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* Androgen Insensitivity Syndro
http://www.aissg.org

 Primer encuentro de GrApSIA er
Madrid).

* GrApSIA es miembro de la Fede
(FEDER) http://www.enfermedade



 Poner en contacto a personas co
a buscar apoyo e informacion.

e Promover el apoyo psicologico a
para personas con SIA y sus padre

e Aumentar la disponibilidad de in

* Reducir el secretismo, estigma y
SIA y otras condiciones intersexua




Socios/Familias

70

60

50

40

30

20

10

Afectadas dentro del grupo
Nuevos contactos Espafia
Contactos América Latina

Otros sindromes

AR
%%
%n
\
|

Socios/Familias Afectadas dentro del grupo Nuevos con

TO DEL GRUPO




e Informacion y asesoramiento tan
electronico.

e Foro virtual en internet reservado
* Mantenimiento www.grapsia.org
e Recogida de informacion en el es
e Contacto con otras asociaciones

» Organizacion de encuentros anua
desde el afio 2001.




Encuentros médicos

2001 Hospital La Paz - Madrid

2002 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona

2003 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona

2004 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona

2005 Hospital La Paz - Madrid

2006 Hospital Gregorio Marafion - Madrid

2007 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona
2008 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona
2009 Hospital La Paz - Madrid

2010 CCC Octubre - Valencia

2011 Hospital Vall d’Hebron - Barcelona

2012 Fundacion ONCE - Madrid




1) Meet the Experts - A Joint Effort

- Encuentro-taller internacional de
Australia) y profesionales médicos
Symposium.

- Puesta en comun y definicion de
adolescentes y familiares por sepa

- Necesidad destacable: “Patient N

- Contacto personal de medicos y p



- Evidencia de la solidez de
carencia a nivel médico.

- Preparacion, con la Dra. Auc
del capitulo "Past experience
of adults with DSD*.

- El grupo de trabajo continta
correspondencia frecuente ent
los asistentes y preparacion de



2) Los GAM, Grupos de Ayuda M
familiares de la asociacion organiz:
con el departamento de Psicologia
Barcelona.

3) Guia del SIA en colaboracion cc

4) VII Encuentro ludico de socios
abril de 2013.

5) Encuentro ludico-“magico” de a



Post encuentro

“Solo queria deciros en mi "blandenguez - post" que sois todas MARAVILLOSAS, y que
muchas gracias por este fin de semana MAGICO, impensable e inimaginable hace tan solo 15 6
20 afios, cuando éramos "tan" jovenes (algunas "tan" nifias) y el conocer "a otra persona como
yo" s6lo podia ser una fantasia en nuestras cabezas. Os quiero”

“Yo, como siempre después de estos encuentros, tengo la sensacion de haber pasado una semana
super intensa en tan s6lo un dia... Y me cuesta aterrizar en mi vida diaria. Me siento orgullosa de
conoceros y segura de teneros. Creo que mi vida ha dado pequefos giros ultimamente, y en gran
parte es gracias a vosotras.”

“He de decir que me he sentido entre buenas amigas, como una reunion de amigas intimas. Es
curioso sentir esto con gente a la que apenas ves ni hablas...”

“Han pasado apenas dos afios desde que os conozco y sois referente y apoyo para mi. El
sindrome para mi ya no es esa marafia de sentimientos y cosas por resolver que tenia guardado
en un desvan. No diré que lo tengo superado, pero si que ya no es esa carga que era hace unos
anos.”

“Me dais fuerza, energia, apoyo, carifio, reflejo, luz (...) Cuando estamos juntas eliminamos
barreras, murallas, brillamos con luz propia. Por eso es tan dolorosa la vuelta a la normalidad, a
la "soledad", al "disimulo". Recuerdo que una de nosotras dijo en el congreso pasado algo que
me hizo pensar: rehuimos la excelencia, aunque tal vez la poseamos, evitamos destacar como
medio de proteccion. Solo en estas reuniones “magicas” nos atrevemos a dar la medida de
nosotras mismas y...ARRASAMOS.”



