PASDACE

PARALISIS CEREBRAL

Madyid

Memoria de
Actividades 201 7




Senas de
identidad

ASPACE MADRID es una entidad de ambito autondmico y sin fin de
lucro, constituida en el ano 2.000, que integra a las organizaciones
que representan y asisten a las personas con paralisis cerebraly
discapacidades afines de la Comunidad de Madrid.

Es la unica organizacion autondmica que lucha por la defensa y los
intereses de las personas con paralisis cerebraly discapacidades
afines, sus familias y las entidadesasociadas.

La asociacion fue declarada de Utilidad Publica el 7 de abril de 2016.

Nuestra MISION es mejorar la calidad de vida de las personas con

paralisis cerebraly discapacidades afines y sus familias, mediante la
defensa de sus derechos, los servicios y programas desarrollados, y
la cooperacioninstitucional.

Nuestros VALORES son:
» Empoderamiento # Autodeterminaciony mejoracontinua
# Espiritu de superacion # Derechos y calidad devida

# Autorrealizaciény participacion # Compromiso social




Nuestro érgano de Gobierno esla Asamblea General de ASPACE Madrid,
constituida por un representante de cadauna de las entidades que forman parte de
nuestra organizacion.

En la actualidad ASPACE Madrid esta constituida por 12 entidades, que atienden a
mas de 1.175 personas con paralisis cerebral y discapacidades afines, que a su vez
integran a 1.440 socios/as gracias a una plantilla de 325 profesionalesy mas de
400 personas voluntarias.

Durante el ejercicio 2017 se han celebrado 3 reuniones ordinariasy 4 reuniones
extraordinaria de la Asamblea General.



Junta Directiva

Desde la celebracion de la Asamblea General extraordinaria del 20/09/2017, la Junta Directiva
de ASPACE Madrid quedaintegrada por estos cuatro miembros:

Presidente Alvaro Galan Floria

Rafael Sanchez Presidente

Vicepresidente
P Fundacion Numen

Nieves Alvarez Presidenta

Secretaria .
Asociacion Atenpace

David Rivas Director-Gerente
Fundacion Aenilce

Tesorero

Durante el ejercicio 2017, se han celebrado dos reuniones de JuntaDirectiva, una en el mes
de Abril y otra en el mes de Diciembre.
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Programas y
Servicios

Durante 2017 hemos llevado a
cabo las siguientes actividades:

1.Servicio de Apoyo a las familias "Contigo desde
el primer momento":

- Informacion yorientacion

- Escuela de Familias

- Respiro Familiar

2. Programade AutonomiaPersonal
3. Formaciénde Voluntariado
4. Actos y Eventos:

- IV Carrera por laParalisis
Cerebral, Memorial Francisco
Valdivia.

- Dia Mundial de laParalisis Cerebral

5. Nuevas Alianzas
6. Comisiones detrabajo



1. Servicio de Apoyo a las
familias, "Contigo desde el
primer momento"

ASPACE Madrid cuenta conun servicio de apoyo alas familias "Contigo
desde el primer momento", que se vertebra en 3 ejes fundamentales:

1. Informacion y Orientacion
2. Escuela de Familias
3. Respiro Familiar

Este servicio de apoyo a las familias con personas con paralisis cerebral a
Su cargo no seria posible sin el apoyo de:

Direccion General de Atencion
a—— o Personas con Discapacidad
bl CONSEJERIA DEESPANA  DESANIDAD,SERVICIOS SOCIALES BEMCETSAR
DE POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA e
- -
Comunidad de Madrid R
Feamhean .
INOCENTE A% Obra Social
INOCENTE [ Fundacién "la Caixa”



Informaciony
Orientacion

El servicio de informacién y orientacién de ASPACE Madrid canaliza y
gestiona las demandas tanto de personas con paralisis cerebraly sus
familias, como de las entidades asociadas, asicomo de profesionales
del sectory otras instituciones publicas o privadas que quieran
informarse acerca de la paralisis cerebral

Desde el 01 de enero hasta el 31 de diciembre de 2017, desde el
Servicio de Informacion y Orientaciéon de ASPACE Madrid se han
atendido un total de 196 consultas.




