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Señas de 
identidad

ASPACE MADRID es una entidad de ámbito autonómico y sin fin de 
lucro, constituida en el año 1999, que integra a las organizaciones 
que representan y asisten a las personas con parálisis cerebral y 
discapacidades afines de la Comunidad de Madrid. 
Es la única organización autonómica que lucha por la defensa y los 
intereses de las personas con parálisis cerebral y discapacidades 
afines, sus familias y las entidades asociadas. 

La asociación fue declarada de Utilidad Pública el 7 de abril de 2016.  

Nuestra MISIÓN es mejorar la calidad de vida de las personas con 
parálisis cerebral y discapacidades afines y sus familias, mediante la 
defensa de sus derechos, los servicios y programas desarrollados, y 
la cooperación institucional. 

Nuestros VALORES son:  
           Empoderamiento 
           Espíritu de superación 
            Autorrealización y participación 
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       Autodeterminación y mejora continua 
          Derechos y calidad de vida 

          Compromiso social  
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Nuestra 
Organización

Nuestro órgano de Gobierno es la Asamblea General de ASPACE Madrid, 
constituida por un representante de cada una de las entidades que forman parte de 

nuestra organización. 
 

En la actualidad ASPACE Madrid está constituida por 12 entidades, que atienden a 
más de 1.700 personas con parálisis cerebral y discapacidades afines, que a su vez 

integran a 1.300 socios/as gracias a una plantilla de 300 profesionales y 280 
personas voluntarias. 

 
Durante el ejercicio 2016 se han celebrado 4 reuniones ordinarias y una reunión 

extraordinaria de la Asamblea General. 



4Nuestra 
Organización

Junta Directiva

Presidente Álvaro Galán Floría 
Presidente FMDP

Vicepresidenta Mercedes Moneo 
Presidenta F. Numen

Secretaria Nieves Álvarez 
Presidenta A. Atenpace

Tesorero
David Rivas 
Representante F. Aenilce

Tras la renovación el 17 de mayo de 2016,  la Junta Directiva de ASPACE Madrid 
quedó integrada por cuatro miembros:  

Durante el ejercicio 2016, se ha celebrado una reunión ordinaria y una extraordinaria 
de Junta Directiva. 
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NUESTROS SOCIOS



Programas y 
servicios
Durante 2016 hemos llevado a 
cabo las siguientes actividades: 

1. Servicio de Apoyo a las familias "Contigo desde 
el primer momento": 
       - Información y orientación 
       - Escuela de Familias 
       - Respiro Familiar 
2. Programa de Autonomía Personal 
3. Formación de Voluntariado 
4. Actos y Eventos: 
       - III Carrera por la Parálisis Cerebral,                   
          Memorial Francisco Valdivia. 
       - Congreso de Parálisis Cerebral. 
       - Día Mundial de la Parálisis Cerebral 
       - Gala Benéfica AC Torre de Éboli 
5. Nuevas Alianzas  
6. Comisiones de trabajo 
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1. Servicio de Apoyo a las 
familias, "Contigo desde el 
primer momento"

ASPACE Madrid cuenta con un servicio de apoyo a las familias "Contigo 
desde el primer momento", que se vertebra en 3 ejes fundamentales: 

1. Información y Orientación 
2. Escuela de Familias y Familias de Apoyo 

3. Respiro Familiar 

Este servicio de apoyo a las familias con personas con parálisis cerebral a 
su cargo no sería posible sin el apoyo de: 

  



El servicio de información y orientación de ASPACE Madrid canaliza y 
gestiona las demandas tanto de personas con parálisis cerebral y sus 
familias, como de las entidades asociadas, así como de profesionales 

del sector y otras instituciones públicas o privadas que quieran 
informarse acerca de la parálisis cerebral 

 
Desde el 01 de enero hasta el 31 de diciembre de 2016, desde el 
Servicio de Información y Orientación de ASPACE Madrid se han 

atendido un total de 213 consultas. 
   
. 

Información y 
Orientación 

 



La relación de consultas según el medio de contacto por el que 
nos ha llegado la demanda es la siguiente: 
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El 48% de las consultas se realizan 
a través de llamada telefónica. 
Un 34% se hacen a través de 

correo electrónico. 
El 12% de las consultas son visitas 

presenciales. 
Un 6% de la demanda es a través 

de las redes sociales (Twitter y 
Facebook). 

Información y 
Orientación
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Según el tipo de 

demanda: 

El 42% de las llamadas 

recibidas fueron para 

solicitar información 

general, mientras que un 

17% consultó los centros 

que forman parte de 

ASPACE Madrid y más 

de un 13% pidió 

información sobre 

Respiro Familiar 



Según el tipo de 

demandante: 

El 71% de las consultas 

las realiza una persona 

particular. 

