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Asociacion Madrilena de Organizaciones de aspacemadrid@aspacemadrid.es

Atencion a Personas con Pardlisis Cerebral www.aspacemadrid.es
y discapacidades afines 69179 86 39
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O ASPACE MADRID es una entidad de dmbito autondmico vy sin fin de lucro, constituida en
el ano 1999, que integra a las organizaciones que representan y asisten a las personas
con pardilisis cerebral y discapacidades afines de la Comunidad de Madrid.

O Nuestra MISION es mejorar la calidad de vida de las personas con pardlisis cerebral y
discapacidades afines y sus familias, mediante la defensa de sus derechos, los servicios y
programas desarrollados, y la cooperacion institucional.

O Nuestros VALORES son:

Empoderamiento

Espiritu de superacion
Autorrealizacion y participacion
Autodeterminacion y mejora continua
Derechos y calidad de vida
Compromiso social

COoOO0OD0O0O
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O ASPACE Madrid es la Unica organizacion a nivel autonémico en la Comunidad de Madrid,
que lucha por la defensa de los derechos de las personas con pardlisis cerebral, y
defiende los intereses de éstas, sus familias y las entidades que atienden y representan @
nuestro colectivo.

O Somos una entidad miembro de Confederacion ASPACE, asi como pertenecemos al
Comité de Representantes de Personas con Discapacidad de la Comunidad de
Madrid (CERMI MADRID)



Nuestra Junta Directiva

Presidente: D. Francisco Valdivia Alvarez
Vicepresidenta: Dna. Mercedes
Secretaria:; DAa. Nieves Alvarez

Tesorero: D. David Rivas

Moneo

Nuesiro equipo de trabajo
Coordinadora: Sara Sanchez
Psicdlogo: Alvaro Galdn

Resp. Voluntariado: Carla Verneuil
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ASPACE MADRID estd actualmente constituida por 9 entidades que atienden a mds de 800
personas con pardlisis cerebral y discapacidades afines, gracias a una plantilla de 250
profesionales y 50 personas voluntarias.

Directorio de Entidades

(pincha aqui)
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http://www.aspacemadrid.es/images/documentos/Listado_asociaciones.pdf
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Nuestros Patrocinadores
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Comunidad de Madrid
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Mercedes-Benz | Concesionario Oficial Mercedes-Benz
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ORTOPEDIA

A TODOS VOSOTROS jGRACIAS!
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o Informacion y Orientacion
o Escuela de Familias

o Ocioy Tiempo Libre

o Formacién de Voluntariado

o Autogestores

o Proyecto Piloto: Promocion de
la participacion social para
jovenes con pardlisis cerebral

Durante el ano 2015 se han desarrollado los
siguientes programas y servicios:



*******

Servicio de Informacion y Orientacion (I)

El servicio de informacion y orientacion canaliza y
gestiona las demandas tanto de personas con
paralisis cerebral y sus familias, como de las
entidades asociadas, asi como de profesionales
del sector y otras instituciones publicas o
privadas, que quieran informarse acerca de la
paralisis cerebral.

ASPACE Madrid establece contacto profesional con
las instituciones publicas y privadas del sector de
la discapacidad con el fin de conocer de cerca los
Servicios y recursos existentes.

Desde el 01 de enero hasta el 31 de
diciembre de 2015 se han atendido 104
demandas, tanto de particulares, como de
profesionales de otras entidades o sectores.

Informacion
® Ocio y deporte

® Voluntariado

Tipo de demanda

Servicios Asociaciones

® Formacion yempleo

® Tratamientos y Ayudas técnicas

8 Respiro Familiar




Servicio de Informacion y Orientacion (lI)

Como se observa en la grafica, el 23,1 % de las consultas se
realizan a través de correo electronico, un 68,3 % se hacen a través
de llamada telefénica, y el 8,6 % de las consultas son visitas
presenciales.