Informaciony
Orientacion

La relacion de consultas segun el medio de contacto por el que
nos ha llegado la demanda es la siguiente:

El62% de las consultas serealizan
através de llamadatelefénica.
100 Un28% se hacen a través de
correo electrénico.

El9% de las consultas sonvisitas
presenciales.
Un1%delademandaesatravés
de las redes sociales (Twitter y
Facebook).
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Segun el tipo de
demanda:

El 29% de las llamadas
recibidas fueron para
solicitar informacion

general, mientras que un

16% pidi6 informacion

sobre Respiro Familiar

y cerca de un 14%
consultdé sobre los
centros que forman
parte de

Madrid



Empresas
3,5%
Estudiantes Segun el tipo de
6,5% \ demandante:

El 73% de las consultas
las realiza una persona
particular.

Un 17% son demandas
de profesionales que
solicitan informacion.
El 6,5% de las consultas
son realizadas por
estudiantes.
Particulares Un 3,5% corresponde a

73% consultas por parte de la
empresa privada.

Profesionales
17%
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Escuela de
Familias

|

Alo largo de 2017, ASPACE Madrid esta trabajando con dos grupos en
la escuela de familias, donde participan un total de 14 madres y padres,
que tienen hijos/as con edades comprendidas entre los 0 y 10 anos.
Los contenidos que hemos tratado en ambos grupos son los siguientes:

# LaDiscapacidad, una realidad
cambiante

# Desarrollo de habitos saludables y
autocuidado

# Salud y alteraciones de laconducta.

# Bienestar personaly bienestarfamiliar.

Una vez concluido el curso escolar, se paso6 a todos los participantes
de las Escuelas de Familia un cuestionario de evaluacion, y entre las
conclusiones obtuvimos que las familias demandaban plantear
temas de su interés al comienzoy/o término de cada sesion y
entre todos los participantes construir elconocimiento.



1.Respiro Familiar

El servicio de Respiro Familiar de ASPACE Madrid consiste en dotar a
los familiares de personas con paralisis cerebral y otras discapacidades
afines de un sistema temporal y puntual, poniendo a su disposicion
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 2017, a disposicidon
de todas las familias con una persona con paralisis cerebralo
cualquier discapacidad de la Comunidad de Madrid. En total se ha
dado asistencia a 18 familias durante este ano y se han prestado mas
de 1.030 horas de atencidon a personas con paralisis cerebral o
discapacidades afines.

Para la realizacion del proyecto desde ASPACE Madrid se ha
procedido a la contratacion a lo largo del aino de 9 profesionales
especializados en la atencidn a personas con paralisis cerebral,
responsables de acudiral domicilio en el horario establecido por la
familia.



+ Capaces

Durante los 3 primeros trimestres se ha
trabajado en la adquisicion de
herramientas que refuercenla
autonomia personal con dos grupos de
autogestores en dos centros de dia de
dos entidades con una mediade 15
participantes entre los dos grupos.

Al encontrarnos con la necesidadde
trabajarla autonomia personalen
contextos mas flexibles y personalizados
que los centros,hemos decidido apostar
en 2018 por desarrollar este programa en
los domicilios y entornos mas cercanos,
pasando el testigo a las entidades que
desean continuar trabajandolos grupos
de autogestores en sus centros.
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3. Formacion de

Voluntariado

El proyectode Formacion de Voluntariado en ASPACE
Madrid consiste en ofrecer formacién a las personas
voluntarias que deseen colaboraren alguna de las
entidades asociadas a ASPACE Madrid y participar
asi en los diferentes programas ofrecidos: ocio,
deporte, educacion, etc...

