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Los orLos oríígenesgenes

• Androgen Insensitivity Syndrome Support Group AISSG (1993)
http://www.aissg.org

• Primer encuentro de GrApSIA en Diciembre de 2001 (Hospital de La Paz-
Madrid)

• GrApSIA es miembro de la Federación Española de Enfermedades Raras 
(FEDER) http://www.enfermedades-raras.org
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Objetivos de GrApSIAObjetivos de GrApSIA

• Reducir el secretismo, estigma y tabú que han existido en torno al 
SIA y otras condiciones intersexuales.

• Poner en contacto a personas con SIA, y a sus familiares y animarlos 
a buscar apoyo e información.

• Promover el apoyo psicológico adecuado dentro del sistema de salud, 
para personas con SIA y sus padres. 

• Aumentar la disponibilidad de información sobre el SIA.
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¿¿QuQuéé hacemos?hacemos?

• Información y asesoramiento tanto por teléfono como por correo 
electrónico. 

• Foro virtual en internet reservado a socios.

• Mantenimiento www.grapsia.org
Noticias, información, testimonios

• Recogida de información en el estudio epidemiológico

• Contacto con otras asociaciones europeas

• Organización de encuentros anuales en diferentes lugares de España 
desde el año 2001.
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Crecimiento del grupoCrecimiento del grupo
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2009 2010 2011

Socios/Familias 26 34 35

Afectadas dentro grupo 23 30 31

Nuevos Contactos España 27 31 40

Contactos America Latina 10 14 19

Otros síndromes 14 16 21

de las cuales unas 15 han 
asistido a algún encuentro

la mayoría de la comunidad de 
Madrid y Catalunya
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SoporteSoporte
Creacíon del grupo de América Latina en mayo 2011: Mujeres especiales
http://grapsia-mericalatina.blogspot.com/

Después del primer artículo en mayo “Cuéntanos de ti” .... 
recibió más de 40 comentarios/testimonios
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SoporteSoporte

¿Sobre qué nos escriben?

• Quieren sentir que no están solas, que alguien más pasa por lo mismo.

• Quieren hablar con alguien de manera abierta sobre el tema.

• Quieren saber si el tratamiento que hacen es el correcto.

• Quieren información sobre vaginoplastia, y sobre la dilatación manual.

• Los padres de niñas pequeñas quieren saber como serán sus niñas, si serán 
felices... cómo serán de mayores .. cuándo hay que darles información ....
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EncuentrosEncuentros

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 Marañón - Madrid

2007 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona

2008 Hospital Santa Creu i Sant Pau - Barcelona

2005 Hospital La Paz - Madrid

2010 CCC Octubre - Valencia
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Encuentros lúdico-festivos

2007 El Rasillo de Cameros – La Rioja

2008 Grañón – La Rioja

2009 Villoslada de Cameros – La Rioja

2010 Orihuela del Tremedal – Teruel

2011 Cercedilla – Madrid
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11 a11 añños de encuentrosos de encuentros

• Evolución de los encuentros
Cambio % dedicación a temas médicos

• Espacio de intercambio entre profesionales y 
afectadas/familias. 

• Encuentros lúdicos. Nuevos actores, nuevas conexiones.
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V encuentro lV encuentro lúúdicodico--festivofestivo
CercedillaCercedilla
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GrApSIA , como grupo 
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DAFODAFO
Debilidades/Amenazas/Fortalezas/OportunidadesDebilidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Debilidades

Dispersión geográfica  (se diluyen las enérgicas 
intenciones al reunirnos

Escaso recambio generacional.
Poco activismo público 
Nula financiación
Dificultad para alcanzar proyectos de envergadura 

(web, encuesta…)
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Amenazas

Desgaste personal  de las personas que llevan ya mucho tiempo
La implicación requiere un gran esfuerzo personal al tratarse de 

un tema que nos atañe tanto y de una manera especial
Personas que están en la organización del grupo de hace tiempo, 

puede hacer identificar al grupo=estas personas, y así
privar de nuevas ideas, dificultad de que otros lleven 
iniciativas…

Fortalezas

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

Fuerte cohesión (somos el único grupo donde compartir 
sobre el síndrome)

Bases sólidas de grupo en cuanto a respeto, 
confidencialidad, solidaridad

GrApSIA es conocido por muchos de los profesionales 
de la salud en España. Colaboración de muchos 
médicos y profesionales de la salud, en tanto a 
orientación o ayuda a canalizar mujeres/niñas en 
circuitos de salud adecuados

Oportunidades

Internet es la aliada que nos ayuda a salvar distancias
Apariciones de más literatura, cine, testimonios públicos de casos
Conexiones con organizaciones internacionales
Gestación de un cambio de mentalidad en cuanto a la vivencia del 

síndrome para las generaciones que hoy están en la infancia 
- adolescencia

Abierto a nuevas personas.
¿Es el momento de visibilizar en la sociedad la intersexualidad? 

