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Presentacion del Congreso de Paralisis Cerebral 2017

El Dia Mundial de la Paralisis Cerebral se celebra cada
afio el primer miércoles de octubre, por lo que en 2017
tiene lugar el 4 de octubre. Confederacion ASPACE,
como cada afio, celebra esta importante fecha organi-
zando el Congreso de Paralisis Cerebral que reunira en
Madrid, los dias 13y 14 de octubre, a unas 600 perso-
nas, entre familias, personas con paralisis cerebral, pro-
fesionales, voluntarios, estudiantes y directivos de enti-
dades ASPACE.

En esta ocasion el pistoletazo de salida del Congreso se
dara en el Senado, donde la recién creada comisién de
discapacidad de esta Camara recibira a la junta direc-
tiva de Confederacién ASPACE.

La tarde del viernes 13 de octubre tendra lugar la parte
mas ludica del encuentro, cuando los asistentes se
podran acercar a la tradicion de Madrid a través de la
visita guiada “Paseo por el Arte, la Historia y el Poder en
el Madrid del siglo XIX y XX".

INSCRIPCIONES

Como en otras ocasiones, la asistencia a las ponencias
y talleres, que tendran lugar el sdbado 14 de octubre,
es gratuita gracias a Confederacién ASPACE y sus patro-
cinadores. Las inscripciones estaran abiertas hasta
el 31 de julio (inclusive) o hasta completar aforo:
600 asistentes. Confederacion ASPACE recomienda
realizar la inscripcion lo antes posibles, pues una vez

Fundacion
Vodafone
Espaiia

completado el aforo se cerrara el proceso de inscrip-
cion.

La comiday la cena asociativa estaran subvencionadas
en un importante porcentaje para los inscritos antes

del 30 de junio. A partir de esa fecha se ofreceran a
precio de coste, sin subvencion.

INSTALACIONES

Confederacion ASPACE ha seleccionado como aloja-
miento oficial del encuentro y auditorio para las jorna-
das el Novotel Madrid Center. Los asistentes pueden
solicitar habitacion en esta instalacién hotelera
durante el proceso de inscripcién y Confederacion
ASPACE gestionara la reserva. Igualmente es posible
inscribirse sin alojamiento y que cada asistente elijay
reserve cualquier otro alojamiento de la amplia red
hotelera de Madrid (en este caso, Confederacion
ASPACE no realizara ningln tramite).

El Hotel Novotel Madrid Center totalmente renovado
en el afio 2015, es el Novotel mas grande del mundoy
cuenta con una de las mayores capacidades de reunio-
nes y eventos de Madrid. Situado en el corazén de la
ciudad, a tan solo 5 minutos andando del parque de El
Retiroy 11km del aeropuerto, ofrece una situacion pri-
vilegiada.
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VIl Premios ASPACE Ipsen Pharma

Los VII Premios ASPACE Ipsen Pharma reconocen la labor realizada por particulares Premiados en anteriores ediciones:

e instituciones en favor de las personas con pardlisis cerebral. Unos premios que
nacen, gracias al apoyo de Ipsen Pharma, con cuatro categorias:

Real Patronato sobre Discapacidad, Ciudadania Activa de ASPACE Extremadura,
Convives con Espasticidad, Francisco Valdivia, B) Adaptaciones, equipo de voluntarios de

1) Institucién Publica o Privada ASPACE Bizkaia, Javier Garcia Elizetxea, Montserrat Garcia Morodo, Xunta de Galicia,
2) Trayectoria Vital Fundacion Barrié, Luisa Finez, Pablo Terrazas, Ayuntamiento de Barcelona, Repsol,
3) Buenas Practicas en Innovacion en Paralisis Cerebral Pedro Alonso Gonzalez, ASPACE Huesca, ASPACE Guipuzkoa, CEAPAT, Fundacién

4) Premio al Compromiso Vodafone, residencia Al-Andalus (UPACE San Fernando), Fernanda Esparza, Alvaro

Galan, la Fundacién ONCE, Fundacion Solidaridad Carrefour, Rocio Molpeceres,

Los premiados de cada una de las categorias recibiran una estatuilla, realizada por o . - ) : L
Asociacion Babilin Babilony al equipo de voluntarios de ASPACE Avila.

los usuarios de ASPACE Baleares, durante el acto institucional que se celebrara en
Madrid el 14 de octubre, coincidiendo con el acto institucional del Congreso de
Paralisis Cerebral 2017.

