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ASPACE MADRID es una entidad de ámbito autonómico y sin fin de lucro,

constituida en el año 2.000, 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 entidadesasociadas.

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.
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Espíritu de superación

Autorrealización y participación

Empoderamiento

Compromiso social

Autodeterminación y mejora continua  

Derechos y calidad de vida

Señas de  identidad 2



3Nuestra  Organización

Nuestro órgano de Gobierno es la Asamblea General,  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 1.440 socios/as gracias a una plantilla de más de 300 profesionales 

y más de 400 personas voluntarias.

Durante el ejercicio 2018 se han celebrado 2 reuniones ordinarias ( en junio y 

septiembre) y 1 reunión extraordinaria (enero) de la Asamblea General.
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Nuestra  Organización

Presidente

Vicepresidente

Secretaria

Tesorero

Álvaro Galán Floría  

Rafael Sánchez 

Presidente Fundación Numen

Nieves Álvarez  

Presidenta Asociación Atenpace

David Rivas  

Director-Gerente Fundación Aenilce

Junta Directiva

Durante el año 2018, la Junta Directiva deASPACE Madrid ha estado integrada por :

Durante el ejercicio 2018, se han celebrado cuatro reuniones

en los meses de enero, abril, mayo y junio.
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NUESTROS SOCIOS
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Durante 2018 hemos llevado a cabo los siguientes proyectos y actividades:

1.- "Contigo desde  el primer momento":

o Servicio de Información y orientación

o Escuela de Familias

2.- Apoyo a las familias y personas con parálisis cerebral:

o Servicio de Promoción de la Autonomía Personal: + Capaces

o Servicio de Respiro Familiar

3.- Formación de Voluntariado.

4.- Conéctate con la PC

o IV Carrera por la Parálisis Cerebral,  Memorial Francisco Valdivia.

o Conmemoración del Día Mundial de laParálisis Cerebral

o Blog

5.- Comisiones de trabajo

Programas y Servicios 6



ASPACE Madrid cuenta con el proyecto "Contigo  desde el primer

momento", que se vertebra en 2 ejes fundamentales:

1. Servicio de Información y Orientación

2. Escuela de Familias

Este proyecto cuenta con una subvención a cargo de:

1. "Contigo desde el primer momento" 7



Contigo desde el primer momento: Informacióny  Orientación

Servicio de 

Información y 

Orientación

Canaliza y gestiona demandas de: 

Personas con parálisis cerebral y sus  familias

Entidades asociadas

Profesionales  del sector 

Otras instituciones públicas o privadas que quieran informarse acerca de la parálisis 

cerebral
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La relación de consultas según el medio de contacto/atención por el que nos ha
llegado la demanda es la siguiente:

 El 48,5% de las consultas, se realizan a

través de llamada telefónica.

 Un 36,5% se hacen a través de correo

electrónico.

 El 7% de las consultas son visitas

presenciales.

 Un 6,5% se realiza a través del formulario

de contacto de nuestra web.

 Un 1,5% de la demanda es a través de las

redes sociales (Twitter, Facebook o

Whatsapp).

14
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Formulario web E mail Presencial Teléfono Redes sociales

Contigo desde el primer momento: Informacióny  Orientación
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Los datos según el tipo de demanda son los siguientes:

• El 65% de las demandas se refieren a
Información/orientación en cuanto a
recursos, terapias, gestión de trámites
administrativos… .

• Un 13%, son Solicitudes de
colaboración para buscar participantes
en estudios clínicos, jornadas, TFM.

• El 7% son Demandas de Apoyo
directas. Suelen ser realizadas por
familias.

• En el 7% de los casos, recibimos
Solicitudes de prácticas.

• Y por último, un 12% de demandas se
refieren a información para realizar
Voluntariado.

143
28

16

8 26

Información/orientación Solicitud de colaboración

Demanda de apoyo Solicitud de prácticas

Voluntariado

Contigo desde el primer momento: Informacióny  Orientación



Por otro lado, según el tipo de demandante que hace la consulta, el resultado es:

 El 64% de las consultas, son

realizadas por particulares.

 Un 19% son demandas de

profesionales.

 El 11% de las consultas son

realizadas por empresas

privadas.

 Un 7% corresponde a consultas

de estudiantes.