Un 18% son demandas 

de profesionales que 

solicitan información. 

El 6,5% de las consultas 

son realizadas por 

estudiantes. 

Un 4,5% corresponde a 

consultas por parte de la 

empresa privada.  

Profesionales 
18%

Estudiantes 
7%

Empresas 
4%

Particulares 
71%
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Escuela de 
Familias

A lo largo de 2016, y durante el 2017, ASPACE Madrid está trabajando con 
dos grupos en la escuela de familias, donde participan un total de 10 madres 
y padres, que tienen hijos/as con edades comprendidas entre los 2 y 10 años. 
Los contenidos que hemos tratado en ambos grupos son los siguientes: 

       La Discapacidad una realidad cambiante 
       Desarrollo de hábitos saludables y autocuidado 
       Salud y alteraciones de la conducta. 
       Bienestar personal y bienestar familiar. 

Una vez concluido el curso escolar, se pasó a todos los participantes de la 
Escuela de Familia un cuestionario de evaluación, y entre las conclusiones 
obtuvimos que las familias demandaban plantear temas de su interés al 
comienzo y/o término de cada sesión y entre todos los participantes 
construir el conocimiento. 
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Familias de
Apoyo

 
Es un servicio en el que, a petición de un miembro de la familia, ASPACE 

Madrid le pone en contacto con familias que han vivido experiencias 
parecidas para que les puedan apoyar o facilitar el desarrollo de procesos en 

distintos momentos de las etapas de su hijo/a con parálisis cerebral. 
 

En el año 2016, desde ASPACE Madrid se impartió un curso de formación a 
las personas que quieren colaborar como “familias de apoyo”.  En total, 14 

personas asistieron a dicho curso, en el cual se facilitaron pautas y 
herramientas para lograr que el proceso de acogida de las nuevas familias sea 

óptimo.   
 

Este año 2016 se ha lanzado el proyecto de “Familias de Apoyo”, donde a 
través de un cuestionario disponible en la página web de ASPACE Madrid, 

aquellas familias interesadas en recibir apoyo pueden contactar con nuestro 
departamento de psicología, desde el cual se valorará la necesidad planteada 

para derivar a la familia de apoyo que más se ajuste a su demanda. 



El servicio de Respiro Familiar de ASPACE Madrid consiste en dotar a 
los familiares de personas con parálisis cerebral y otras discapacidades 
afines de un sistema temporal y puntual, poniendo a su disposición 
unos apoyos que les permitan reorganizar su tiempo, con el objetivo 
de compaginar mejor su vida familiar, laboral y personal. 
El servicio de Respiro Familiar ha estado, durante el 2016, a disposición 
de todas las familias con una persona con parálisis cerebral o 
cualquier discapacidad de la Comunidad de Madrid. En total se ha 
dado asistencia a 14 familias durante este año.  

Para la realización del proyecto desde ASPACE Madrid se ha 
procedido a la contratación de 5 profesionales especializados en la 
atención a personas con parálisis cerebral, responsables de acudir al 
domicilio en el horario establecido por la familia.  

Respiro Familiar
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2. Programa de 
Autonomía Personal 

Durante este año hemos realizado 
las siguientes acciones: 

1) Difusión del programa entre las 
entidades: 
Tras enviar una comunicación a 
todas las entidades miembro, 
tuvimos la oportunidad de 
mantener reuniones con los 
directivos, técnicos, personas con 
discapacidad y sus familias de 3 
asociaciones diferentes.   

  

+ Capaces 2) Desarrollo del programa: 
Durante todo el año se han creado dos 
grupos de autogestores en dos centros de 
día de dos entidades y hemos creado un 
grupo de reflexión entre directivos, 
técnicos, usuarios y familiares en otra 
entidad. 

En uno de los centros estuvimos trabajando 
durante todo el año, en la redacción de un 
decálogo de propuestas de mejora. Una vez 
estuvo consensuado se organizó una 
asamblea donde estuvieron presentes: 
todos los usuarios del centro, algunos 
técnicos y varios familiares. 



3. Formación de 
Voluntariado

El proyecto de Formación de Voluntariado en ASPACE 
Madrid consiste en ofrecer formación a las personas 
voluntarias que deseen colaborar y participar en los 
diferentes programas ofrecidos. 
  
Durante el año 2016 se han realizado dos acciones 
formativas, con una duración teórica de 7 horas cada 
una. Se ha formado a un total de 15 personas, de las 
cuales 8 se han incorporado al equipo de voluntarios/as 
de ASPACE Madrid.   