Durante el ano 2017 se han realizado dos acciones
formativas, con una duracion tedrica de 7 horas cada
una. Seha formado a un total de 6 personas, de las
cuales 4 se han incorporado al equipo de voluntarios/as
de ASPACE Madrid.

El contenido de los cursos formativos ha sido diseiado
para que, de forma conjunta, el grupo generara
conocimientos sobre qué es la paralisis cerebral, el
conceptode voluntariado, etc, con el fin de que los
aprendizajes fueran significativos y llevaran a sacar
conclusiones propias a partirde estos.



4. Conectate con la PC  somos capices
—— EL BLOG DE ASPACE MADRID
Un proyecto que dota de herramientas a las personas con paralisis cerebral

para que ellas mismas participen en los diferentes medios de comunicacién y
difusion, para dar a conocer este tipo de discapacidad, a través de:

1) Campafas de sensibilizacién con la plena participacion de las personas con
paralisis cerebral: flashmob, varias campafias de sensibilizacion en Redes
Sociales y entrevistas en diversos medios como Onda Cero o Agencia EFE.

2) Ante la importancia del trabajo en red y de la creacién de un movimiento,
hemos llevado a cabo:

»>Un nuevo logotipo para asumir las directrices establecidas en la Confederacién
ASPACE y conseguir asi una imagen unitaria

»Una nueva web, mas que una web sera una plataforma multimedia, con
mayor presencia de las entidades.

>Se ha dado voz al colectivo a través del blog “Contigo somos capaces”. De
esta forma 5 jovenes con paralisis cerebral han desarrollado una metodologia
de trabajo y publican articulos cada 2-3 semanas de asuntos que les interesan.
>Las entidades ademas pueden incluir la informacidn que quieran destacar
tanto en nuestra web como en nuestras redes sociales. Hablarnos de un nuevo
método, hablar de las actividades que estan llevando a cabo en la organizacion,
0 anunciar sus proximos eventos.
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El 23 de Junio celebramos la |\ Carrera por la Paralisis LaeTus f
Cerebral-Memorial Francisco Valdivia- en el Parque de

la Marina de San Sebastian de los Reyes.
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Este afno continuamos con la trayectoria ascendente en
cuanto a participacion y repercusion que supone esta
cita tan importante para nosotros, superando el nivel
de inscritos y asistentes respecto a las ediciones
anteriores. También aumentamos el numero de
empresas colaboradoras que quisieron acompanarnos
en este dia, convirtiendo la jornada en una

auténtica fiesta.




IV Carrera por la
Paralisis Cerebral

En la edicion de 2017 se han inscrito 57 personas con
discapacidad. Algunas han participado en la carrera que se
celebr6 para personas con discapacidad y otras en las
carreras dirigidas también para personas sin discapacidad.
En total hemos tenido 1.148 inscripciones sumando los
participantes de todas las distancias.

Ademas y conseguimos que cerca de 3.000 personas
asistentes se unieran a todas las actividades celebradas
durante la jornada: clases de zumba, cardiobox,
barbacoa benéfica, un photocallde Motor Mecha,
masajes de recuperacion gracias a Novofisio, castillos
hinchables, animacién en las zonas de salida y meta,
asicomo pintacaras y sorteos.
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dia mundial de la

Dia Mundial Paralisis 6%
paralisis
Cerebral cerebral

El 4 de Octubre de 2017 celebramos el Dia Mundial de la Paralisis Cerebral con un Flashmob
gue reunién a mas de 450 personas de las que 200 tenian paralisis cerebral. Dos jovenes de una de
nuestras entidades miembro dieron lectura al Manifiesto del Dia Mundial de la Paralisis Cerebralen la
Plaza de Callao de Madrid, donde se celebré el Flashmob. Acudieron colegios de la zona y donde
pudimos contar con elapoyo y presencia de Carlos Izquierdo, Consejero de Politicas Sociales y
Familias de la Comunidad de Madrid y M? Jesus Muinoz, Jefa del Dpto. de Atencién a Colectlvos
Especificos deIAyuntamlento de Madrid. Pdl'al| TR |




