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XI Encuentro de personas
afectadas de SIA

Barcelona, 26 - 27 de noviembre de 2011

Organizado por:

GrAPSILq

Grupc de Apoyo de las personas afectadas
por el Sindrome de Insensibilidad a los
Andrdgenos y Condiciones Relacionadas

http://www.grapsia.org

http://www.aissg.org

Colaboran:

Vall d'Hebron
Hospital

Hospital Universitari Vall d'Hebron

http://vhebron.es/
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol
http://www.gencat.cat’ics/ germanstrias/

Hospital Carlos Haya
www.carloshaya.net
Facultat de Psicologia Universitat de Barcelona
http://ub.es
Hospital Universitario de Gante-UZGent

http://www.uzgent be/wps/wecm/connect/nl/web
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SABADO, 26 DE NOVIEMBRE DE 2011

HOSPITAL VALL D'HEBRON
EDIFICIO AREA GENERAL - PLANTA BAJA
AREA DE GERENCIA

Q:00 = 9:30:
“Bienvenida, Acreditacion y entrega
de documentacion”

9:30 - 10:15:
“Presentacion Institucional de GrApSIA”
"“Testimonio de familia de la Asociacion”

10:15 - 10:45:
“Introducciéon al SIA"

Dr. Antonio Carrascosa

10:45 - 11:30:
“Gonadectomy in AIS. Where do we
come from, where do we go to?

Dra. Martine Coals

11:30 - 12:00:
PAUSA CAFE

12:00 - 12:30:
“Identidad de Género y Diferenciacion
Sexual: Experiencia en una Unidad de
Referencia de Trastornos de Identidad
de Género”

Dra. Isabel Esteva

12:30 - 13:00:
“Trabajando juntos para educar nifios
y ninas con SIA - ADS felices y
seguros de si mismos”

Blie Magritte
13:00 - 14:00:

“Mesa Redonda”
Preguntas y comentarios

14:00 - 16:00:
COMIDA

16:00 - 19:00:
Proyeccion y posterior debate sobre el
documental: “"Mi aventura intersexual”
Directora: Phoebe Hart

DOMINGO, 27 DE NOVIEMBRE DE 2011

RESIDENCIA UNIVERSITARIA AGORA
PASSEIG DELS CASTANYERS, 21 - BARCELONA

METRO:
Linea 3 Estacion Mundet

afectadas y familiares

9:30 = 10:30:
“Reunion anual de la Asociacion”

11:00 - 14:00:
"Grupo conjunto familiares y afectadas
adultas”

Coordinadora: Dra. Palacin

14:00: “Clausura”

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona
26-11-2011, http://www.grapsia.org
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» Androgen Insensitivity Syndr
http://www.aissg.org

* Primer encuentro de GrApSIA
Madrid)

* GrApSIA es miembro de la Fed
(FEDER) http://www.enfermeda

XI Encuentr
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@hjetives de GrApSIA

 Reducir el secretismo, estig
SIA y otras condiciones interse

 Poner en contacto a personas
a buscar apoyo e informacion.

* Promover el apoyo psicologic
para personas con SIA 'y sus pa

« Aumentar la disponibilidad dk

XI Encuentro
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5, QUE hacemos?

* Informacion y asesoramiento
electronico.

e Foro virtual en internet reser

« Mantenimiento www.grapsia.
Noticias, informacion, testimon

 Recogida de informacion en e
» Contacto con otras asociacione

 Organizacion de encuentros &
desde el ano 2001.

XI Encuentro
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Socios/Familias

Afectadas dentro grupo

Nuevos Contactos Espafa
Contactos America Latina

Otros sindromes

Socios/Familias Afectadas dentro Nuevos Contactos Contactos America Otros sindromes
grupo Espafia Latina

2009
26
23

27
10
14

2010 2011
34 35 la mayoria de la comunidad de
30 31 Madrid y Catalunya

31 40
\ de las cuales unas 15 han
19

s asistido a alglin encuentro
16 21

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona
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Creacion del grupo de América Latina en mayo

http://grapsia-mericalatina.blogspot.com/

wiernes 10 de junio de 2011

Seguidores

2 p te sitio
EY Pariicipar en cste sio
Google Friend Connect

Miembros (1)

¢Como tomaron la noticia?