El  contenido de los cursos formativos ha sido diseñado 
para que, de forma conjunta, el grupo generara 
conocimientos sobre qué es la parálisis cerebral, el 
concepto de voluntariado, etc, con el fin de que los 
aprendizajes fueran significativos y llevaran a sacar 
conclusiones propias a partir de estos. 
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4. Actos y Eventos

En 2016 se celebró la III Carrera por la Parálisis 
Cerebral-Memorial Francisco Valdivia- en el Parque de 
la Marina de San Sebastián de los Reyes.  

Este año conseguimos consolidar esta cita tan 
importante para nosotros, alcanzando los máximos 
niveles de participación tanto de particulares como de 
empresas colaboradoras convirtiendo la jornada en una 
auténtica fiesta. 
También contamos con la presencia de triatletas 
destacados y con la presencia de medios locales y
autonómicos. 

III Carrera por la 
Parálisis Cerebral



18

4. Actos y Eventos

En esta última edición contamos con la participación de 
más de 2.000 personas y la inscripción de 1.000, de los 
cuáles 100 participaron en la carrera de 1 km, un 
recorrido especial para personas con parálisis cerebral y 
discapacidades afines.  
Además durante la celebración de las diferentes carreras 
las miles de personas congregadas disfrutaron de clases 
de zumba, cardiobox, barbacoa benéfica, un photocall de 
Motor Mecha, masajes de recuperación gracias a la 
Clínica Milenium, castillos hinchables y cañón de espuma, 
así como pintacaras y sorteos. 

III Carrera por la 
Parálisis Cerebral
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4. Actos y Eventos

Madrid, en el año 2016, se convirtió en la sede de 
acogida del Congreso Nacional de Parálisis Cerebral. 
ASPACE Madrid, junto con la Confederación ASPACE, 
organizamos un Congreso durante los días 30 de 
septiembre y 1 de octubre Madrid en el Novotel 
Madrid Center, donde contamos con una 
participación de más de 600 asistentes, de los cuales 
112 eran personas con parálisis cerebral, lo que 
supuso un incremento del 14% respecto a años 
anteriores.  

Congreso Nacional de 
 Parálisis Cerebral
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4. Actos y Eventos

Desde ASPACE Madrid, dimos la oportunidad a 4 jóvenes con parálisis cerebral para que se 
convirtieran en guías turísticos por un día del Parque del Retiro. Una actividad que se celebró 
el 30 de septiembre y que estuvo dirigida a todos los asistentes al Congreso.  

El 01 de octubre se desarrollaron las ponencias y mesas redondas, que este año dieron 
protagonismo, especialmente, a las mujeres con parálisis cerebral,  ya que la ponencia marco 
giraba en torno a “Mujer y Parálisis Cerebral”. También se realizó una mesa redonda sobre 
“Afectividad y sexualidad desde la parálisis cerebral”, y varios talleres de netwoking. 
  
Al finalizar el evento se hizo entrega de los galardones de los VI Premios ASPACE Ipsen 
Pharma, que premian el trabajo de particulares, instituciones y empresas en favor de nuestro 
colectivo.  

Congreso Nacional 
de Parálisis Cerebral
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4. Actos y Eventos

El 5 de Octubre de 2016 celebramos el Día Mundial de la Parálisis Cerebral con un Flashmob al 
que acudieron 350 personas de todas nuestras entidades a la Plaza de Callao de Madrid, y en 
el que contamos con la presencia de D. Jorge Jiménez de Cisneros, Director General de 
Atención a Personas con Discapacidad y Ana Buñuel, Directora General de Igualdad entre 
Mujeres y Hombres. 

Tras el Flashmob se dio lectura al manifiesto de este año, en el que reivindicamos el derecho a 
formar una familia. 

En la madrugada del 4 al 5 de Octubre el Ayuntamiento de Madrid iluminó varios edificios 
emblemáticos de la capital con los colores de ASPACE Madrid, azul y naranja. 

Día Mundial Parálisis 
Cerebral



22

4. Actos y Eventos

Con motivo de la Campaña de Navidad, el 
Asociación Cultural Torre de Éboli de la localidad 
de Pinto celebró su VI Gala Benéfica.  

Actuaciones musicales, trucos de magia y grandes 
coreografías se unieron para dar a conocer la 
parálisis cerebral entre los vecinos de Pinto, y de 
esta forma dar mayor visibilidad a nuestro 
colectivo. 
  
Los beneficios recaudados han sido donados  a 
ASPACE Madrid.  

 

Gala Benéfica 
Pinto
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5.  Nuevas Alianzas

Durante el 2016, ASPACE Madrid firmó nuevas 
colaboraciones con importantes asociaciones y 
empresas. 

Gracias a las "Huchas Solidarias" de la ONG 
OtroMundoEsPosible, los colegios de nuestras 
entidades miembro recibieron nuevo material 
tecnológico para favorecer la comunicación de los 
menores con parálisis cerebral.  