Descarga las bases en
www.aspace.org
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Congreso de paralisis cerebral 2017
Programa provisional

VIERNES 13 DE OCTUBRE

PUERTA DE ALCALA

PLAZA DE LA INDEPENDENCIA

(“PUERTA DE LA INDEPENDENCIA” DE EL RETIRO)
28001, MADRID

17:30 - 19:30 Actividad de ocio inclusivo
Visita turistica guiada “Paseo por el Arte, la Historia y el
Poder en el Madrid del siglo XIX y XX”

Salida desde la puerta del Retiro Ilamada “Puerta de la
independencia”, situada junto a la Puerta de Alcala.

Aforo: 120 personas.

SABADO 14 DE OCTUBRE
NovoTeL MADRID CENTER Aforo del auditorio principal: 600 personas
C/ O'DONNELL, 53, 28009. MADRID Aforo de los talleres: 200 personas

09:00 - 09:30 Recepcién y entrega de documentacion.
09:30 - 10:00 Acto Inaugural.

10:00 - 10:15 Conferencia inaugural ‘Qué imagen damos y qué imagen
queremos dar’
Miriam Fernandez, oradora profesional.
Miriam Fernandez es una joven cantante (su primer disco lleva
por titulo ‘Cantando bajo la lluvia’), ganadora del programa televi-
sivo “Tu si que vales" y reconocida conferenciante y motivadora.

10:15 - 11:30

PASPACE 6 oo

PARALISIS CEREBRAL parélisis
Confederacién cerebral

Taller ‘;Qué nos diferencia de otras discapacidades?

La paralisis cerebral no es una discapacidad cualquiera; su carac-
ter de pluridiscapacidad le confiere una especificidad que obliga
a todos los actores (profesionales, familia y personas con esta
discapacidad) a abordar las terapias y apoyos de forma muy par-
ticular. En este taller se analizaran estas particulares en las dife-
rentes etapas del ciclo vital: infancia, adolescencia, madurezy
vejez.

= ‘Lo que nos diferencia en la etapa infantil’
Francisco J. Prieto de Calatrava, Director Pedagégico del
Centro Educativo de El Despertar.
La pluridiscapacidad asociada a la paralisis cerebral implica una
atencién especializada en educacién en la que son especialistas
los centros educativos ASPACE.

= ‘Lo que nos diferencia en la edad adulta’
Rosa M? Blanco, representante de la Red de Ciudadania
Activa en AMENCER Pontevedra.
A medida que pasan los afios y entramos en la etapa adulta, nues-
tras necesidades también cambian, pero con ayuda de los gran-
des avances que se han conseguido a lo largo de los afios, las per-
sonas con paralisis cerebral pueden disfrutar de una calidad de
vida equiparable a la de cualquier persona sin discapacidad.

m ‘Los que nos diferencia en las ultimas etapas de la vida:
Envejecimiento activo’
Paco Nortes, coordinador de la Red de Ciudadania Activa en
ASTRAPACE Murcia.
La esperanza de vida en las personas con paralisis cerebral ha
aumentado considerablemente, como consecuencia de los avances
cientificos y médicos y a las condiciones de vida mas saludables,
actualmente se vive mas tiempo y en mejores condiciones de vida.
El envejecimiento de las personas con paralisis cerebral es una rea-
lidad y un reto para los profesionales del movimiento ASPACE.

Espaiia Innovation for patient care Advanced Medical Nutrition Sociosanitario www.ocupa2.org —
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11:30 - 12:00

12:00 - 13:30

Pausa café 13:30 - 16:30

Mesa redonda 16:30 - 18:00
‘La participacion social de las personas con paralisis cerebral’

La participaciéon de las personas con paralisis cerebral en todos

los &mbitos de la vida forma parte de la filosofia basica del

movimiento ASPACE. ;Pero coOmo se garantiza esa participacion

cuando la persona tiene grandes necesidades de apoyo en los

diferentes entornos de su vida: familia, asociacion, colegio...?

m ‘Participacién activa en el centro’
Raul Ivan Perales, coordinador de las visitas de los centros
de formacion en APPC Tarragona.
Raul participa en los servicios de APPC Tarragona desde su
papel como Coordinador de las visitas de los Centros de For-
macion en La Muntanyeta Tarragona.

m ‘La participacién de personas con grandes necesidades de
apoyo desde los propios grupos de autogestores’
Representantes de la Red de Ciudadania Activa ASPACE.
Dentro de las mas de 600 personas con paralisis cerebral que
conforman la Red de Ciudadania Activa ASPACE, hay algunas
que ejercen como mediadoras de los compafieros con mayores
necesidades de apoyo, garantizando asi su participacion plena.
En esta intervencién se visualizara un video en el que hablaran
algunas de estas personas para contar como se realiza esta
labor en ASPACE Guipuzcoa, ASPACE Huesca y ASPACE Sevilla.

m ‘Participacion y sobreproteccion’
Javier Fernandez Martinez, representante de la Red de
Ciudadania Activa en APAMP Vigo.
Es dificil esquivarla, especialmente para la familia, que la
ejerce desde del carifio; sin embargo es la peor herramienta
para fomentar la autodeterminacion de las personas: habla-
mos de la sobreproteccion. Qué es la sobreproteccion. Quié-
nes la ejerceny la sobreproteccién como un aprendizaje de
no participacion.

