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SALUDO
DE LA PRESIDENTA

2018 ha sido el afio en que hemos dado los primeros pasos para acometer y poner en
marcha nuestro Plan Estratégico, ya aprobado en 2017. Hemos comenzado a impulsar
esta nueva etapa en el Movimiento ASPACE con la vista puesta en las distintas metas a
alcanzar desde ahora y hasta el 2020. Este trabajo esta siendo una labor conjunta de
todas las entidades ASPACE, con la que queremos reforzar nuestra unidad, ser referentes

politicos en la reivindicacion de nuestros derechos como colectivo.

La unidad de un Movimiento Asociativo se traduce en su fortaleza y la fuerza conjunta
de las entidades repercute en la labor que realizamos para las personas con paralisis
cerebral y sus familias. El camino del Plan Estratégico nos une en la innovacion, en el
desarrollo del conocimiento y en lograr que las personas con parélisis cerebral hablen

con voz propia.

Para continuar siendo un referente en innovacién tenemos en marcha distintos proyectos
que buscan nuevas perspectivas en la atencién a las personas con paralisis cerebral y
su empoderamiento. Es el caso de nuestra apuesta por la alimentacion y deglucion de
las personas con paralisis cerebral y nuestro apoyo a la alimentacién texturizada, con
la publicacién de una guia de alimentacion y deglucién en pardlisis cerebral destinada
a promover la participacién activa de nuestro colectivo en su nutricién, que veralaluzen
2019. También especialmente innovador es nuestro programa ASPACEnet, con el que
conseguimos mejorar la calidad de vida de las personas con paralisis cerebral a través del uso
de las tecnologias de empoderamiento y participacion.

En el campo del desarrollo del conocimiento, el programa Talento ASPACE se ha convertido
en un referente para el colectivo. Nuestros profesionales intercambian conocimientos en
distintos grupos de trabajo por areas, y en este 2018 hemos alcanzado cifras importantes

de participacién contando con 74 profesionales en 13 grupos de trabajo. La participacion de

las entidades resulta esencial para que el conocimiento comun sea rico y para que el
Movimiento ASPACE tenga capacidad de aportar valor tanto a las asociaciones como al
conjunto de la sociedad.

Finalmente, poner a las personas con paralisis cerebral en el centro de todas nuestras
actividades sigue siendo para nosotros una prioridad: su voz es la que nos guia en todos
nuestros programas y proyectos a través de la Red de Ciudadania Activa ASPACE, formada
por cerca de 700 personas con paralisis cerebral. Escuchando sus opiniones hemos
dejado de mirar hacia otro lado publicando la Guia De Sexualidad Y Afectividad En
Paralisis Cerebral, y poniendo en marcha planes de intervencion afectivo - sexual en
las entidades ASPACE, asi como distintas acciones formativas en autodeterminacién
para edades tempranas.

No puedo terminar estas lineas sin agradecer un afio mas el trabajo realizado por todos
losy las profesionales de Confederacién ASPACE. Con su esfuerzo, ilusién, compromiso
y conocimientos hemos conseguido llevar a cabo todas las acciones que recogen estas
paginas que tienes delante, con las que hemos puesto nuestro granito de arena por
mejorar la calidad de vida de las personas con paralisis cerebral. Nuestra razéon de ser.

Manuela Muro
Presidenta de Confederacion ASPACE
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A.- #SOMOSASPACE

Ve

Cuando una persona con paralisis cerebral y su familia se acercan a COMO LO HACEMOS. NUESTROS VALORES:

Confederacion ASPACE encuentran en quien poder confiar durante
toda la vida. Porque somos un movimiento de personas, familias,

profesionales y entidades especializadas en prestar los servicios adecuados Profesionalidad
en cada etapa vital, con independencia del grado de autonomia. @ llusion
Tenemos como misién mejorar la calidad de vida de las personas con @ Optimismo
paralisis cerebral y otras discapacidades afines mediante la defensa de
- . . . @ Fuerte enfoque de innovacion social
sus derechos, el apoyo a las familias, los servicios a las entidades asociadas

y la cooperacion institucional.

Nuestra visién es que las personas con paralisis cerebral y otras Y TAMBIEN CON:
discapacidades afines han de ser visibles: lo lograremos defendiendo su

dignidad y sus derechos, mediante proyectos participativos e inclusivos, 20.719 personas asociadas.

y poniendo siempre en valor los apoyos precisos para que cada persona

logre una ciudadania plena. Tenemos un profundo conocimiento de la 5.322 profesionales.
realidad y necesidades de nuestras entidades asociadas, a las que 1 .742 voluntarios y voluntarias.

acompafiamos en alcanzar sus objetivos sobre las personas con paralisis

85 entidades.