d Estimada amiga, es muy grato que en tan poco tiempo tengamos un blog
i lleno de palabras de aliento, en donde ha quedado constancia de lo parecidas
que somos, en donde han surgido amistades a distancia, graciasala
tecnologia v lo mejor de todo es que esta interesante charla la pademos
2@ eres miembro? Acceder hacer en cualquier momento del dia © en cualquier dfa de la semana y
quedari registrada para que otras personas entren v se retroalimente de
nuestros testimonios, espera que este blog siga creciendo, llendndose cada
Datos Follow by Email vez mas de hermosas palabras.

personales ’— .
Sl Este mes de junio se agregard un nuevo tema dedicado a los
sentimientos que se presentaron el dia en el que de manera
contundente te enteraste de qué tenias el dia que te dieron el
diagnéstico, & te explicaron lo de los génes y las operaciones? y
¥ 2011(2) écdmo te lo dijeron? yé cémo se lo tomaron tus padres? équé

Archivo del blog

Después del primer articulo en mayo “Cuéntanc
recibio mas de 40 comentarios/testimonios

XI Encuentro GrApSI
26-11-2011, http://
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¢Sobre qué nos escriben?

- Quieren sentir que no estan sola
« Quieren hablar con alguien de
« Quieren saber si el tratamiento
« Quieren informacion sobre vagi

- Los padres de nifas pequenas ¢
felices... como seran de mayores

XI Encuentro
26-11-2011, h



San Hayorine
Sebastian o

Encuentros médicos ot | g Qe
¢ Tarragona @ Earlona
2001 Hospital La Paz — Madrid g s
Balearic
. L Sea
Talavera 4 T s
2002 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona e bl SR &
2003 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona Den sl AE e A
1 £ Murcia @
\ e oC-a alg Ena
2004 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona T e A
o o El Ejido
W g
2005 Hospital La Paz - Madrid : :

Encuentros ludicc

2006 Hospital Gregorio Marafion - Madrid
2007 El Rasillo d

2007 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona
2008 Grafidon — L:
2008 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona
2009 Villoslada d

2005 Hospital La Paz - Madrid
2010 Orihuela de

2010 CCC Octubre - Valencia
2011 Cercedilla

XI Encuentro GrApSIA, Barcelon
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HNAReS e encuentros

- Evolucion de los encuent
Cambio % dedicacion a te

- Espacio de intercambio e
afectadas/familias.

- Encuentros ludicos. Nue

XI Encuentr
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Debilidades

Dispersion geografica (se diluyen las enérgicas
intenciones al reunirnos

Escaso recambio generacional.

Poco activismo publico

Nula financiacion

Dificultad para alcanzar proyectos de envergadura
(web, encuesta...)

Fortalezas

Grupo heterogéneo en cuanto a formacién, maneras de
ser de pensar que lo hacen un grupo rico olblicos de casos

Fuerte cohesién (somos el Unico grupo donde compartir
sobre el sindrome) 3 vivencia del

Bases solidas de grupo en cuanto a respeto, la infancia
confidencialidad, solidaridad

GrApSIA es conocido por muchos de los profesionales
de la salud en Espafia. Colaboracion de muchos
médicos y profesionales de la salud, en tanto a
orientacion o ayuda a canalizar mujeres/nifias en
circuitos de salud adecuados

XI Encuentro Gr
26-11-2011, http



PEN]lidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Debilidades

— Dispersion geografica .

— [Escaso recambio generacional.
— Poco activismo publico .

— Nula financiacion.

— Dificultad para alcanzar proyec

XI Encuentr
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PEN]lidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

AMmenazas

— Desgaste personal de las person

— La implicacion requiere un gran
nos atane tanto y de una manera

— Personas que estan en la organiz
identificar al grupo=estas perso
gue otros lleven iniciativas...

XI Encuentro
26-11-2011, h



Fortalezas

Pebilidades/Amenazas/Eortalezas/Opoertunidades

Grupo heterogéneo en cuanto a fc
hacen un grupo rico.

Fuerte cohesion (somos el Unico €
el sindrome)

Bases solidas de grupo en cuanto

GrApSIA es conocido por mucho de la
salud en Espafia. Colaboracion de
salud, en tanto a orientacion o ay
de salud adecuados.