@ Fundacion ONCE C‘;gg:::‘i" @ % IPSEN NUTRICIA
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Comida

Talleres simultaneos

Espacios dedicados a talleres agrupados por tematicas. Los tres
talleres se realizaran de forma simultanea. Aforo limitado a 200
personas, admision por riguroso orden de llegada.

TRATAMIENTOS Y TERAPIAS
Sala: Terapias

m ‘Experiencias con Therasuit en el ambito educativo’
Violeta Garcia Sdnchez. ATENPACE.
El Método Therasuit es una herramienta especifica de fisiote-
rapia que nos permite trabajar sobre el fortalecimiento mus-
cular de las personas con paralisis cerebral a través de un
traje especial y distintas actividades en suspensién dinamica
en una Unidad de Movimiento funcional con material especi-
fico de poleoterapia.

= ‘Cough Assist, Tos asistida Mecanica’
Representante de ASPACE Granada.
Se trata de un equipo eléctrico portatil, disefiado para uso dis-
continuo, que simula la tos asistida manualmente. Este sis-
tema ayuda a eliminar secreciones de los pulmones, reduce la
incidencia de infecciones respiratorias y supone una alterna-
tiva segura no invasiva y comoda a la aspiracién en personas
con paralisis cerebral con complicaciones respiratoriasy o
lesiones en las vias aéreas.

m ‘Eluso del ajedrez terapéutico como estimulaciény
entrenamiento cognitivos en paralisis cerebral’
Philippe Hercbergy Juan Antonio Montero Aleu, UPACE
San Fernando.

El tablero de ajedrez, las piezas, sus relaciones espaciales y
l6gicas, y las normas de movimiento procuran un excelente

medirest C LunioN Ocupa2 [C))
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gimnasio cerebral, que es la metafora por excelencia de la esti-
mulacién y del entrenamiento cognitivo.

TECNOLOGIA AL SERVICIO DE LAS PERSONAS
Sala: Tecnologia

ASPACE Chef

ASPACE Huesca, ASPACE Gijon, APCA Alicante, ASPACE
Navarra.

Un taller de cocina adaptado a las competencias y necesida-
des de las personas con paralisis cerebral para el fomento de
su autodeterminaciony la creacion de un centro motivacional
en el que se introduce internet, ordenadores, comunicadores
Yy, por supuesto, las adaptaciones que nos permiten usar los
electrodomésticos necesarios para la elaboracion de diferen-
tes recetas.

EnRUTA2

ASPACE Salamanca, ASPACE Ledn.

ENnRUTA2 elabora videoguias para personas con movilidad
reducida, con el fin de que puedan consultar posibles itinera-
rios, rutas de salida y disfruten del ocio en la ciudad. Las rutas,
que son confeccionadas por personas con paralisis cerebral
de ASPACE Ledn y ASPACE Salamanca, se vuelcan a la aplica-
cién Mefacilyta y se publican en redes sociales y webs de dis-
capacidad.

Mirame, Yo decido

ASPACEcire - Autrade.

Através de las plataformas Mefacilyta y AMialcance las personas
con paralisis cerebral puedan acceder a las nuevas tendencias
de moda, consultar los productos de tiendas on line, ver diferen-
tes peinados o crear su propio blog de moda.

Fundacién
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LA AUTODETERMINACION EN LA INFANCIA
Sala: Autodeterminacion

m Presentacién de la ‘Guia de promocidon de la autodetermina-
cién en infancia’
Elena de la Vega, Coordinadora Técnica de Confederacién
ASPACE.
El fomento de la autodeterminacion en personas con paralisis
cerebral debe iniciarse en la primera infancia. Para su promo-
cion Confederacién ASPACE ha elaborado una guia junto a profe-
sionales del movimiento ASPACE del ambito educativo que se
presentara en el marco de este taller.

= Proyecto SONARTE
ASPACE Navarra.
Desde ASPACE Navarra trabajan empoderando a los nifios a tra-
vés de sus propios suefios, que tratan de hacer realidad desde la
entidad para fomentar la autodeterminacién. Un masaje con
chocolate, asistir al concierto de Morat, hacer las compras de la
entidad, bailar bachata o cenar en su restaurante favorito, todo
es posible en 'Sofiarte'.