230 centros de atencion directa.

cerebral y otras discapacidades afines.
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Comisiones de trabajo

B.- ORGANIGRAMA

RSC
Desarrollo y capacitacién de recursos Comunicacién

Relaciones institucionales

Junta Directiva

Administracién y atencién al cliente

Gestién econémica
Administracion
Comprasy logistica
Asamblea RRHH

Direccion General

Desarrollo del conocimiento ASPACE

Investigacion / TIC

Programas y servicios
Ocio y turismo accesible

Plan de prioridades

Calidad

Comité ético




2.- EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PARALISIS CEREBRAL / C.- COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA

Presidenta Manuela Antonia Muro Ramos ASPACE Rioja

Vicepresidente José Antonio Rodado Garcia ASPACE Baleares

Secretaria Isabel Marquez Peinado ASPACE Andalucia

Tesorero Narciso Antonio Martin Gil ASPACE Extremadura C,- COMPOS/C/ON DE
LA JUNTA DIRECTIVA

Vicesecretaria M2 Mercé Batlle Amoros FEPCCAT

Vicetesorero Rafael Olleta Ruiz ASPACE Navarra

Vocal Luis Angel Pérez Otelo ASPACE Castillay Ledn

Vocal Francisco Javier Jiménez ASPACE Castilla de la Mancha

Vocal Francisco Ratia Sopena ASPACE Aragon

Vocal Concepcion Somoza Torres ASPACE Galicia

Asesor Alvaro Galan Floria ASPACE Madrid

Director General Andrés Castell6 Kasprzycki Confederacion ASPACE
(con voz pero sin voto)
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D.- PARTICIPACION INSTITUCIONAL

Formamos parte de:

»

»

»

»

Consejo Nacional de la Discapacidad (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad).

Comité ejecutivo del Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI).

Comisiones del Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI).

Comision Permanente del CERMI.

Patronato de la Fundacién ONCE.

Consejo de Administracion y Consejo Consultivo de llunion.
Real Patronato sobre Discapacidad.

International Cerebral Palsy Society (ICPS).

Asociacién Nacional de Centros de Educacion Especial (ANCEE).
Fundacion Bequal.

Foro para la Inclusion Educativa del Alumnado con Discapacidad
(Ministerio de Educacion, Culturay Deporte)

Foro de Cultura Inclusiva.

FIRMA DE CONVENIO DE COLABORACION CON ILUNION SALUD.

CONVENIOS DE COLABORACION

» llunion Salud: Para facilitar el acceso a las entidades ASPACE a asesoramiento
especializado sobre productos innovadores de apoyo y ortopedia.

» SEOENE: Para desarrollar proyectos, programas y actividades de promocién e
investigacion en salud bucodental para personas con paralisis cerebral.
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PLAN ESTRATEGICO 2018-2021

La Asamblea de Confederacion ASPACE aprobo el 14 de junio el nuevo
Plan Estratégico para el periodo 2018-2021. Este Plan es un documento
que, en palabras de nuestra presidenta Marcela Muro.

Resume un largo proceso de reflexion que ha sido totalmente
participativo. Con este Plan Estratégico queremos impulsar
una nueva etapa en el movimiento ASPACE, y marcar asi
las metas a alcanzar durante los préximos cuatro afios.”

Manuela Muro.

Las lineas de actuacion del Plan buscan potenciar nuestra labor de
lobby politico para asegurar la defensa de los derechos del colectivo,
asi como apostar por la investigacion y la elaboracion de nuevos
proyectos de innovacion que sigan la linea de ASPACE CIF y # ASPACEnet.
Asimismo, continuaremos desarrollando redes de trabajo como la
Red de Ciudadania Activa ASPACE y Talento ASPACE.

En este plan hemos sefialado también los aspectos mas importantes
en los que necesitamos incidir a corto plazo, como son el refuerzo de
la Red de Ciudadania Activa ASPACE para expandir su filosofia, la
apuesta por la creacion de nuevos proyectos de innovaciéon y el impulso
de campafias de sensibilizacion social. A nivel organizativo destacamos
también la necesidad de acometer algunos cambios en nuestros estatutos
para regular mejor la participacién, los derechos y las obligaciones
de nuestros asociados, asi como revisar nuestro c6digo ético y el de
buen gobierno.

Para alcanzar los objetivos fijados hemos establecido seis ejes funda-
mentales en el plan, cada uno de ellos incluye a su vez sus propias
lineas estratégicas, con objetivos e indicadores que aterrizan acciones
concretas para cada una de ellas.
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ESTOS SEIS EJES SON:

1. Fortalecimiento de los grupos de interés y del movimiento asociativo ASPACE.

2. Incidencia politica y social para garantizar la defensa de Derechos de las Personas

con Paradlisis Cerebral y otras discapacidades afines.

3. Sostenibilidad econémica y social de Confederacién ASPACE.

4. Estructura organizativa, desarrollo de los recursos humanos y calidad en la gestion.
5. Innovacidn, investigacion social, creatividad y conocimiento.

6. Comunicacion externa e interna.

~
LI Conoce nuestro Plan Estratégico 2018 - 2021



https://aspace.org/assets/uploads/documentos/estrategico_version-corta.pdf
http://https://aspace.org/assets/uploads/documentos/estrategico_version-corta.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/estrategico_version-corta.pdf
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A.- PROGRAMA DE AYUDAS
A ENTIDADES

I. MOVIENDO ILUSIONES

Garantizamos la atencion a 1.675 personas con paralisis cerebral
poniendo en servicio 20 furgonetas adaptadas.

Las rutas de transporte aseguran el acceso de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo a los
servicios de atencion que necesitan en su dia a dia. Sin embargo, la PERSONAS USUARIAS
adquisicion de vehiculos adaptados que permiten ofrecer este servicio
con calidad implica una inversién alta para las entidades ASPACE. Por
eso, desde el afio 2012 Fundacion Solidaridad Carrefour apoya la
prestacion del servicio de transporte en las entidades ASPACE facilitando
la renovacion y adquisicién de vehiculos adaptados. Moviendo ilusiones
permite la organizacién de rutas de transporte, asegurando la parti-

45 MENORES CON PARALISIS CEREBRAL

cipacion de las personas con paralisis cerebral, incluyendo menores, a
las actividades que realizan dentro y fuera de sus centros.

fundacidn

, \O
Sol DAR:DA{D

Carrefour ({9

Financia:
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Il. ASPACE TE APOYA. BANCO DE
PRODUCTOS DE APOYO

Calidad de vida para 706 menores con paralisis cerebral y sus familias.