¿Disminuirá el tabú?
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DAFODAFO
Debilidades/Amenazas/Fortalezas/OportunidadesDebilidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Debilidades
– Dispersión geográfica .

– Escaso recambio generacional.

– Poco activismo público .

– Nula financiación.

– Dificultad para alcanzar proyectos de envergadura (web, encuesta…).
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DAFODAFO
Debilidades/Amenazas/Fortalezas/OportunidadesDebilidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Amenazas
– Desgaste personal  de las personas que llevan ya mucho tiempo.

– La implicación requiere un gran esfuerzo personal al tratarse de un tema que 
nos atañe tanto y de una manera especial.

– Personas que están en la organización del grupo de hace tiempo, puede hacer 
identificar al grupo=estas personas, y así privar de nuevas ideas, dificultad de 
que otros lleven iniciativas…
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DAFODAFO
Debilidades/Amenazas/Fortalezas/OportunidadesDebilidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Fortalezas
– Grupo heterogéneo en cuanto a formación, maneras de ser de pensar que lo 

hacen un grupo rico.

– Fuerte cohesión (somos el único espacio donde compartir abiertamente sobre 
el síndrome)

– Bases sólidas de grupo en cuanto a respeto, confidencialidad, solidaridad

– GrApSIA es conocido por muchos de los profesionales de referencia de la 
salud en España. Colaboración de muchos médicos y profesionales de la 
salud, en tanto a orientación o ayuda a canalizar mujeres/niñas en circuitos 
de salud adecuados.
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DAFODAFO
Debilidades/Amenazas/Fortalezas/OportunidadesDebilidades/Amenazas/Fortalezas/Oportunidades

Oportunidades
– Internet es la aliada que nos ayuda a salvar distancias.

– Apariciones de más literatura, cine, testimonios públicos de casos. ¿Es el 
momento de visibilizar en la sociedad la intersexualidad? ¿Disminuirá el 
tabú?

– Conexiones con organizaciones internacionales.

– Gestación de un cambio de mentalidad en cuanto a la vivencia del síndrome 
para las generaciones que hoy están en la infancia - adolescencia
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OBJETIVO:OBJETIVO:

ACEPTACIACEPTACIÓÓN Y N Y 
NORMALIZACINORMALIZACIÓÓN, N, 

A NIVEL PERSONAL Y SOCIALA NIVEL PERSONAL Y SOCIAL
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La noche temática TVE2
29/10/2011

La ciencia de los sexos

Mi aventura intersexual

AceptaciAceptacióón y normalizacin y normalizacióónn
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AceptaciAceptacióón y normalizacin y normalizacióónn
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Creacíon del grupo de apoyo a familiares DSD Families
http://www.dsdfamilies.org/
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AceptaciAceptacióón y normalizacin y normalizacióónn

Guía para padres y madres
CGL Catalunya
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AceptaciAceptacióón y normalizacin y normalizacióónn
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<<
Mi contribución a la sociología ha sido demostrar que nuestro destino 
como seres humanos no está determinado por la química cerebral ni 
por nuestros órganos reproductivos, sino por las estructuras sociales, 
que permiten el abuso, la falta de respeto entre géneros, la violencia. 
Pero se puede cambiar: los problemas sociales son sociales, no 
biológicos.
>>

Rawelyn Connell, experta en masculinidad

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



25

En proyecto...En proyecto...

• Evolucionar con las nuevas necesidades
• Estrechar contacto con grupos internacionales

Australia, Italia, Las Vegas 2013
• Contacto con más hospitales y centros de referencia
• Incorporar más testimonios
• Estudio epidemiológico

XI Encuentro GrApSIA, Barcelona     
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ColaboradoresColaboradores
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http://www.gencat.cat/ics/germanstrias/index.htm
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