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Proyectos Europeos colaborativos entre profesionales del ambito

cientifico-sanitario y asociaciones de afectad@os

Estdn en curso actualmente en Europa dos Proyectos dedicados a DSD.

> El primero es DSD-Life del Programa FP7 (16) (2012-2016).

Redne a 15 Grupos de investigadores europeos que incluyen endocrindlogos, psicélogos, cirujanos, ginecélogos y eticistas. El
objetivo de este Proyecto es mejorar el manejo clinico de los pacientes con DSD. Analizan dreas de gran importancia
para la calidad de vida: calidad de vida general y bienestar psicosexual, desarrollo psicosexual, calidad y satisfaccion de
los tratamientos recibidos.

El Proyecto se orienta especialmente hacia los puntos de vista de los pacientes, la ética y los contextos culturales.
Estdn integradas Asociaciones de Personas Afectadas con el fin de incluir los puntos de vista, opiniones y propuestas de
afectados y padres. Estdn realizando encuestas en los centros participantes, en las Asociaciones de Personas Afectadas y
en el I-DSD Registry. Los resultados permitirdn una evaluacion y la elaboracion de nuevas Guias Clinicas, seguidas de la
diseminacion de los resultados a través de las sociedades profesionales, las publicaciones cientificas y los Grupos de Apoyo
a las Personas Afectadas. Esta diseminacion incrementard el conocimiento del publico en general sobre los DSD y su

integracion.




Proyectos Europeos colaborativos entre profesionales del ambito

cientifico-sanitario y asociaciones de afectad@os

> El segundo proyecto es COST (European Cooperation in Science and Technology) BM1303, DSD-net “"A systematic
elucidation on Differences of Sex Development” del Programa Horizon 2020 (2013-2017).

> Estd integrado por Grupos de 22 paises europeos (entre ellos Espafia), 2 paises vecinos (Egipto y Rusia) y 7 Grupos

internacionales (3 australianos, 2 japoneses, 1 indonesio y un norteamericano).

» Funcionan 5 Grupos de Trabajo:
- Grupo 1 "Armonizacion y estandarizacion del fenotipado clinico y del tratamiento”
- Grupo 2 "Biologia y Genética”
- Grupo 3 "Armonizacion de la exploracion de laboratorio”
- 6rupo 4 "Experiencias y Percepciones de la Investigacion”

- 6rupo 5 "Diseminacion y capacitacion”

» Cada Grupo esta desarrollando actividades que conducen a la elaboracion de informacion de utilidad tanto para los
profesionales que trabajan en los diagndsticos y posibles tratamientos como para las personas afectadas. El Proyecto
organiza y financia 2 tipos de actividades de formacion: "Estancias cientificas cortas" de 5 a 30 dias en un centro para
establecer o conocer nuevas colaboraciones y "DSDnet Training School" en la que profesionales multidisciplinares
jovenes reciben y participan en un programa de formacién sobre temas relacionados con DSD: el primero se desarrrollé

en Ghent (Junio 2015) y el segundo recientemente en Bologna (Octubre 2015).
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Lhan Near Neighbour Countries

= Egypt - National Research Center (NRC)
= Russian Federation - Endocrinology Research Center

International Partner Countries

= Australia - Murdoch Childrens Research Institute

= Australia - Prince Henry's Institute of Medical Research, Monash Medical Centre
= Australia - The University of Queensland

= [ndonesia - Diponegoro University

= Japan - National Centre of Child Health and Development

= Japan - Wakayama Medical University (WMU)

= United States of America - University of Michigan

DSDnet 2014 | Imprint
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Miembros WG 4:

— Faisal Ahmed, UK

— Arianne Dessens, Netherlands
— Jillian Bryce, UK

— Ira Haraldsen, Norway

— Violeta Iotova, Bulgaria

— Anders Juul, Denmark*

— Maciej Krawczynski, Poland
— Andreas Kyriakou, UK

— Agneta Nordenskjold, Sweden
— Caroline Sanders, UK

— Hedi Van Claahsen*

— Marta Rozas, Spain



Objetivos del WG 4:

— Explorar modelos de cuidados clinicos y comunicacion que faciliten una buena praxis
clinica y la investigacion.