El uso de ayudas técnicas para facilitar la realizacion de actividades
basicas como la higiene, la alimentacién, la movilidad u otras relacionadas
con lasaludy la autonomia; supone un impacto positivo en la calidad
de vida de las familias. Sin embargo, este tipo de productos tienen un
coste elevado, lo que dificulta el acceso a los mismos.

El Banco de Préstamos ASPACE Te Apoya pone a disposicién de 30
entidades ASPACE un catalogo de productos que se ofertan a familias
con hijos e hijas de hasta 21 afios con paralisis cerebral y otras disca-
pacidades con grandes necesidades de apoyo. Las entidades seleccionan
los productos que mejor se adaptan a las familias y se los ceden en un
proceso que incluye formacion, apoyo y acompafiamiento en el uso
del producto.

Los beneficios de estos productos paralas 706 familias que participan en
el proyecto son multiples. Por un lado, los menores ven mejorada su
autonomia, participando de forma activa en momentos importantes del

dia a dia familiar, como el juego, la higiene o la alimentacion. Ademas, al
observar las mejorias en sus hijos, las familias ven mejorado su estado

de animoy se sienten mas seguras al realizar actividades con ellos.

PELUCHE OREJOTAS

fundacidén

) \O
Sol DAR:D%\{D

Financia:
Carrefour (9
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Soy la madre de un nifio con discapacidad y gracias a este
producto puedo bafiarlo con mds seguridad y comodidad
para el nifio y para mi. Nos ha encantado el resultado.”
Sabrina Ferndndez, madre de Erik.

Hcon este asjento pOSiCionador he pOdIdO eXperimental’ Ia NINA UTILIZANDO UN POSICIONADOR MULTIFORMAS, UNO DE LOS

posicién sentado en los diferentes entornos naturales, lo PRODUCTOS DEL BANCO DE PRESTAMOS ASPACE TE APOYA.

cual me ha encantado y me ha hecho poder acceder a tocar
objetos a mi alcance, interaccionar con otros nifios y nifias,

percibir sonidos desde esa posicion e incluso participar durante
la comida cogiendo yo la comida.
Marc Olcina, alumno de AVAPACE.

Gracias al Scooot, Paula puede desplazarse y llegar a los
juguetes por ella misma. Es stper feliz jugando en el parque
con sus hermanos.”

_ A
Pablo Rivas, padre de Paula. \__I Proyecto Aspace Te Apoya



https://www.youtube.com/watch?v=TUYljbdp-GQ
https://www.youtube.com/watch?v=TUYljbdp-GQ
https://www.youtube.com/watch?v=TUYljbdp-GQ
https://www.youtube.com/watch?v=TUYljbdp-GQ
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Ill. PLAN DE PRIORIDADES

Aseguramos la calidad de los servicios a las personas con
paralisis cerebral.

En el conjunto del Movimiento ASPACE mas de 22.000 personas con
paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de
apoyo reciben atencion de forma directa. El Plan de Prioridades permite
que las entidades complementen la financiaciéon de sus proyectos para
llevarlos a cabo de forma adecuada a las necesidades de las personas
con paralisis cerebral.

Asi, recoge proyectos relacionados con la construccion y renovaciéon de
centros de atencién, adquisicion de vehiculos y equipamiento, impulso
de Federaciones Autonémicas y otros proyectos relacionados con servi-
cios de atencion directa a la paralisis cerebral, defensa de derechos del
colectivo y sensibilizacién y difusién sobre la realidad de la paralisis cerebral.

Estos proyectos se han desarrollado a través de la gestion de
Fundacion ONCE.

Fundacion

Financia: ONCE

N° de proyectos concedidos por entidad ejecutante - 2018

M Entidades
M Federaciones

B Confederacion

55 PROGRAMAS Y PROYECTOS

PLAN DE PRIORIDADES
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IV. GUIA DE ALIMENTACION

Pautas para la adecuada alimentacion y deglucién de las personas
con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades
de apoyo.

Continuando con el enfoque de participacion y ciudadania activa que
promovemos desde Confederacion ASPACE, hemos visto la necesidad
de poner en marcha una guia dedicada a la alimentacion y deglucién
en paralisis cerebral, un ambito en el que generar mas y mejores
oportunidades para este colectivo. Las personas con paralisis cerebral
pueden participar activamente en el proceso de alimentacién y mejorar
asi su calidad de vida, pero para ello es necesario avanzar en oportu-
nidades y condiciones.

Esta guia sirve para facilitar pautas adecuadas para la alimentaciéony
deglucion de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades
con grandes necesidades de apoyo, sin perder de vista que la alimen-
taciéon y deglucién son aspectos basicos que condicionan su calidad
de vida.

En este documento podemos conocer también los ambitos en los
que las personas con paralisis cerebral presentan necesidades de

apoyo, determinando en cada ambito los distintos apoyos, adaptaciones
y pautas de intervencién. Asimismo, pone en valor la importancia de
realizar un analisis y una valoracién de las necesidades de cada persona,
a través de un abordaje transdisciplinar entre las entidades ASPACE, el
personal sanitario, las familias y las propias personas.

