virtual en internet reservado a,socios.
 Participacion en un proyecto de la UB\(ciber-
grupos).

e Organizacion de encuentros anuales en diferentes
hospitales de Espana desde el ano 2001.

e Creacion de nuestra pagina web.
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* El grupo se financia con las aportaciones de 24
socios/familias

* Actualmente en el grupo hay 20 afectadas (adultasas).

 Otros contactos (no socios en este momento): =40

* Contactos a traves de la pagina web desde su angaeoe
1 ano: 12.
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* Cuento “Pipo y Pepo, dos pequenos exploradorestitgs
por una integrante del grupo ha sido llustrado @ste

* Traduccion al castellano del texto “Complete Amngio
Insensitivity Syndrome”, original en inglés del, arry L.
Warne. Edicion electronica disponible en la webgitepo.

* Diseio del estudio epidemioldgico sobre el SIA esldo
en el ultimo congreso de GrApSIA.

* Definicion del protocolo de relaciones con los noedi
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Y TAMBIEN...

Il encuentro®”
udico- festlvo
_a Rlea

o ermita y albergue de
Ntra. Sra.
-+ de CarraaquednJ
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¢, Qué colonia deberemos comprar?

COMBINALIAS;

L& naturalera provocedora de HUGO XY e HUIGO XX S8
cred en paraleio v, par o tanto, Benen el rmismo guka
presenciz. Aungue ambas raganc 1as S05 MUy
diferantas y personales, sl e combinan, crean wing
mezcls subime vy sensual
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PARA EL PARA ELLA
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REAS Mes

- ¢, Quién es mas adecuado para dar el diagnostica @ifta que se va
haciendo mayor (cariotipo, gonadas, etc...)? ¢ bdsgs 0 los
medicos?

- En una mujer con neovagina, ¢difiere la sensai@da pareja
durante el coito, respecto a una vagina natural?

- Este ano se ha empezado a administrar la vacukaldpiloma
humano. ¢ Es necesario administrarla a una nintaateSIA?
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