RICION EN LOS
MEDIC

indo sobre estados intersexuales:
do.es/elmundosalud/2012/10/25/noticide

stados intersexuales en el programa Tolerancia

/alacarta/audios/tolerancia-cero/

tersexualidad en el programa Els Matins de Televisit

t/videos/3830410
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JUSTICIA | La ley entrara en vigor en noviembre

Alemania reconoce el 'tercer
sexo’

Desaparecen las denominaciones "hermafrodita” o "intersexual”

Se incluye cualquier posibilidad fuera de lo masculino y lo femenino

Rosalia Sanchez | Berlin
Actualizado viernes 16/08/2013 10:55 horas (a ja’]

La ley alemana reconocia hasta ahora hombres, mujeres y punto, pero a
partir de noviembre los ciudadanos podran inscribirse en el Registro Civil
bajo una tercera categoria sexual denominada "sexo indeterminado”, que
supone un severo cambio. Alli donde el legislador contemplaba
caracteristicas fisicas peculiares y permitia inscribir a recién nacidos como
"hermafrodita” o "intersexual”, elimina estas denominaciones e incluye
cualquier posibilidad fuera de lo masculino y lo femenino en el cajon
desastre "sexo indeterminado”, sin proceso legislativo de por medio y
gracias al desarrollo de una ley que data de mayo de 2013.

Segun la revista Derecho Familiar, la reforma entrara en vigor a principios
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Dr. Luis Castano
Gonzalez

N

Coordinador del Area de
Endocrinologia, Metabolismo,
Nutricién y Enfermedades renales
del Hospital Universitario Cruces
Instituto BioCruces, asi como del
Grupo consolidado de investigacion
en Diabetes y Enfermedades
Endocrinas Raras del Departamento
de Educacion del Gobierno Vasco.
Actualmente es Presidente de la
Sociedad Espafiola de
Endocrinologia Pediétrica.

Institituto de

Instituto de Salud Carlos

Dra. Amaia Rodriguez

Estévez

Adjunto de Endocrinologia Pediatrica del Hospital
de Cruces desde 2009. Miembro de la SEEP
(Sociedad Espafiola de Endocrinologia Pediatrica)
adscrita al grupo de Hiperplasia Suprarrenal
Congénita y al grupo ADS (Anomalias de la
Diferenciacién Sexual). Secretaria del Comité de
Hormona de Crecimiento de Osakidetza desde el
afio 2009.

MESA REDONDA:
Participaran los ponentes ,

la Dra. Laura Audi y Sureya
Ali (del equipo de Dra. Lih-
Mei) y otros médicos y
especialistas asistentes al acto.

Profesor Titular del Departamento Dra. Laura Audi Parera.
de Pediatria de la Universidad del Unidad Investigacion
Pais Vasco, UPV/EHU, y Endocrinologia y Nutricién

Pediatrica. Servicio de Pediatria.
Investigacién-
Hospital Vall d’Hebron -CIBERER,

Dra. Anna Casteras

Roman
Facultativo adjunto en el
Servicio de Endocrinologia y
Nutricion en el Hospital
Universitario Vall d’Hebron.
Estancia en el Departamento
de Endocrinologia, University
College London Hospital
(2007). Médico especialista en
Endocrinologia y Nutricién en
el Complejo Hospitalario
Universitario de Vigo (De
2004 a 2008)




University College London Hospitals [A'/s)

MNHS Foundation Trust

Vall d'Hebron
Hospital

= EuskamPus
@,%

@ Mazicarteko Bikaintasun Campusa
Campus de Excelencia Internacional

16



GrApSIA

Grupo de Apoyo a favor de
afectadas por el Sindrome de
a los Androgenos v condiclo

GrApSIA

e de 2013

En colaboracion con
Gurutzetako Unibertsitate Ospitalea
Hospital Universitario Cruces




asa redonda

1.- Técnica de Davidov. ¢En qué con
de Espana?

2.- Técnica Neogavina laparoscopica. ¢
vaginal mediante técnicas quirurgicas?

3.- ¢Hay algo nuevo sobre la relacion la aparicic
cancer de mama? ;Hasta qué edad se re 0 Hormonal
Sustitutorio?

4.- ;Se recomienda poner la vacuna c

5.- ¢Esrecomendable tomar magnesic



mesa redonda

6.- ¢Qué relacion hay entre la ing

7.-  ¢Qué opiniones hay actual
extirpacion de las gonadas llevan
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