La guia incluye ademas un ultimo apartado sobre las innovaciones
en comida texturizada, clave en la alimentacion de una gran parte de
las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines.

PROFE-
SIONALES ESPECIALIZADOS EN ALIMENTACION

GOBIERNO  MINISTERIO
DE ESPANA- DE SANIDAD, CONSUMO
Y BIENESTAR SOCIAL

Financia: m

< POR SOLIDARIDAD
M OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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[A> ; : .
Conoce nuestra suia de alimentacion

EJEMPLO DE FRUTA TEXTURIZADA.

£



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-guia_texturizados_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-guia_texturizados_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-guia_texturizados_final.pdf
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B.- DESARROLLO DEL
CONOCIMIENTO ASPACE

Este programa destinado a la formacion y a potenciar el talento de
los profesionales de entidades ASPACE, tiene dos objetivos clave. Por
un lado, formar a los y las profesionales del Movimiento ASPACE y
por otro lado compartir sistemas de trabajo y de gestion de las entidades
a través de la deteccién de buenas practicas.

La formacion técnica esta enfocada a profesionales de atencién directa,
con un catalogo de formacién y un servicio de gestién de la bonificacion
de la formacion gestionados por Confederacion ASPACE.

Por otro lado, la necesidad de compartir sistemas de trabajo se concretd
en el proyecto Talento ASPACE, a través del que los profesionales de
las entidades ASPACE comparten experiencias en gestion y detectan
buenas practicas extrapolables al conjunto de las entidades ASPACE.
En ambos casos, son proyectos que se trabajan como acciones de
continuidad y, unidos, forman el Programa de Desarrollo del Conoci-
miento ASPACE.

I. FORMACION A PROFESIONALES

Formacion de calidad para 1.183 profesionales del Movimiento ASPACE.

La formacion de los profesionales ASPACE es clave para continuar
prestando servicios de calidad para las personas con paralisis cerebral
y sus familias, en nuestras entidades. Por ello a través de los cursos
de formacion técnica ofertados en nuestro programa de Desarrollo
del Conocimiento, nuestros profesionales pueden obtener y mejorar
Sus recursos para adaptarse a los avances en materia de atencioén a
la discapacidad, y gestion de sus servicios de atencién.

CURSOS NUEVOS

865 HORAS DE FORMACION
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Desde Confederacion ASPACE elaboramos y gestionamos un catalogo
de formaciones que se desarrollan segln las necesidades de nuestras
entidades, y que se adaptan a las demandas de los profesionales que
reciben formacion.

En 2018 se realizaron 70 acciones de formacién, de las que 12 fueron
nuevas incorporaciones al catalogo de acuerdo con la demanda existente.
En total, participaron 1.183 alumnos y alumnas de 33 entidades que
valoraron los cursos con un grado de satisfaccion media de un
95,6%, casi un 6% mas que en 2017.

Financia: @ g'ﬁa&iésn
' NCESS

SESION DE FORMACION TECNICA EN UNA DE LAS ENTIDADES MIEMBRO
DE CONFEDERACION ASPACE.

y - N
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Il. TALENTO ASPACE

Participacién de 74 profesionales en 13 grupos de trabajo formando SEXUALIDAD Y AFECTIVIDAD
redes de conocimiento.

Durante 2018 Talento ASPACE ha evolucionado positivamente ya que,
en los grupos ademas de continuar compartiendo buenas practicas, se

ha determinado la elaboracién de productos concretos. Cabe destacar
las pildoras formativas sobre cuestiones vinculadas a intimidad o
alimentacién segura, herramientas de gestion, propuestas de modelos
de gestion en las organizaciones, guia de tratamientos y terapias
desatacadas, escala de valoracién especifica para personas con
grandes necesidades de apoyo, catdlogo de recursos en materia de
sistemas de comunicacién, inicio de desarrollo de protocolo de valo-
racion para el acceso a nuevas tecnologias de apoyo.

Asimismo, se ha trabajado en el desarrollo de una metodologia par-
ticipativa y consensuada para la identificacién y medicién de buenas
practicas que se traducird préximamente en una guia oficial para la
identificacién de buenas practicas en las entidades ASPACE.

Los dias 18 'y 19 de octubre celebramos en Madrid las Il Jornadas de
Talento ASPACE; donde 37 profesionales de 20 entidades ASPACE pusieron REUNIGN PROFESIONALES TALENTO ASPACE.
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A
|__I Mira el trabajo que realizamos en Talento Aspace

en comun el trabajo realizado durante el afio. Los asistentes acordaron
crear un espacio web para compartir los avances del proyecto, la inclu-
sién de cuatro nuevas areas de trabajo (comunicacion internay externa,
alimentacién y deglucion, empleo y envejecimiento); la creacion de un
nuevo grupo de presidentes, el desarrollo de un modelo para para la
creacién de pildoras formativas, la creacién de un sistema de difusion de
documentos y materiales elaborados por los grupos de trabajo hasta la
fechay la elaboracién de una guia para identificar buenas practicas en
las entidades ASPACE.