MEDIO DE CONTACTO

=Email ®=Llomada = Visita
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El 74% de las demandas se hacen por personas particulares, el 22%
son consultas de otros profesionales y entidades, y un 4% de
personas son estudiantes.

Tipo de
demandante

® Particulares Profesionales Estudiantes




Guia de Recursos para la Atencion de Personas
con pardlisis cerebral en la Comunidad de Madrid

Guia de Recursos

para la atencion de personas
con paralisis cerebral en

la Comunidad de Madrid

ASPACE
%)\ Mavrio

Este ano 2015 la Comision de Trabajo Social de ASPACE Madrid
ha elaborado una "Guia de recursos para la atencion de
personas con pardlisis cerebral en la Comunidad de Madrid”.

La guia tiene como objetivo informar, tanto a las familias como
las enfidades y profesionales del sector de la discapacidad, de
los recursos existentes para la atencidon especifica de las
personas con pardlisis cerebral en la Comunidad de Madrid.
Ademds, ofrece informacion sobre ASPACE Madrid y sobre la
pardlisis cerebral, asi como la Cartera de Servicios tanto de
ASPACE Madrid como de sus entidades asociadas.

Por ofro lado, la guia recoge todos los recursos publicos,
autondmicos y estatales, en cuanto a discapacidad se refiere.

La guia estd disponible en formato impreso, o en formato
electronico en el siguiente enlace:


http://www.aspace.org/aspace/news/2015/documentos/guia-web.pdf
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Durante el ano 2015, se ha iniciado un programa
especifico de acompanamiento, que tiene como objetivo
ofrecer a las personas que tienen un familiar con pardlisis
cerebral los apoyos necesarios para mejorar su calidad de
vida y el bienestar de todos los miembros de |la unidad
familiar.

Este programa consiste en una Escuela de Familias, donde
las familias, acompanadas por un profesional, encuentran
un lugar donde compartir experiencias y adquirir las
herramientas necesarias para afrontar las dificultades que
se puedan ir encontrando a lo largo de la vida en
diferentes situaciones.

La Escuela de Familias se puso en marcha en el mes de
mayo, y el nUmero de participantes fue de 10 personas.
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Los contenidos tratados en la Escuela de Familias, y los objetivos de cada sesion, fueron los siguientes:

UNIDAD I: LA DISCAPACIDAD UNA REALIDAD CAMBIANTE

Presentar la evolucion histérica del concepto de discapacidad
Explicar los sistemas de apoyos que un nino con discapacidad puede tener

UNIDAD II: DESARROLLO DE HABITOS SALUDABLES Y AUTOCUIDADO

Desarrollar de hdbitos saludables y autocuidado
Facilitar técnicas en la mejora e independencia de estos dmbitos

UNIDAD Il - SALUD Y ALTERACIONES DE LA CONDUCTA

Dar a conocer las alteraciones y sinftomatologia de la Pardlisis Cerebral

El grado de satisfaccion fue muy alto, por lo que en el ano 2016 se continuard con el programa vy se
abrird un nuevo grupo, para dar respuesta a un mayor nimero de familias.
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CIiTipo Libre

Durante el ano 2015, ASPACE Madrid, en colaboraciéon con la Fundacion Ana Valdivia, han continuado
desarrollando el Programa de Ocio y Tiempo Libre para personas con pardlisis cerebral en la Comunidad de
Madrid. Las actividades se han desarrollado durante el primer semestre del ano, ya que a partir del segundo
semestre y para proximos anos, el programa lo va a desarrollar la Fundacion Ana Valdivia en su totalidad.

Se han realizado un total de 7 actividades, asi como
un Campamento en Semana Santa.

