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SENAS DE
IDENTIDAD

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

Es la Unica organizacidon autondmica que lucha por la
defensa y los intereses de las personas con paralisis
cerebral y discapacidades afines, sus familias y las

entidades asociadas.

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




PARALISIS CEREBRAL

Mision: mejorar la calidad de vida de las personas con A
paralisis cerebral y discapacidades afines y sus familias,
mediante la defensa de sus derechos, los servicios y

programas desarrollados, y la cooperacidn institucional.

1 Espiritude
superacion

2 Autorrealizacion
y participacion

3 Empoderamiento

4 Compromiso
social

5 Autodeterminacion
y mejora continua

& Derechosy calidad
de vida



Nuestro organo de Gobierno es la Asamblea General,
constituida por un representante de cada una de las entidades
gue forman parte de nuestra organizacion.

Junta Directiva: Durante el ano 2019, se han
renovado los cargos de la Junta Directiva de
ASPACE Madrid, guedando como sigue:
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Agustina Borras Lopez Concha Vereterra David Rivas Cortés Antonio Eugercios Cornejo Alberto Granados
Presidenta Vicepresidenta Secretario general Tesorero Vocal
Vicepresidenta de Directora Gerente de Director Gerente de Director Gerente de Representante de Fundacidn

Asociacidon Atenpace Fundacién Numen Fundacidn Aenilce Fundacién Bobath Ana Valdivia
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1.700 personas con paralisis cerebral y
discapacidades afines, con mas de
1.440 socios/as. . A
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Mas de 300 profesionales y cerca de &l Atencion a Ia Parilisis Cercbral
400 voluntarios forman parte de esta
gran familia
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PARALISIS CEREBRAL

SERVICIO DE APOYO A LAS FAMILIAS

Se vertebra en dos ejes fundamentales:

Servicio de Respiro Familiar Servicio Mas Capaces
Desde hace 4 afos dota a los familiares de personas Por segundo afio consecutivo, este Servicio de promocion
con paralisis cerebral y otras discapacidades afines de de la autonomia personal, comprende actuaciones tanto
un sistema temporal y puntual que les permitan en el domicilio, como en los distintos ambitos que afectan
reorganizar su tiempo, con el objetivo de compaginar a la interaccidon de la persona con su entorno
mejor su vida familiar, laboral y personal. O 11 personas con paralisis cerebral
O 1 Trabajadora social, responsable de la supervision O 12 profesionales especializados (asistentes
del servicio personales, terapeutas ocupacionales e integradores
sociales)

O 14 profesionales especializados en la atencién a

O 1 trabajadora social responsable de la supervision del

personas con paralisis cerebral y discapacidades

servicio

‘ O 860 horas de atencidn

afines

O 19 familias solicitantes del servicio

O 840 horas de atencidon a personas con paralisis

cerebral y discapacidades afines
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CONECTATE CON LA PARALISIS CEREBRAL

Gracias a esta actividad, ASPACE Madrid, fomenta la

comunicacion reciproca entre las entidades, los

profesionales, los usuarios y la sociedad para :

e Ayudar a crear conciencia social

e Visibilizar a las personas con paralisis cerebral

e Darle voz a través de diversas herramientas de
comunicacion para que puedan ser valoradas, aceptadas y
reconocidas dentro de la sociedad de la que forman parte.

El departamento de comunicacién trabaja de manera
transversal con todos los departamentos de la entidad y se
encarga de llevar a cabo las campanas de sensibilizacion,
recaudacion de fondos, difusion de proyectos, servicios y
actividades de ASPACE Madrid.




Comunicacion y sensibilizacion:

algunos ejemplos

capaces”

En 2019 han colaborado 4
personas con paralisis cerebral
como redactores de articulos.
El uso de TIC es una constante:
El blog creado se cuelga en
Internet y se usa de mail,
whatsapp o teléfono movil para
la eleccion de tematicas o
contenidos.
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El 2 de octubre de 2019 con un evento ludico-deportivo que
reunio a mas de 250 personas, 120 de ellas con paralisis
cerebral y discapacidades afines.

Participamos activamente en la campafna de sensibilizacion
#DaleLaVuelta de Confederacion ASPACE, para reivindicar los
derechos de las personas con paralisis cerebral, asi como dar a
conocer las vulneraciones de derechos que nuestro colectivo
sufre en su dia a dia.