MODELOS REFERENCIALES Y MODULOS
ECONOMICOS DE SERVICIOS

La atencion a la paralisis cerebral y a las discapacidades afines en
Centros de Dia, Residencias y Centros Educativos precisa de unos re-
cursos minimos para poder prestarse con garantias de calidad. En enero
de 2018 presentamos el documento Modelos referenciales y médulos
econdmicos de servicios; que indica los costes reales de estos servicios y
sefiala la falta de heterogeneidad de criterios entre las Comunidades
Autdénomas para financiarlos. En el acto contamos con la presencia de
representantes de las comisiones para las Politicas Integrales de la
Discapacidad del Congreso y del Senado; del CERMI y del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

El documento reivindica que son necesarias unas prestaciones minimas
que respondan de forma adecuada a la intensidad de los apoyos re-
queridos, y no al tipo de discapacidad. Ademas, sefiala que es preciso
desarrollar una eficaz coordinacion socio sanitaria y establecer una
cofinanciacion entre sanidad y servicios sociales para responder a la
realidad del perfil socio sanitario de nuestro colectivo.

ﬁ-ﬁ& R Fundacién
FlnanCIa: Y BIENESTAR SOCIAL o N c E

v POR SOLIDARIDAD
¥/ ovros Fines be NTeres sociaL

y N\


https://www.youtube.com/watch?v=XoSahilx_YM&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=XoSahilx_YM&feature=youtu.be
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A
I—_I Modelos referenciales y médulos econémicos de servicios

~
l__l Acto de presentacion del documento



https://aspace.org/assets/uploads/documentos/modelos_refresumen-02-.pdf?utm_source=ASPACE+-+Medios+de+comunicación&utm_campaign=44e869384a-EMAIL_CAMPAIGN_2018_01_18&utm_medium=email&utm_term=0_7d811de4ae-44e869384a-142235801
https://www.youtube.com/watch?v=2drnTyQmcPw&feature=youtu.be
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/modelos_refresumen-02-.pdf?utm_source=ASPACE+-+Medios+de+comunicación&utm_campaign=44e869384a-EMAIL_CAMPAIGN_2018_01_18&utm_medium=email&utm_term=0_7d811de4ae-44e869384a-142235801
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/modelos_refresumen-02-.pdf?utm_source=ASPACE+-+Medios+de+comunicación&utm_campaign=44e869384a-EMAIL_CAMPAIGN_2018_01_18&utm_medium=email&utm_term=0_7d811de4ae-44e869384a-142235801
https://www.youtube.com/watch?v=2drnTyQmcPw&feature=youtu.be
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C.- ESTUDIO SOBRE LA SITUACION Y NECESIDADES DE LAS PERSONAS
CON PARALISIS CEREBRAL Y OTRAS DISCAPACIDADES
AFINES EN EL AMBITO DE LA INTEGRACION LABORAL

Propuestas para la inclusién laboral de las personas con discapacidad
con grandes necesidades de apoyo.

Durante 2018 desde Confederacién ASPACE hemos elaborado un estudio
sobre la situacion de las personas con paralisis cerebral y discapacidades
afines en cuanto a integracion laboral. El objetivo del estudio es visibilizar
estas necesidades y ofrecer propuestas adecuadas para la integracion
laboral de nuestro colectivo. En la elaboracién del estudio hemos involu-
crado a personas vinculadas al Movimiento ASPACE, personas con
paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de
apoyo, sus familiares y los profesionales que les prestan apoyo. Ademas,
hemos contado con la participacion de agentes externos relacionados
con el empleo, como FSC Inserta, Fundacién ONCE y FEACEM.

. . ‘GOBIERNO MINISTERIO
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Las conclusiones del estudio se resumen en 11 puntos:
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No se disponen de datos que se actualicen de forma periddica sobre
la situacion laboral de las personas con paralisis cerebral y disca-
pacidades afines.

Las personas con discapacidad con grandes necesidades de apoyo
presentan tasas de inactividad mas altas y mayor dificultad de
empleabilidad.

El nivel de formacién de las personas con grandes necesidades de
apoyo es menor que el de otras personas con discapacidad, lo que
dificulta sus posibilidades de empleabilidad.

Existen déficits y limitaciones en la adaptacion de la oferta formativa
para el empleo.

Se dan diversos factores que desincentivan el acceso al empleo: el
bajo nivel salarial, la precariedad y la imposibilidad de compatibilizar
el empleo con la percepcién de pensiones son los mas destacados.
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La necesidad de adaptaciones diversas e individualizadas dificultan
la empleabilidad si no se acompafia de ayudas publicas adecuadas
y suficientes.

Déficit de oferta especializada para la integracién laboral de las
personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines.

Falta de conocimiento y sensibilidad de las empresas hacia las per-
sonas con pardlisis cerebral y otras discapacidades con grandes
necesidades de apoyo.

El sistema de ayudas publicas no es suficiente para cubrir las nece-
sidades de apoyo y adaptaciones en las distintas modalidades de
acceso al empleo.

Insuficiente oferta de empleo publico para personas con discapacidad
que, ademas, no incluye a las personas con paralisis cerebral y otras
discapacidades afines en una reserva especifica.

El cambio en el perfil y en la demanda de recorrido sociolaboral
entre las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines
requiere repensar la oferta de servicios de las entidades ASPACE
en este ambito.

D.- PROGRAMA DE OCIO Y
TURISMO ACCESIBLE

187 personas con paralisis cerebral disfrutaron de vacaciones
accesibles en 2018.

Estar con mis amigos, bailar y conocer gente nueva es
lo que mds me gusta de los turnos de vacaciones del
programa de Ocio y Turismo de Confederacion ASPACE.”
Juan Callava APACE Toledo.