Esquiy juegos en la nieve, en C.C. Xanadu
Karaoke

Domingo en El Rastro de Madrid
Discoteca Kapital

Cena en New York Burguer

Spa & Wellness

Discoteca Kapital

)/ )/ / / / )/ )/
0‘0 0‘0 0‘0 0‘0 0‘0 0‘0 0‘0
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El programa “Formacion y Promociéon del Voluntariado” de ASPACE Madrid, ha
consistido en la imparticion de dos cursos de formacion dirigidos a las personas
voluntarias interesadas en formar parte de nuestra organizacién, para
colaborar en los diferentes programas y servicios que desarrollamos; con el fin
de que conozcan no solo los derechos y deberes de la figura de la persona
voluntaria, sino que adquieran una formacidon especifica en pardlisis cerebral.

Este ano 2015 ha sido el primer ano que hemos desarrollado dicho programa, y
los resultados han sido muy satisfactorios.

En total, 40 personas han asistido a los cursos impartidos por ASPACE Madrid.

Cada curso tenia una duracion de 6 horas tedricas, y las fechas de realizacion
fueron las siguientes:

-Lunes y miércoles 20 y 22 de abril 2015 (3 horas cada dia)

-Sdbado 25 de abril 2015

-Sdbado 12 de diciembre 2015
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El curso se ha dividido en tres mdédulos de formacion:

Modulo I: Infroduccion
|. Presentacién del curso
ll. Infroduccion al voluntariado. Marco legal
lIl. Presentacion de ASPACE Madrid
IV. Infroduccioén a la Pardlisis Cerebral

Moédulo II: La accion voluntaria con personas con pardlisis cerebral
|. Figura del voluntario/a y su accion voluntaria
Il. Consideraciones importantes a tener en cuenta con una persona con pardlisis cerebral
lll. Principios bdsicos de comunicacion
IV. Planteamientos técnicos a tener en cuenta referentes a las actividades de la vida diaria
V. Aspectos referentes a la vida social
VI. Situaciones de emergencia

Modulo lll; Practicas en actividades
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El objetivo de los grupos de autogestores es favorecer la participacion social de las
personas con pardlisis cerebral y fomentar su autodeterminacion y autogestion, de tal
forma que, desde las entidades, la familia, las instituciones publicas y la sociedad en
general se valoren y respeten sus opiniones y decisiones como ciudadanos.

El programa de Autogestores de ASPACE Madrid forma parte del proyecto de “Red de
Ciudadania Activa” de la Confederacion ASPACE.

Actualmente, el grupo de autogestores de ASPACE Madrid estd formado por 10 adultos
con pardlisis cerebral, los cuales se reunen para debatir y tomar decisiones que afectan
a su propia vida. iNada para nosotros sin nosotros! es el lema de la Red de Ciudadania
Activa, y desde el grupo de autogestores trabajamos para que sea una realidad.
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0 KED ada pava nosotvos sin nosotvos#”

Durante el ano 2015, se han desarrollado un total de 11 reuniones entre los miembros del grupo de
autogestores, y se han trabajado los siguientes temas:

O Participacion en las organizaciones O Empleo

O Familia O Salud y envejecimiento
O Ocio O Vivienda

O Sexualidad

Ademads, el grupo de Autogestores de ASPACE
Madrid participd en las Jornadas Estatales de
Trabajo de la Red de Ciudadania Activa ASPACE,
que se celebraron en el mes de febrero, y a las que
asistieron un total de 60 personas, de las 25
entidades que trabajan en este proyecto.
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Durante el segundo semestre del ano 2015, se conformd un grupo de frabagjo formado por familias,
profesionales, personas con pardlisis cerebral, directivos de las entidades miembro de ASPACE Madrid, asi
como personas ajenas al movimiento de las personas con discapacidad, con el fin de realizar una
investigacion metodoldgica, en cuanto a la planificacion cenfrada en la persona, para fomentar la
participacion social y cultural de jovenes con pardlisis cerebral en la Comunidad de Madrid.

Este proyecto ha sido apoyado y financiado por la Comunidad de Madrid.

En total se desarrollaron 7 sesiones de trabajo, y participaron 15 personas y dos consultores externos.

El trabajo culmind con la elaboracidon de una guia, en la que se establece la metodologia de Planificacion
Centfrada en la Persona, en el movimiento ASPACE Madrid. La presentacion de la misma se hard en el
primer semestre del ano 2016.