Además contamos con la colaboración de la Fundación Real Madrid tanto en 
la III Carrera por la Parálisis Cerebral, gracias a sus voluntarios,  como en el 
Congreso de Parálisis Cerebral.  

Además, ASPACE Madrid fue una de las entidades beneficiarias del mes 
solidario de GOOGLE, a través de la participación de voluntarios en nuestra 
carrera y la donación económica que llevaron a cabo.  
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5.  Nuevas Alianzas

Dada la estrecha colaboración y ayuda recibida por parte de La 
Caixa, la entidad bancaria pensó en ASPACE Madrid para 
realizar su voluntariado corporativo 2016. 

 A través de la Fundación Ana Valdivia, trabajadores de La Caixa 
conocieron más de cerca la parálisis cerebral, participando en 
las actividades deportivas que organiza la Fundación.   

Y otro de nuestros asiduos colaboradores, Rehatrans nos invitó a conocer su fábrica 
e instalaciones y nos enseñaron cómo adaptan los vehículos para personas con 
discapacidad, con el objetivo de poder estudiar nuevas vías de colaboración. 



6.Comisiones de 
trabajo

Durante el 2016 ASPACE 
Madrid ha participado 
activamente en las 
Comisiones de trabajo de 
CERMI Madrid, 
Ayuntamiento de Madrid y 
Comunidad de Madrid, 
representando a las 
personas con parálisis 
cerebral y sus familias y 
defendiendo sus derechos e 
intereses ante los órganos 
pertinentes.  
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6.Comisiones de 
Trabajo 

Comunidad de Madrid: 

Consejo Asesor de Personas
con Discapacidad

 Ayuntamiento de Madrid:  
 

Consejo Municipal de la Discapacidad

 CERMI Madrid:  
 

Accesibilidad 
 

Servicios Sociales y 
Autonomía personal 

 
   Educación y Atención 

Temprana 
 

   Empleo 
 

Mujer 
 

Salud 



6. Comisiones 
de Trabajo 

Durante el año 2016, desde la 
Comisión de Trabajo Social de 
ASPACE Madrid, conformada por los 
trabajadores/as sociales de nuestras 
entidades miembro, nos hemos 
puesto en contacto con dos 
organismos de la Comunidad de 
Madrid: Dirección General de 
Dependencia y Agencia Madrileña 
para la Tutela de Adultos, con el fin de 
profundizar más acerca de los 
procedimientos y gestiones 
necesarios, teniendo como resultado 
la mejora en cuanto a la información 
ofrecida a las familias.  
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6. Comisiones 
de Trabajo 
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La Comisión de Comunicación ha trabajado para enriquecer la 
comunicación entre las 9 entidades que formaban parte de 

ASPACE Madrid en 2016, así como la creación de dos cursos 
enfocados a los responsables de comunicación de cada entidad 
para dotarles de herramientas que les puedan servir para lanzar 

su mensaje al mundo y colaborar en la visibilización de las 
personas con parálisis cerebral. 

 
Se han establecido varias formas de trabajo, tales como la 

creación de un grupo de WhatsApp y de una red de correo para 
mantenernos informadas de las actividades que están llevando a 

cabo las diferentes entidades y así de esta forma poder 
publicitarlas en nuestras redes sociales. 



6. Comisiones 
de Trabajo 
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Además, esta responsable de comunicación ha tenido la misión de 
visibilizar a las personas con parálisis cerebral, fomentando la 

inclusión y visibilizándolas a ellas y sus familias.  
 

Para ello ha desarrollado un plan de comunicación que se ha 
centrado en la elaboración de notas de prensa para su posterior 
envío a medios digitales y tradicionales, publicaciones diarias en 

redes sociales, y gestionando entrevistas y reportajes de los eventos 
y actos que ha organizado ASPACE Madrid. 

 
La estrategia se ha centrado sobre todo en Rede Sociales, ya que se 
tuvo que abrir una nueva página en Facebook, en la que hay 1.100 
seguidores. Se ha potenciado los tweets en Twitter, llegando a los 

3.600 seguidores, más de 6.300 visitas en el perfil, 654 menciones y 
más de 100.000 impresiones.  

 



6. Comisiones 
de Trabajo 
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En cuanto a la Comisión del 
fortalecimiento del movimiento 
asociativo, hemos creado un grupo de 
trabajo con varios miembros de la Junta 
Directiva, con el objetivo de hacer visible y 
ampliar el movimiento asociativo de la 
parálisis cerebral, dándonos a conocer a 
nuevas entidades que tienen unos objetivos 
afines a nuestra organización. 

Gracias a la creación de esta comisión, en el 
último semestre del 2016 se incorporaron 
dos nuevas organizaciones a ASPACE 
Madrid, siendo por tanto un total de 11 
entidades las que forman parte de nuestra 
organización.  
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