40

141

15

25

Profesionales Particulares Estudiantes Empresa privada

Contigo desde el primer momento: Informacióny  Orientación
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En el siguiente gráfico se pueden ver los datos del número de demandas
según los meses en que se realizó la consulta:
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Contigo desde el primer momento: Informacióny  Orientación
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Contigo desde el primer momento: Escuela de familias 

Escuela de 

familias

La Discapacidad, una realidad cambiante

Desarrollo de hábitos saludables y 

autocuidado

Salud y alteraciones de la conducta.

Bienestar personal y bienestar familiar.

Inclusión educativa.

A lo largo de 2018, ASPACE Madrid está trabajando 

con  dos grupos en la escuela de familias, donde 

participan un total de 8 madres y/o padres, que 

tienen hijos/as con edades comprendidas entre los 

0 y 14 años.  Los contenidos que hemos tratado en 

ambos grupos son los siguientes:



2. Apoyo a familias y personas 

con parálisis cerebral

Para desarrollar este proyecto de apoyo, 

ASPACE Madrid tiene en funcionamiento:

1.- Servicio de Promoción de la Autonomía Personal: + Capaces

2.- Servicio de Respiro Familiar

Contamos con una subvención a cargo de:
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Servicio de Promoción de 

la Autonomía Personal: 

+ Capaces

Apoyo a familias: + Capaces

Este Servicio, durante 2018 ha pasado por un  

análisis y reorganización de actuaciones y 

objetivos en lo que hemos querido apostar por 

fomentar la autonomía personal de una forma 

más directa.  

Dirigido a personas a partir de 6 

años, en se ha prestado este 

servicio a 5 personas con 

parálisis cerebral o 

discapacidades afines

Objetivos 

principales: 

Apoyar a la persona 

con discapacidad en 

su proyecto de vida

Apoyar el entrenamiento 

de habilidades para el 

desarrollo de las 

actividades básicas

de la vida diaria.
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Apoyo a familias: + Capaces

Para materializar ambos objetivos, se ha facilitado a las familias 

y/o personas con discapacidad la posibilidad de contar con: 

Asistente personal para:

o Acompañamiento a lugar de estudio o trabajo

o Acompañamiento a actividades de la vida cotidiana (compras, 

gestiones, etc..)

Profesional para entrenamiento en habilidades relativas a:

o Aseo personal

o Vestido

o Adquisición de hábitos en la realización de tareas domésticas

o Autonomía en desplazamientos cercanos al domicilio (sin uso de transporte)

o Autonomía en el uso de transporte público

o Apoyo para adquirir habilidades pre-laborales

o Entrenamiento en toma de decisiones
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Servicio de 

Respiro familiar

Apoyo a familias: Respiro Familiar

Este servicio,  dota a  los familiares de personas con 

parálisis cerebral y otras discapacidades  afines 

de un sistema temporal y puntual. 

Pone a su disposición  unos apoyos que les permitan 

reorganizar su tiempo, con el objetivo  de compaginar 

mejor su vida familiar, laboral y personal.

Objetivos 

operativos: 

Mejorar el bienestar familiar previniendo el desgaste en la salud física y mental

Garantizar unos apoyos en la atención y cuidados de las personas con parálisis 
cerebral para contar con la confianza y seguridad de las familias que participan 
en el programa

Prevenir el deterioro de la convivencia familiar

Promover la igualdad de oportunidades de los familiares de personas 
con parálisis cerebral

17



El Servicio de Respiro Familiar ha estado, durante el

2018, a disposición  de todas las familias con una 

persona con parálisis cerebral o discapacidades afines 

residentes en la Comunidad de Madrid. 

Apoyo a familias: Respiro Familiar

896,5 horas 
prestadas

18 familias 
atendidas

16 
profesionales 
contratados
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ASPACE Madrid apuesta por ofrecer

una formación de voluntariado

especializada en parálisis cerebral.

Considerando imprescindible que la

formación llegue a unos grados elevados

de especialización en la parálisis cerebral,

en 2018 hemos hecho un ejercicio de

reflexión que nos ha llevado a dar un giro

de 180º al tipo de formación que veníamos

ofreciendo hasta ahora.