Como Juan, 187 personas con paralisis cerebral disfrutaron de unas
vacaciones accesibles y de un ocio inclusivo dentro de nuestro programa
de Ocio y Turismo en 2018, junto a asistentes profesionales y volun-
tariado que hicieron posible que las personas con grandes necesidades
de apoyo pudieran también viajar por toda Espafia.

De hecho, el 50% de las personas beneficiarias de nuestro programa
de ocio tiene una discapacidad superior al 85% y el 42% tiene un grado
de discapacidad de entre el 66 y el 85%. Por ello en la mayoria de los
turnos es necesario que participe un profesional por cada persona
usuaria, para darles apoyos para la higiene, el vestido, la alimentacion,
la movilidad y otras actividades de la vida diaria.


https://aspace.org/noticia/751/estar-con-mis-amigos-bailar-y-conocer-gente-nueva-es-lo-que-mas-me-gusta-de-los-turnos-de-vacaciones-del-programa-de-ocio-y-turismo-entrevistamos-a-juan-callava-de-apace-toledo-sobre-los-turnos-de-vacaciones

3.- NUESTRA LABOR / D.- PROGRAMA DE OCIO Y TURISMO ACCESIBLE

En 2018 se realizaron un total de 17 viajes, 14 de ellos fueron en ins-
talaciones seleccionadas por Confederacién ASPACE y 3 en destinos
gestionados y seleccionados por las propias entidades.

VACACIONES ACCESIBLES Y OCIO
INCLUSIVO

17 VIAJES

TRANSPORTE ADAPTADO

L
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VISITA A CONIL DE LA FRONTERA DE UNO DE LOS GRUPOS DE ASPACE.

Programa ocio y turismo accesible ASPACE 2018
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E.- RED DE CIUDADANIA ACTIVA

700 personas con paralisis cerebral de 30 entidades ASPACE
trabajando por su autodeterminacién y autonomia.

La Red de Ciudadania Activa ASPACE tiene como objetivo fomentar la
participacion activa de las personas con paralisis cerebral, asi como
su autodeterminacion para la toma de decisiones en todas las areas
de su vida. La persona debe estar en el centro, y los profesionales,
familias, y otras personas de la comunidad que forman parte de su
vida, deben ser agentes facilitadores para que, con los apoyos necesarios,
consiga los objetivos que se proponga.

En 2018 700 personas con paralisis cerebral de 30 entidades ASPACE
participan en la Red que, en 2017, se amplié a menoresy adolescentes 7 ; . . i .
L/ Asi funciona la Red de Ciudadania Activa ASPACE

ya que creemos que la autodeterminacion y el empoderamiento deben
formar parte de la vida de las personas desde edades tempranas.

FORMACION EN AUTODETERMINACION
EN LA INFANCIA.
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https://www.youtube.com/watch?v=p9_Z_qVDctA
https://www.youtube.com/watch?v=p9_Z_qVDctA

3.- NUESTRA LABOR / E.- RED DE CIUDADANIA ACTIVA

LA RED DE CIUDADANIA ACTIVA HA DESARROLLADO
CINCO ACCIONES EN 2018:

1. Sensibilizacién y asesoramiento en afectividad y sexualidad.

En 2017 se dieron los primeros pasos para trabajar la afectividad, la
sexualidad y la intimidad desde la perspectiva de las personas con
paralisis cerebral dentro del Movimiento ASPACE. En 2018 hemos
continuado trabajando la afectividad y la sexualidad en tres lineas de
actuacion: la realizacién de planes de intervencion afectivo-sexual, la
elaboracién de un Plan de Trabajo sobre sexualidad e intimidad y la
edicion de una Guia de afectividad y sexualidad en personas con pa-
ralisis cerebral.

Los planes de intervencion han consistido en realizar asesoramiento
especifico a 13 entidades sobre esta materia, ofreciendo contenidos
y estrategias para abordar situaciones. Los planes de intervencién
han propiciado espacios para el intercambio de experiencias y buenas
practicas entre 260 familias, 504 personas con paralisis cerebral y
413 profesionales y personas voluntarias.

En cuanto al Plan de Trabajo sobre sexualidad e intimidad; se compone
de cuatro unidades didacticas elaboradas por las 30 entidades miembro

de la Red de Ciudadania Activa. Cada unidad dispone de fichas y
dindmicas que los profesionales pueden utilizar para hacer educacion
sexual con los hombres y mujeres de sus centros.

Finalmente, la Guia de afectividad y sexualidad en personas con paralisis
cerebral es un documento elaborado por 6 profesionales junto con
personas con paralisis cerebral, que recoge recomendaciones para
profesionales en este ambito y testimonios de personas con paralisis
cerebral sobre como quieren vivir su sexualidad, afectividad e intimidad.
La Guia se present6 el 29 de noviembre de 2018 en el marco de las
Il Jornadas de la Red de Ciudadania Activa ASPACE.

A~
D Formacion Il Jornadas de Red Ciudadania Activa
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https://www.youtube.com/watch?v=ka6tqUM225w&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=ka6tqUM225w&feature=youtu.be
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(DE 1IZQ A DCHA) NATALIA RUBIO, PRESIDENTA DE LA AS. SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD; MANUELA MURO, PRESIDENTA
DE CONFEDERACION ASPACE; ROCIO MOLPECERES, COLABORADORA DE CONFEDERACION ASPACE Y SARA SANCHEZ,
RESPONSABLE DE LA RED DE CIUDADANIA ASPACE EN LA PRESENTACION DE LA GUIA DE AFECTIVIDAD Y SEXUALIDAD.