dia mund'ial <1e la.
paralisis
cerebral

Ademas participamos en el Congreso de Paralisis Cerebral que se celebr6é en Madrid y para ello

organizamos varios talleres sobre autodeterminacién. Ademas llevamos a cabo varias campanas de

sensibilizacion en Redes Sociales, con el hashtag #yomeatrevoy se llevaron a cabo entrevistas en

diversos medios como Onda Cero o Agencia EFE

En la madrugada del4 al 5 de Octubre el Ayuntamiento de Madrid ilumind varios edificios

emblematicos de la capital con los colores de ASPACE Madrid,azul'y naranja. —  w\A "y,
WSleuidt o V <
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Durante el 2017, ASPACE Madrid firmé nuevas
colaboraciones con importantes organismos y
empresas.

Por cuarto ano consecutivo, contamos con la

colaboracion y donacién del Club Atletismo San

Sebastian de los Reyes en la |V Carrera por la
q Paralisis Cerebral.

Ademas contamos con la colaboracion de la Policia Nacional, que estuvo en LY
algunos de los Centros de Dia de nuestras entidades asociadas impartiendo .
charlas acerca del uso adecuado de las nuevas tecnologias.

Ademas, al igual que en 2016, ASPACE Madrid fue una de las entidades
beneficiarias del mes solidario de GOOGLE, através de la participacion de
voluntarios en la IV edicion de nuestra carrera y la donacién econdmica que

llevaron a cabo. GO gle




Mercedes Motor Mecha y Rehatrans se han convertido en estrechos colaboradores
de ASPACE Madrid, patrocinando nuestra camera y oftras iniciativas dirigidas a nuestras
entidades asociadas. Ademas han colaborado con nosotros con importantes donaciones
economicasalo largode 2017.

Rehatrans
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6.Comisiones de
trabajo

Durante el 2017 ASPACE
Madrid ha participado
activamente en las
Comisiones de trabajo de
CERMI Madrid,
Ayuntamiento de Madrid vy
Comunidad de Madrid,
representando a las
personas con paralisis
cerebraly sus familias y
defendiendo sus derechose
intereses ante los 6rganos
pertinentes.




6.Comisiones de
Trabajo

Comunidad de Madrid: CERMI Madrid:

» Consejo Asesor de Personas # Accesibilidad

con Discapacidad » Servicios Sociales y

Autonomia personal

# Educacién y Atencién
Ayuntamiento de Madrid: Temprana

» Empleo
#» Consejo Municipal de la Discapacidad

p» Mujer
# Salud




6. Comisiones
de Trabajo

La Comision de Comunicacién ha trabajado para enriquecer la
comunicacion entre las 12 entidades que formaban parte de
ASPACE Madrid en 2017, asi como la creacion de dos cursos
enfocados a los responsables de comunicacion de cada entidad
para dotarles de herramientas que les puedan servir para lanzar su
mensaje al mundo y colaborar en la visibilizacion de las personas
con paralisis cerebral.

Se han mantenido varias formas de trabajo, tales como la creacion
de un grupo de WhatsApp y de una red de correo para mantenernos
informadas de las actividades que estan llevando a cabo las
diferentes entidades y asi de esta forma poder publicitarlas en
nuestras redes sociales.




6. Comisiones
de Trabajo

En cuanto a la Comision del fortalecimiento
del movimiento asociativo, en este afio 2017
hemos mantenido el grupo de trabajo creado
en 2016 con varios miembros de la Junta
Directiva, con el objetivo de hacer visible y
ampliar el movimiento asociativo de Ila
paralisis cerebral, dandonos a conocer a
nuevas entidades que tienen unos objetivos
afines a nuestra organizacion.

Gracias a la creacion de esta comision, en el
segundo semestre del 2017 se incorpord una
nueva organizaciones a ASPACE Madrid,
siendo por tanto un total de 12 entidades las
que forman parte de nuestra organizacion.
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