—  Amparar el desarrollo de una proteccion para grupos de apoyo de personas con DSD.

— Formular las necesidades de los pacientes, orientando la investigacion y los futuros
juicios clinicos.

—  Explorar la aceptacion de herramientas de biisqueda de los pacientes.
— Integrar a expertos en bioética y teoria de género.

— Interactuar con los otros WGs para preparar las guias de actuacion y las consideraciones
enfocadas al paciente.



WG 4 - Ano 2014-

*Julio 2014:

— Se comienza el desarrollo de la primera encuesta de expertos de endocrinologia pediatrica en centros
DSD vinculados a DSDnet y a I-DSD. v/

*Septiembre 2014:

— Prueba de la encuesta con el DSDnet MC (con los directores del proyecto) v/
— Encuentro en Lubeck

* Octubre 2014:

— Se lanza la encuesta a través de los usuarios de DSDnet y I-DSD v/
— Se comienzan a preparar las encuestas para:

- pacientes, familiares y grupos de apoyo v/
- psicélogos clinicos v/
- médicos para adultos, andrélogos, cirujanos



WG 4 - Ano 2015-

* Febrero 2015:

— Se lanza la encuesta para los grupos diana — Encuesta para grupos de apoyo a pacientes —
Andreas Kyriakou & Marta Rozas — ¢ July 2015

— Se comienza la encuesta para psicOlogos clinicos — Arianne Dessens & Guilherme
Guaragna — Pendiente de lanzar.

* Junio 2015:

— En paralelo a las actividades COST, la universidad de Glasgow organiza un encuentro con
un taller de entrenamiento para aprender mdas de DSD, con médicos, afectados y/o
familiares y representantes de grupos. Participan Nuria Grégory Flor y Maria Martinez
Patifo.

— Se estudian los resultados de la encuesta realizada para grupos de apoyo, la cual arroja
resultados no deseados.

— Andreas Kyriacou y Marta Rozas presentan en Gante el poster que recoge el trabajo
realizado con las encuestas médicas.



(Y con quién se compartio la
experiencia de Gante?
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DSD0el communication With Peer Support Groups And Families -

- Results From An International Survey Of Specialist Care For DD
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* Agosto 2015:

— Se deberia completar la inclusion de detalles de centros DSD en la
DSDnet - Pendiente de discutir con el WG 5 los detalles de los datos.

* September 2015:

— Se celebra el segundo encuentro de los WG y el tercero del los MC en
Poznan:

. Presentacion del informe de resultados de las encuestas ¢ Detalle de los
miembros de DSDnet

*  Workshop — Enfocado en grupos de apoyo

. Presentacion en los encuentros internacionales v/



Planes futuros

Completar para finales de 2015:

v Inclusién de detalles de los centros en DSDnet

v" Borrador de encuesta de pacientes y padres en las clinicas: Caroline, Joanne, Andreas & Marta.
Actualmente se estdn celebrando reuniones a través de Skype para trabajar en la encuesta fallida
de grupos de apoyo.

v" Incluir cientificos sociales en el WG4- Caroline Sanders

v" Considerar encuestas para otros profesionales- ginec6logos, cirujanos.
v" Cooperar con WG2 y WG3, qué informacién precisan?

v" Enviar un manuscrito de encuesta endocrino pediétrica

v" Encuesta para psicélogos



Y para 2016

Primavera 2016
- Videoconferencia - WG4

- Encuesta de pacientes completada

Mediados 2016:
- Workshop para pacientes y padres. E1 WG 4 ya esta trabajando en ello.

- Explorar la aceptacion para pacientes y usuarios de las herramientas médicas y
de busqueda.

- Determinar las necesidades de los pacientes — btisqueda orientada y ensayos
clinicos.



Sept 2016:
- Tercer encuentro de los WG
- RevisiOn

Finales 2016

- Cambiar la composicién de los WG- Expertos en bioética y teoria
de género.

Comienzos 2017

- Repetir las encuestas iniciales de 2014 /2015
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