A~
‘__/ Guia de sexualidad y afectividad



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/920c3-guia-sexualidad_aspace_web_baja.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/920c3-guia-sexualidad_aspace_web_baja.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/920c3-guia-sexualidad_aspace_web_baja.pdf
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2. Empoderamiento de las personas adultas con paralisis cerebral
y otras discapacidades afines con grandes necesidades de apoyo.

Las nuevas entidades que se han unido a la Red de Ciudadania Activa
ASPACE en 2018 han participado en talleres formativos sobre auto-
determinacién, participacién, autonomia personal y calidad de vida.
Tras los talleres, tanto profesionales, como familiares y personas con
paralisis cerebral han debatido sobre los temas que mas les preocu-
pan para llegar a acuerdos comunes que signifiquen un cambio sus-
tancial tanto en su entidad como en la sociedad en general.

3. Autodeterminacion desde las edades mas tempranas.

Con el objetivo de favorecer el desarrollo integral de las personas
con paralisis cerebral desde su infancia; se han impartido acciones
formativas en 13 entidades ASPACE sobre promocién de la autode-
terminacion a edades tempranas. Estas formaciones orientan a los
profesionales para que los menores adquieran herramientas y habilida-
des sociales que faciliten su autonomia, su motivacién y su seguridad.

4. Comision de representantes de la Red de Ciudadania Activa.

Esta comision esta compuesta por 6 personas con paralisis cerebral,
3 mujeresy 3 hombres, que trabajan como érgano consultor de Con-
federacion ASPACE. La comisién ofrece asesoramiento y orientacion
en las actuaciones del proyecto y como apoyo a las propias entida-
des que participan en el mismo.

5. 11l Jornadas de la Red de Ciudadania Activa.

Los dias 29 y 30 de noviembre organizamos las Ill Jornadas de la Red
de Ciudadania Activa ASPACE; donde participaron 49 personas, siendo
23 de ellas con paralisis cerebral actuando en calidad del grupo de
ciudadania activa de sus respectivas entidades. Durante las jornadas
se puso en comun el trabajo realizado en materia de sexualidad y
afectividad y se ofrecié una formacion basica sobre los derechos de
las personas con paralisis cerebral, tema sobre el que se trabajara en
el afio 2019.

Y = N
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F.- ASPACE CIF VALORANDO
CAPACIDADES

ASPACE CIF me ha servido para conocerme a mi misma
mds personalmente; fue una experiencia intensa, pero gracias

a ella mi madre se ha dado cuenta de que es importante lo
La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad

y de la Salud (CIF) es un sistema de clasificacién y codificacién de la
discapacidad segun la interaccion entre las condiciones de salud de

que yo reivindico.”
Noelia ASPACE Alava.

la persona y su entorno cotidiano. La CIF es una herramienta de
valoracion e intervencién individual, de seguimiento y evolucion de
la persona, de asignacion de recursos de atencién y de coordinacién
de equipos de intervencion.

El programa ASPACE CIF propone un marco de trabajo basado en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y
la salud (CIF), para valorar de forma objetiva y global las capacidades
y funcionalidades de las personas, a partir de la participacién activa
de las propias personas con discapacidad y el trabajo multidisciplinar,
con el objetivo de mejorar su calidad de vida.

A
D Video sobre el proyecto Aspace CIF



https://www.youtube.com/watch?v=xElCx7lSpco
https://aspace.org/noticia/751/estar-con-mis-amigos-bailar-y-conocer-gente-nueva-es-lo-que-mas-me-gusta-de-los-turnos-de-vacaciones-del-programa-de-ocio-y-turismo-entrevistamos-a-juan-callava-de-apace-toledo-sobre-los-turnos-de-vacaciones
https://www.youtube.com/watch?v=xElCx7lSpco
https://vc.aspace.org/vc/login/?next=/vc/

3.- NUESTRA LABOR / F.- ASPACE CIF VALORANDO CAPACIDADES

Una nueva filosofia de atencién a la discapacidad.

Creemos que la clasificacion CIF puede ser Util para todas las entidades
de la atencioén a la discapacidad. Por eso, a partir del desarrollo de la
herramienta Valorando Capacidades, hemos trabajado para mejorar
aspectos técnicos y teoricos y para difundir sus aplicaciones. De esta
manera, hemos finalizado los trabajos de desarrollo de la aplicacion,
que han resultado una mejora del rendimiento de la herramienta, y
hemos incorporado un apartado especifico de empleo con el que
ofrecer apoyo en los procesos de insercién socio laboral de las personas
con discapacidad.

~
|__| Accede a través del enlace: https://vc.aspace.org

VALORANDO CAPACIDADES.

PARTICIPACION DE 109 PROFESIONALES.

PROFESIONALES

FORMANDO A 138



https://vc.aspace.org/vc/login/?next=/vc/
https://vc.aspace.org/vc/login/?next=/vc/
https://vc.aspace.org/vc/login/?next=/vc/
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ACTUALMENTE TENEMOS TRES GRUPOS
DE TRABAJO EN MARCHA:

» Grupo de Calidad de Vida: Cuyo objetivo es generar entrevistas en
rutinas de aseo, alimentacion, ocio y descanso vinculadas a la CIF.

» Grupo de Atencién Temprana: Que ha consolidado una escala de
descripcion del funcionamiento en 0 - 3 aflos como herramienta
screening, que permite determinar el funcionamiento de un menor
de acuerdo a una edad cronolégica y una edad de desarrollo.