Contamos con el apoyo y presencia de representantes politicos
de la Comunidad de Madrid y del Ayuntamiento de Madrid.
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Su valoracion en cuanto a la atencion recibida y la organizacion de la carrera es:

Eventos

B Muyinsatisfecho M Bastante insatisfecho W Satisfecho |l Bastante satisfecho |l Muy satisfecho

Nuestro evento mas importantes es la Carrera por la ®

Paralisis Cerebral, que en 2019 celebro su 62 edicion.
. “y - 20
965 personas se inscribieron para correr en el Parque de

la Marina de San Sebastian de los Reyes con recorridos

Avituallamiento Senalética del recorrido Seguridad

que varian entre 1,5 y 10 km. Informacién recibida

Cerca de 2.000 personas asistentes se unieran a todas

Su valoracion en cuanto al personal de la organizacion es

las actividades celebradas durante la jornada: foodtruck,

StandS masajes de I‘eCUpeI’aCIf)n an|maC|én en IaS 30 B Muyinsatisfecho | Bastante insatisfecho W Satisfecho | Bastante satisfecho [ Muy satisfecho
zonas de salida y meta y sorteos. 0
Patrocinadores Colaboradores tvaaneionngy N
hat SOLIDARIDAD
enatrans Carrefour {4
m Iberé;'(’;i:% R ILE%PN . Speaker Recogida de dorsales Voluntarios

Comunidad de Madrid Santagadea (@)

Aldauto Motor

L
.....
AYUNTAMIENTO DE

San Sebastian
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Impacto mediatico

Redes Socialesg
f 2903 seguidores

YW 4053 seguidores

570 seguidores

Wweb

Mds de 3.000 visitas
al mes

56.83%6 visitas en
2019

oampaﬁas

Reportajes en TVE,
Servimedia, Europa
Press, Discapnet, etc.
Entrevistas en Cadena
Ser, Radio Maria, Radio
Libertad...

sventosg

Se han hecho eco de
nuestros eventos
medios de
comunicacion como La
Sexta, La Vnaguardia,
Cadena Ser, Eruopa

Press, etc
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ONTIGO DESDE EL PRIMER MOMENTO

Servicio de informacion y
orientacion

Los datos segun el tipo de demanda son los siguientes:
Este Servicio canaliza y gestiona las demandas

de:

e Personas con paralisis cerebral y sus familias

El 66% de las demandas se refieren a
Informacion/orientacion en cuanto a
recursos, terapias, gestion de tramites
administrativos....

Un 13%, son  Solicitudes de
colaboracion para buscar participantes
en estudios clinicos, jornadas, TFM.

e Entidades asociadas

e Profesionales del sector y otras instituciones El 2% son Demandas de Apoyo

, . . . . directas. Suelen ser realizadas por
publicas o privadas que quieran informarse familias.
En el 2% de los casos, recibimos
Solicitudes de practicas.

acerca de la paralisis cerebral.

+ Y por ultimo, un 17% de demandas se
refieren a informacion para realizar
Voluntariado.

Equipo formado por dos trabajadores sociales y un

B Informacionforientacion Solicitud de colaboracion

psicologo (este ultimo solo de enero a junio de B Demanda de apoyo = Solictud de précticas
2019)

Durante 2019, atendimos 306 consultas.



Los datos segun el tipo de demanda son los siguientes: PASPACE

» El 66% de las demandas se refieren a Informacion/orientacidn en cuanto a
recursos, terapias, gestion detramites administrativos...

e Un 13%, son Solicitudes de colaboracidon para buscar participantes en
estudios clinicos, jornadas, TFM.

 El 2% son Demandas de Apoyo directas. Suelen ser realizadas por
familias.

e En el 2% de los casos, recibimos Solicitudes de practicas.

e Y por ultimo, un 17% de demandas se refieren a informacion para realizar

B Informacidnforientacion Solicitud de colaboracion

E Demanda de apoyo | Solicitud de practicas V0|untariad0

Voluntariado

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

M Particulares

e El 70% de las consultas, son realizadas por particulares

M Profesionales e Un 16% son demandas de profesionales

e El 8% de las consultas son realizadas por empresas

W Empresa
privada privadas.

M Estudiantes e Un 6% corresponde a consultas de estudiantes




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

e E|50% de las consultas, se realizan a
1% través de llamada telefdnica.

e Un 40% se hacen a travées de email.

. El 7% de las consultas son
visitas presenciales.

S— — . Un 2% se realiza a través del
= Formularioweb M Presencial formulario de contacto de nuestra web
® Redes Sociales

. Un 1% de la demanda es a

traves de las redes sociales (Twitter,
Facebook o Whatsapp).
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Informacion y formacic
a profesionales sanitarios

Atencién Primaria:

- Masterclass con Escuela Madrilefia de Salud
- Masterclass con Asociacion de Pediatras de
Atencidon Primaria
- Masterclass en Hospitales:
 Especialistas y Tr. Sociales Hospital 12 de
octubre
e Especialistas Ortopedia y Traumatologia
Hospital Nifio Jesus

e Consejo Asesor del Paciente Fundacion

| masTercLass |

Jiménez Diaz
e Sociedad Espafiola de Rehabilitacion Infantil-
SERI

LA

REALIDAD DE LA
PARALISIS
CEREBRAL, DESDE

. SALUD

"g OTRO PUNTO DE
e Asociacion de Neuropediatras de Madrid : S
Urgencias italarias: : —
Comisid Izacion del SUMMA 112. é Ef‘
@

ferente espanol del Grupo Europeo
la Paralisis Cerebral- SCPE
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Investigacion