Se ha desarrollado la primera fase del proyecto, y durante el ano 2016 se pondrd en marcha la segunda
fase, que consistird en la puesta en prdctica de este modelo con dos usuarios, como proyecto piloto, para
conocer la repercusion en la calidad de vida de los usuarios.
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Condécenos: ASPACE Madrid

Campana: Un proyecto de
familia inesperado

2° Carrera Popular por la Pardlisis
Cerebral

Dia Mundial de la Pardlisis
Cerebral

Congreso Nacional de la Pardlisis
Cerebral

Live Networking Madrid 2015

Jornada “La Sexualidad en las
Mujeres con Discapacidad”
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En el ano 2015, ASPACE Madrid se presentd en sociedad con €l video:

Conécenos: ASPACE Madrid

El video es nuestra carta de presentacion ante
la sociedad, para que conozca qué es y qué
hace ASPACE Madrid; con el objefivo de
conseguir una mayor Vvisibiidad, dando a
conocer las capacidades de las personas con
pardlisis cerebral y mostrar la realidad que
viven mas de 12.000 personas con pardadlisis
cerebral y sus familias en la Comunidad de
Madrid.

P w4 o8


https://www.youtube.com/watch?v=zMNhda-RtY0
https://www.youtube.com/watch?v=zMNhda-RtY0
https://www.youtube.com/watch?v=zMNhda-RtY0

ﬂ‘ASPACE

En el mes de marzo de 2015, ASPACE Madrid presentd la Campana ‘Un proyecto de
familia inesperado’, dirigida a familias y profesionales de la salud en hospitales.

El objetivo de la campana es informar a las familias sobre como identificar los primeros
signos de la pardlisis cerebral y los tfratamientos existentes, y a los profesionales, explicarles
la importancia de informar a la familia de la forma mdas completa y rigurosa posible.

La campana forma parte de un Proyecto de
Confederacion ASPACE, con la colaboracion
de Allergan y el apoyo de SERMEF.

o) RACH
= ASPACE & ALLERGAN #*SERMEF

Se han elaborado una serie de materiales, que se han distribuido
por la red de hospitales de la Comunidad de Madrid, de tal forma
que las familias estén acompanadas desde el inicio.
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El viernes 12 de junio, fuvo lugar la 2° edicion de la Carrera Popular Nocturna por la pardlisis cerebral, en el municipio madrileno
de San Sebastian de los Reyes.

Mds de 1.000 participantes se sumaron a esta iniciativa solidaria, participando de las distintas actividades programas para este
gran dia:

-Carreras de menores

-Carrera de las personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades (1km)
-Carrera general de adultos (5y 10 km)

-Clases abiertas de zumba y cardiobox

-Castillos hinchables y candn de espuma para los mds pequenos
-Barbacoa gigante

-Sorteo

La organizacion de la carrera versa sobre un doble objetivo: por un lado, dar visivilizacion
al colectivo y concienciar a la sociedad acerca de las capacidades de las personas con
pardlisis cerebral y discapacidades afines, y por otro lado, recaudar fondos para la
realizacion de los proyectos llevados a cabo en nuestra organizacion.
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Video 19 edicion Video 2° edicion


https://www.youtube.com/watch?v=q1x07XrwRio
https://www.youtube.com/watch?v=q1x07XrwRio
https://www.youtube.com/watch?v=sq3P7aYd3mI
https://www.youtube.com/watch?v=sq3P7aYd3mI

Dia Mundial de
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ASPACE Madrid, para conmemorar el Dia
Mundial de la Pardlisis Cerebral, que se
celebra cada ano el primer miércoles del
mes de octubre, se sumd a la
concenfracion simultdnea de los eventos
celebrados en todas las provincias de la
geografia espanola, realizando un acto en
la Biblioteca Publica Municipal Eugenio
Trias del Retiro.

un centenar de personas Nnos
acompanaron en la celebracion de este
acto, predominando la asistencia de las
personas con pardlisis cerebral. Desde
ASPACE Madrid, realizamos un video forum
donde se proyectaron el cortometraje
ganador y los finalistas del Concurso de
Cortos ASPACEFilm sobre pardilisis cerebral,
creado por Confederacion ASPACE.