= Proyecto CUCU
ASPACE Céaceres.
Cucu desarrolla el lenguaje, el dialogo, la interaccion entre per-
sonas que usan distintos sistemas de comunicacion, adaptan-
dose a cada una de las personas. Este proyecto permite ofrecer
a los mas pequefios modelos reales de personas adultas con
paralisis cerebral.
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18:00 - 18:30 Pausa café

18:30 - 20:00 Acto de clausura

21:30 - 23:00 Cena asociativa y baile

= Actoinstitucional: Intervencién de personalidades.
= Entrega de VIl Premios ASPACE Ipsen Pharma.

Al finalizar la cena la banda Green Velvet amenizara la noche con
musica en directo.

Aforo: 400 personas.

Las ultimas novedades del programa estan
disponibles en la plataforma de inscripciones.

Inscripcion particulares

Inscripcion de grupos

(para entidades ASPACE)
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La paralisis cerebral

Algunas caracteristicas de la paralisis cerebral:

- 1de cada 500 personas tiene paralisis cerebral. B Discapacidad permanente e inmutable,

- En el mundo hay 17 millones de personas con paralisis cerebral. . » ) » .
B Lalesiéon también puede afectar a otras funciones, como la atencion, la percepcién,

la memoria, el lenguaje y el razonamiento, en funcién del tipo, la localizacién, la

amplitud y la disfuncion de la lesién neurolégica, asi como por el momento en que
i o - : - e N
El 50% de las personas con paralisis cerebral tiene discapacidad intelectual, se produce el dafio.

mientras que el 33% no puede caminar de forma auténomay el 25%
requiere sistemas auxiliares de comunicacion.

- El94% de los casos de paralisis cerebral se producen durante la gestacién o
el parto. El 6% restante durante sus primeros aios de vida.

B Ademas, la lesion interfiere en el desarrollo del Sistema Nervioso Central, por lo
que, una vez producido el dafio, éste repercute en el proceso madurativo del
cerebroy, por tanto, en el desarrollo del nifio.

La paralisis cerebral es una de las causas mas frecuentes de discapacidad motorica, y la
mas frecuente en nifios. Se estima que entre un 2 y un 2,5 por cada mil nacidos en
Espafia tiene paralisis cerebral, es decir, una de cada 500 personas. Dicho de otra
forma, en Espafia hay 120.000 personas con paralisis cerebral.

La paralisis cerebral es una discapacidad producida por una lesién en el cerebro
sobrevenida durante la gestacion, el parto o durante los primeros afios de vida del
nifio. Generalmente conlleva una discapacidad fisica en mayor o menor grado, pero
también puede ir acompafiada de una discapacidad sensorial y/o intelectual.

Es muy importante saber que la paralisis cerebral no se puede curar. Estrictamente no

es una enfermedad, pues la paralisis cerebral, como tal, no requiere de ningin
tratamiento, ni farmacoldgico ni terapéutico. Sin embargo, los sintomas de esta
discapacidad si que pueden ser tratados, especialmente desde cuatro areas
fundamentales: fisioterapia, logopedia, apoyos educativos y terapia ocupacional.

Asi, sila persona recibe una atenciéon adecuada que le ayude a mejorar sus
movimientos, estimule su desarrollo intelectual, desarrolle su comunicacién y potencie
sus habilidades sociales, podra alcanzar importantes niveles de autonomia y llevar una

vida plena.
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Organizador

Confederacion ASPACE Confederacién ASPACE en la red

Confederacion ASPACE en cifras www.aspace.org

- 120.000 personas con paralisis cerebral en Espafia @ @ConfeAspace
- 1984 nace Confederacion ASPACE
- 18.000 personas atendidas directamente

Eﬂ Confederacion.aspace
E +AspaceOrg

- 85 asociaciones ASPACE en toda Espafia -
confeaspace

- 230 centros de atencién ASPACE en toda Espafia
- 5.320 trabajadores ConfederacionAspace
- 1.600 voluntarios

C/ General Zabala, 29

PASDACE | 28002 - Madrid

Fﬂ!ﬂLISIE‘CEDElDEL 91,561,40,90

Confederacién A .
comunica@confederacionaspace.org

Confederacién ASPACE aglutina a casi la totalidad de las entidades especializadas en
paralisis cerebral de Espafia. El trabajo de Confederacién ASPACE se centra, principal-
mente en actuaciones de caracter nacional, que por su envergadura no pueden ser
encaradas por las entidades locales: representacién y defensa de los derechos del
colectivo ante el Estado central y ante entidades afines (CERMI, Fundaciéon ONCE...), la
sensibilizacién social, el lobby politico para propiciar cambios legislativos, la canaliza-
cién de ayudas y subvenciones a nivel nacional, la formacion continuay especializada
de los profesionales...
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