El Grupo de Apoyo

Somos un grupo de apoyo que facilita informacién y apoyo a
jovenes y adultos con Sindrome de Insensibilidad a los
Androégenos (SIA) en las formas completa y parcial, y a
padres de jovenes con SIA. También facilitamos apoyo a
personas afectadas por el Sindrome de Swyer (Disgenesia
XY de las gonadas), Deficiencia de 5 alpha-reductasa,
Hipoplasia de las celulas Leydig, Sindrome de Mayer-
Rokitansky-Kuster-Hauser (MRKH), Disgenesia Mulleriana,
Aplasia de los conductos Mullerianos, Atresia vaginal, y
otras condiciones relacionadas.

El primer encuentro del grupo en Espafia tuvo lugar en
Madrid en diciembre de 2001. Con estos encuentros
pretendemos:

Reducir el secretismo, estigma y tabi que han existido en
torno al SIA y otras condiciones intersexuales, animando
a médicos, padres y sociedad a ser mas abiertos.

Potenciar la asistencia y apoyo psicolégico dentro del
sistema médico para jovenes con SI1A y sus padres

Poner en contacto a padres y personas con SIA con otras
personas y dar animo en la busqueda de apoyo e
informacioén.

- Aumentar la disponibilidad de informacion sobre el SIA,
tanto de forma verbal (desde los profesionales de la
salud) como escrita (desde el Grupo de Apoyo y otras
fuentes)

Fomentar la mejora en el tratamiento de la hipoplasia
vaginal, y la investigacion en la cuestion de por qué la
extension de desarrollo vaginal puede variar en el SIA.

PROGRAMA

Sabado, 13 de julio de 2002
Sala de Actos ( planta baja hospital Materno Infantil)
Hospital Vall d’Hebroén

9:30-10:00 Acreditacion y entrega de
documentacion

10:00-11:00 “Las bases genéticas del sindrome”
Dra. Audi y M. Fernandez

11:00-11:30 Turno de preguntas

11.45-12:45 “La cirugia pediatrica en CAIS vy
PAIS” Dr. Blanco y Dr. Martinez
Mora

12:45-13:15  Turno de preguntas

Pausa

16:00-17:00 “Vivir con el sindrome” por Dr.
Gastaminza.

17:00-18:00 mesa redonda

18:00-19:00 Grupos de ayuda mutua y el camino

para convertirnos en asociacion

PONENTES

Dra. L. Audi Parera. Jefe del Laboratorio de la Unidad de
Investigacion en Endocrinologia y Nutricion Pediatricas del
Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona.

Dr. X. Gastaminza. Médico psiquiatra del Servicio de
Psiquiatria Infantil del Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona.

Dr. Blanco. Coordinador de la Unidad de Estados
Intersexuales, Servicio de Cirugia Pediatrica del Hospital
Universitari Germans Trias i Pujol, Badalona.

Dr. Martinez Mora. Cirujano Pediatra. Jefe clinico del
hospital Materno Infantil del Hospital Vall d’'Hebron 1965 -
1979. Jefe del Servico de Cirugia Pediatrica del Hospital
Universitari Germans Trias i Pujol 1979 - 1995., Fundador de
la Unidad de Estados Intersexuales. Autor de

Intersexuals States, ed. Doyma, 1994, Barcelona.

M. Fernandez. Becaria predoctoral de la Unidad de
Investigacion de Endocrinologia y Nutricion Pediatricas del
Hospital Vall d'Hebron de Barcelona
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Inscripcion

La asistencia es gratuita. Si estas interesado o
conoces a alguien que pueda estar interesado, ponte
en contacto con nosotros

Espafa
AISSG Spain (GRAPSIA)
Apdo. 1338
36200 Vigo (Pontevedra)

Email: grapsia@jazzfree.com

Ficha de inscripcion
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Deseo participar en el Il Encuentro de afectados
SIA como

afectada familiar profesional

Hospital Vall d*Hebron
Sala de Actos
Planta Baja del Hospital Materno Infantil

Passeig de la Vall d"Hebron 119-129
08035 BARCELONA

WALL D'HESRON

o]
Metro:

Linea 3 Estacion Vall d’Hebron
o Estacion Montbau

o]
Bus nimeros:

10, 17,19, 27, 60, 73, 76, 85, 173 y N4

Il Encuentro de afectados SIA

Barcelona, 13-14 de julio de 2002

Organizado por

GRAPSI4

Grupo de Apoyo del
Sindrome de Insensibilidad a los Androgenos
http://www.medhelp.org/www/ais/

Colaboran

Hospital Universitari Vall d’'Hebron
http://www.vhebron.es/

Hospital Universitari Germans Trias i Pujol
http://www.hugtip.scs.es/
Societat Catalana de Psiquiatria
http://www.acrneb.es