Al finalizar el acto se ha
procedi®¢ a la lectura del
Manifiesto, de la mano de dos
alumnos con pardlisis cerebral
de la Fundacién Bobath.

En el acto de clausura, el
presidente de ASPACE Madrid,
D. Francisco Valdivia Alvarez,
anuncid que en el 2016 Madrid
serd la ciudad de acogida del
Congreso de conmemoracion
del Dia Mundial de la Pardlisis
Cerebral, al cual asistirdn mdas
de 700 personas de todo el
territorio nacional y enfidades
de atencidn a personas con
pardlisis cerebral de referencia
en el extranjero.

dia mundial de la

W paralisis
cerebral
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0 Nacional de la Paralisis Cerebral
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El viernes 02 y sdbado 03 de octubre del 2015, se celebrd el Congreso Nacional de la Pardlisis Cerebral,
organizado por Confederacion ASPACE en colaboracion con ASPACE Asturias, en la ciudad de Oviedo.

El Congreso reunid a mas de 600 asistentes, que participaron en las jornadas de trabagjo, mesas
redondas, actos institucionales y sociales que tuvieron lugar durante el fin de semana.

Aspace Madrid estuvo presente en este evento tan importante
para el colectivo de personas con pardlisis cerebral al que
representa. Y fue un orgullo para nuestra entidad que Madrid
fuera elegida la sede de celebracion del Congreso Nacional de
la Pardlisis Cerebral en el ano 2016.

dia mundial de la

Y paralisis
cerebral
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El 14 de octubre de 2015, ASPACE Madrid asistio como invitada al Live Networking Madrid, que se
celebrd en el Barclaycard Center.

Este evento, organizado por Referencia? y patrocinado por Vodafone, es un espacio de encuentro
dirigido a pequenos empresarios y auténomos, para crear redes de trabajo y formar alianzas.

ASPACE Madrid fue la Unica entidad social invitada a este ) N
evento, lo que proporciond una vision diferente por parte de
los asistentes, ya que las organizaciones sin dnimo de lucro
también son organizaciones con las cuales se pueden
establecer alianzas desde las empresas.

Nuestro companero Alvaro Galdn, psicologo de ASPACE
Madrid, ofrecid una conferencia de motivacion a todos los
participantes, siendo una de las experiencias mejor valoradas
del evento.
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El 04 de noviembre de 2015, desde la Comisidon de la Mujer
del CERMI Comunidad de Madrid, a la cual pertenece
ASPACE Madrid, se organizd una Jornada de frabajo, con
el objetivo de concienciar a las mujeres en general y a
los/as profesionales que tratan con ellas, del derecho a la
sexualidad de las mujeres con discapacidad.

En la jornada intervino, en la mesa de experiencias, Estela
Sanchez Murillo, la representante de ASPACE Madrid en la
Comision de la Mujer, compartiendo con los asistentes su
experiencia respecto al tema de la jornada: la sexualidad
en las mujeres con discapacidad.




ASPACE Madrid participa de forma activa en todas
las Comisiones de Trabajo del CERMI Comunidad de
Madrid, que son las siguientes:

1 Comision de Educacion y Atencion Temprana
Comision de Sanidad

Comision de la Mujer

Comision de Accesibilidad

Comision de Servicios Sociales y Autonomia Personal

0O 000 O

Comision de Empleo

Asi mismo, desde el ano 2013 se cred la Comision
de Trabajo Social de ASPACE Madrid, la cual se
redne con cardcter semestral para tratar temas
de interés para los trabajadores sociales de las
entidades miembro.



aspacemadrid@aspacemadrid.es

www.aspacemadrid.es
69179 86 39