En el mes de octubre se inicio un proyecto de
Investigacion socioldgica, que mediante una recogida
de datos cuantitativos y cualitativos, pretende realizar
una "fotografia" de la situacion actual, para disponer
de informacion veraz que ayude a actuar de manera
mas eficaz sobre las necesidades y demandas de la

#ASDACE poblacidn con paralisis cerebral y discapacidades

mu “ afines en la Comunidad de Madrid.

@M « P : .,

. — Para ello, se ha realizado la contratacion de un
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MOVIENDO ILUSIONES

Este proyecto, pone a disposicion de las entidades
socias de ASPACE Madrid una furgoneta propia para
gue puedan usarla para sus desplazamientos y la
movilidad de sus usuarios.
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Entidades Usuarias: —

. P FUNDACION :
aenjuce

ANA VALDIVIA n
fundacion

o, Paralisis Cerebral atenpace
ELDESPERTAR

—— ASOCIACION ——
PARA LA AYUDA A LA ATENCION A LAS

PERSOMNAS CON PARALISIS CEREBRAL

GMASNATUR
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Dias de uso: 151 dias de uso



FORMACION DE VOLUNTARIADO
ESPECIALIZADO

Considerando imprescindible que la formacion llegue a un alto grado de calidad, en 2019 hemos vuelto a contar
con profesionales de nuestras entidades asociadas que ofrecen un alto grado de especializacion.

Perfiles profesionales: Enfermeria, Fisioterapia,
Logopedia, Terapia Ocupacional.

9 @O @

En 2019 hemos llevado 31 alumnos O profesionales de 3 de nuestras
a cabo dos acciones entidades asociadas.
' formativas, con una Testimonio de 2 personas con
duracion de 16 horas paralisis cerebral

cada una.

Situaciones de
urgenciay
emergencia

Movilizaciones




URBANITAS ASPACE POR LA ACCESIBILI

Pretende dar continuidad al primer proyecto de empleo con apoyo para personas con paralisis cerebral y

discapacidades afines desarrollado en la Comunidad de Madrid.
Objetivos

1. Empleo con apoyo
2. Analisis
accesibilidad medios
transporte y edificios
publicos

Resultados

Trabajadores contratados: 6
personas (2 preparadores laborales,
4 personas con paralisis cerebral)
Centros de Servicios Sociales
analizados: 5

Lineas de autobus interurbano
analizadas: 5

Intercambiadores de transporte
analizados: 6

Informes elaborados: 8 (5 de centros
de Servicios Sociales, 3 de
Intercambiadores)
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GESTION DE SUBVENCIONES IRPF

Hemos gestionado la presentacion de 25
proyectos sociales en |la Convocatoria de
subvenciones IRPF 2019 Comunidad de
Madrid, acompanando a 8 de nuestras 11
entidades asociadas en la tramitacion,
seguimiento v justificacion de esos proyectos
destinados a la mejora de la calidad de vida de
las personas usuarias de sus diferentes
centros y servicios.




PARTICIPACION Y REPRESENTACION

PARTICIPACION EN LA RED DE DISCAPACIDAD: En el mes de noviembre de 2019 tuvieron lugar las VIl Jornadas
Técnicas de Federaciones ASPACE, donde ASPACE Madrid estuvo presente.
Formamos parte de la Junta Directiva y del Comité Etico de Confederacion ASPACE y

coordinamos el Grupo de Trabajo de Comunicacion del proyecto Talento ASPACE y participamos en el Grupo de
Trabajo de Presidencias del proyecto Talento ASPACE vy en el Consejo Territorial.

Tambien durante 2019 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 paralisis cerebral y sus

familias y defendiendo sus derechos e intereses ante los érganos pertinentes.

REPRESENTACION E INCIDENCIA SOCIOPOLITICA:
Participamos en el Consejo Asesor de Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid
Hemos realizado varias reuniones con altos cargos de las Consejerias de Politicas Sociales y de Educacion en

representacion del colectivo de personas con paralisis cerebral y/o discapacidades afines y sus familias.

PARALISIS CEREBRAL



COLABORADORES

Gracias a las alianzas establecidas con
organismos e instituciones publicas,
empresas privadas y aportaciones
Individuales, ASPACE Madrid trabaja
para 1.200 personas con paralisis
cerebral y sus familias en la Comunidad
de Madrid
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Comunidad de Madrid
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