XI Encuentro G
26-11-2011, httr



PEN]lidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Oportunldades

Internet es la aliada que nos ay

— Apariciones de mas literatura, c
momento de visibilizar en la soc
tab(?

— Conexiones con organizaciones

— Gestacidon de un cambio de me indrome

para las generaciones que hoy e

XI Encuentro
26-11-2011, h



OBJETIVOE

ACEPTACIONI Y
NORM
A NIVEL PER AL YASOECIALL

IX Encue

21-11-2009 o



ACEpLaCIon Yy nermalizacion

La noche tematica TVE2
29/10/2011

La noche tematica Fortada Documentales co

La Noche Tematica. "El tercer género"

2 ¢ Hombre o mujer? i Masculing o femenino? , Cuantos sexos hay realmente?
@ La MNoche Tematica se adentra en el mundo de laintersexualidad
© La emisidn podra sequirse en directo a traves de RTVE es

o Losvideos completos estaran disponibles en la web tras la emision en tv

ver video |

A\\F2 P,

EL TERCER GENERO




JsAHamilies

My family,
by Clara, 4, little sister of
Lily, 8, PAIS

dsd families

dsdfamilies who?

What is DSD?

DSD International

Guest editorials

Brochures

Literature and popular media
Debates and Campaigns
Research

Links

Friends and Society The Care Team

XI Encuentro GrApSIA

26-11-2011, http:/

An information and support resource for families with children, teens and young adults who have a DSD

DSD Live

Comments Pages

Music Library

Parents Email Group

You Tube - New October 2011

Recent Updates

Ortober 2011 changes made across
the site

September 2011: Literature and
Popular Media

Media
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Guia para padres y madres
CGL Catalunya

intersexualitat (DSD)

Guia per a pares i mares
Per qué apareixen els DSD?

Oirswrvru of gridic

Podeu obtenir més informacia a: 4o i ha res pitjor que ereixer pe
Tel. 900 601 601 (900ROSA)

Area d'Identitat Sexual de la Coordinadora Gai-Lesblana de

(cogailes@cogalles.org)

Podeu posar-vos en contacte amb altres persones nascudes

Sindrome d'Insensibilitat als Androgens (www.grapsia.org)
Gabriel J. Martin (gabriel.kbl@gmail.com)

* 51 voke més infor macia sobre els DD axistet
m--dm' d

+ P e, mentis usagun 1 sl
e rpassible, dintre de e anys serh qu

Peckones a daltres serse que o
estardaiels sochts

XI Encuentro GrApSIA, Barc
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iAVANGUARDIA.COfT’I La Contra

Rawelyn Connell (antes Robert William Connell), experta en masculinidad

Deutsch
English
Espaniol £

"Son los roles y no el género lo que doe g
define a los hombres" )

ELike 487

ableme de cuando era Robert William...
Orlando Fuicri i B
Ens rra b q

¢ Fue feliz de nifio?

| muncdo
ne

¢De un hombre o de una mujer?
De una mujer. Fuime ja durar

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona
26-11-2011, http://www.grapsia.org




GrApS A

Grupo de Apoyo a favor de |a
afectadas por el Sindrome
a los Andrégenos v condiclone

<<

Mi contribucion a la sociologia he
como seres humanos no esta dete
por nuestros érganos reproductivc
gue permiten el abuso, la falta de

Pero se puede cambiar: los probl
biologicos.

>>

Rawelyn Connell, experta en masculinida

XI Encuentro (
26-11-2011, ht



=R ProOYECHO...

 Evolucionar con las nuevas necesidades

e Estrechar contacto con grupos internacionales
Australia, Italia, Las Vegas 2013

 Contacto con mas hospitales y centros de referencia

e Incorporar mas testimonios

o Estudio epidemiologico

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona
26-11-2011, http://www.grapsia.org

N°encuestas

25



Hff‘*ﬂ é’ \ '
AN @ o)lzle)0)f

Vall d'Hebron
Hospital

05
05
e

.r Germans Trias i Pujo
Hospital

" Hospital General Univarsitaria
Gregario Maranan

Salohadna
B Semanised a4 fadria

.

U NlEEEF\IS-II-TElT % UNIVERSITAT DE BARCELONA

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona
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Carlos Haya
e i e
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http://www.gencat.cat/ics/germanstrias/index.htm
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