Hemos apostado por contar con

profesionales de nuestras entidades que

conozcan de primera mano los contenidos

a tratar.

Consideramos que es un cambio que ha

supuesto un aumento en la calidad de la

formación y en la calidad el servicio que

el voluntario pueda prestar.
Módulo de Alimentación

3. Formación de voluntariado
19
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Hemos llevado a cabo una acción

formativa, con una duración teórica de

8 horas, a las que acudieron un total de

12 personas.

En esta ocasión, además, hemos contado

durante el curso con la presencia de la

Fundación ANA VALDIVIA y Fundación

MASNATUR (que pudieron explicar de

forma directa a los alumnos el

funcionamiento y las actividades que

desarrollan),

o Entidades que han colaborado: Fundación Numen, Atenpace.

o Perfiles profesionales: Enfermería, Fisioterapia, Logopedia.

o Propuesta de mejora: Atendiendo a los Cuestionarios de Evaluación recogidos, para

2019, se estudiará la posibilidad de ampliar el número de horas de formación para

profundizar más en contenido, así como el realizar el curso en un horario que facilite

más la asistencia a aquéllas personas que se encuentran trabajando viernes tarde y/o

sábado por la mañana.

Módulo de Situaciones de  Urgencia/Emergencia

Formación de voluntariado



4. Conéctate con la parálisis cerebral

2) Ante la importancia del trabajo en red y de la creación de un movimiento, hemos

llevado a cabo:

o Incorporación de nuevas herramientas en la web para ir actualizando contenidos

y estar a la vanguardia de las tendencias, que cambian cada poco.

o Se ha dado voz al colectivo a través del blog “Contigo somos capaces”. De esta

forma 5 jóvenes con parálisis cerebral han desarrollado una metodología de

trabajo y publican artículos cada 2-3 semanas de asuntos que les interesan.

o Las entidades además pueden incluir la información que quieran destacar tanto

en nuestra web como en nuestras redes sociales.

Un proyecto que dota de herramientas a las

personas con parálisis cerebral para que ellas

mismas participen en los diferentes medios de

comunicación y difusión, para dar a conocer este

tipo de discapacidad, a través de:

1) Campañas de sensibilización con la plena

participación de las personas con parálisis

cerebral: flashmob, varias campañas de

sensibilización en Redes Sociales y entrevistas en

diversos medios como Onda Cero o Agencia EFE.
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Conéctate con la parálisis cerebral

El 22 de Junio celebramos la V Carrera por 

la Parálisis Cerebral-Memorial Francisco 

Valdivia- en el Parque de  la Marina de San 

Sebastián de los Reyes.

V Carrera por la

Parálisis Cerebral

95 personas con 
discapacidad 

inscritas

1.175 
inscripciones 

en total

2.500 
asistentes

Este año continuamos con la trayectoria ascendente en cuanto a participación y 

repercusión que supone esta cita tan  importante para nosotros, superando el nivel de 

inscritos y asistentes respecto a las ediciones anteriores. 
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Conéctate con la parálisis cerebral

También aumentamos el número 

de empresas colaboradoras que 

quisieron acompañarnos en este 

día,  convirtiendo la jornada en 

una  auténtica fiesta.
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PATROCINADORES

COLABORADORES

Actividades que se llevaron a cabo: clases de zumba, cardiobox, foodtruck, masajes de 

recuperación, castillos hinchables, animación en las zonas de salida y meta, pintacaras y sorteos.



El 3 de Octubre de 2018, en la Plaza de Callao 

celebramos el Día Mundial de la Parálisis Cerebral 

con un Flashmob que reunió a más de 450 

personas de las que 200 tenían parálisis cerebral. 

Pudimos contar con el apoyo y presencia de 

representantes políticos de la Comunidad de 

Madrid y del Ayuntamiento de Madrid.

Día Mundial de la 

parálisis cerebral

Día Mundial de la  parálisis cerebral

Llevamos a cabo varias 

campañas de sensibilización 

en Redes Sociales, con el 

hashtag #MiradeFrente, para 

poner el foco de atención en 

el derecho a la afectividad y 

sexualidad de las personas 

con parálisis cerebral. 
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5. Comisiones de trabajo

Comisiones de trabajo

Durante el 2018 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.

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
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6. Financiadores 26