» Grupo Guia: Esta elaborando una Guia de ASPACECIF - Valorando
Capacidades que definira las utilidades de la CIF en la atencién de
las personas con paralisis cerebral.

Para promover el uso de herramienta, hemos impulsado varias ini-
ciativas. En primer lugar, se han realizado acciones de acompafiamiento
en el uso de la herramienta de valoracién en dos modalidades: guiada
y semiguiada. La guiada apoya a las entidades que utilizan la herra-
mienta por primera vezy la semiguiada a las que ya tienen experiencia
en el uso de la CIF.

» 20 entidades participan en la modalidad guiada. 9 en la etapa de
valoraciony 11 en la elaboracién del plan de intervencién.

» 8 entidades participan en la modalidad semi-guiada.

También se han realizado acciones de formacion en el uso de la
herramienta: en el Ultimo afio se han realizado 9 cursos sobre la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y
de la Saludy sobre la herramienta Valorando Capacidades; con lo que se
han formado 138 profesionales.

Finalmente, hemos puesto en marcha acciones de difusién de la
herramienta, hemos mostrado la aplicacién practica de la CIF al empleo
en una ponencia durante las jornadas del INICO sobre Estrategias de
Innovacion y Cambio en Servicios Sociales, Educativos y de Salud;
celebradas en Salamanca del 14 al 16 de marzo de 2018.

ASPACEcif
Valorando capacidades

Formacién Acompafiamiento

N\

Convenios Jornadas Valorando Modalidad Modalidad
Tercer Sector ASPACE CIF capacidades y guiada semi guiada
empleo
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VI Jornadas ASPACE CIF

Los dias 11y 12 de diciembre, celebramos las VI Jornadas ASPACE CIF
Valorando Capacidades que tuvieron como eje central la presentacion de
la herramienta “CIF empleo”, para la que hemos contado con la cola-
boraciéon de Fundacién ONCE en su desarrollo. En total acudieron 29
profesionales de 20 entidades ASPACE, y dos federaciones externas
a nuestro Movimiento, FEDACE y COCEMFE.

Fundacion
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MANUELA MURO, PRESIDENTA DE CONFEDERACION ASPACE; JOSE LUIS MARTINEZ DONOSO,
DIRECTOR GENERAL DE FUNDACION ONCE Y ELENA DE LA VEGA, COORDINADORA DEL PROYECTO
ASPACE CIF EN LA PRESENTACION DE LAS VI JORNADAS ASPACECIF VALORANDO CAPACIDADES.
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G.- #ASPACEnet

Mejoramos la calidad de vida de las personas con paralisis cerebral
a través del uso de las tecnologias de apoyo.

El objetivo prioritario de #ASPACEnet mejorar la calidad de vida de
las personas con paralisis cerebral a través del uso de las tecnologias
de apoyo, y el desarrollo del proyecto nos lleva a responder a todas
las cuestiones que surgen alrededor de estos productos gracias a la
participacion de las entidades de Movimiento ASPACE y sus profesionales,
promoviendo nuevos proyectos basados en nuevas tecnologias. En
el marco #ASPACEnet se han desarrollado 6 lineas de actuacion.

1. Promocion de las TIC en el alumnado con paralisis cerebral.

Se han realizado 2 acciones formativas dirigidas a 295 profesionales
de atencidén directa de los centros escolares ASPACE con el objetivo
defacilitar que 793 alumnos y alumnas accedan a las nuevas tecnologias.
Estas herramientas facilitan la comunicacién, la participacién y la
autonomia de los menores con paralisis cerebral en el entorno escolar.
Para los profesionales la formacién ha significado el acceso a soluciones
para adaptar recursos y materiales en el desarrollo de actividades

motivantes en el aula. Los cursos Manejo prdctico de herramientas
tecnoldgicas en el aula y Expresion y participacién a través de distintas
herramientas tecnoldgicas han sido valorados con un grado de satisfaccion
de 7,24 sobre 10 por los participantes.

CURSOS DE PROMOCION DE LAS TIC.

PROYECTOS TECNOLOGICOS

TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION
Y APOYO A LA COMUNICACION.
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la participaciény el intercambio de experiencias de profesionales de
150 entidades y 4.500 personas con discapacidad.

En el marco de Conectados por la Accesibilidad, Fundaciéon Vodafone
selecciond 4 proyectos en los que han participado 7 entidades ASPACE
para impulsarlos como Proyectos de Transformacion Digital:

» Tv PC a la carta+ (ASPACE Asturias, APACE Toledo y ASPACE Sevilla)

» Comunico, Aprendoy Te lo Cuento (ASPACE Salamanca y APAMP Vigo)

» Transformacién en las aulas (Fundacié el Maresme, Fundacion Gil
Gayarre y Amidown Ledn)

o~ , -
o 7 »
(] presentacién del proyecto #ASPACEnet Mirame, yo decido (ASPACECIRE y AUTRADE)

2. Comunidad Conecta2xAccesibilidad.
3. Proyectos de innovacién.

#ASPACEnet ha permitido posicionar al Movimiento ASPACE en foros . . o

de trabajo sobre nuevas tecnologias, como es la Comunidad #Conec- En nuestra apuesta por la innovacién en el desarrollo y la aplicacién
de las nuevas tecnologias al entorno de la paralisis cerebral, hemos
lanzado junto a Fundacion Vodafone Espafa la | Convocatoria de

Proyectos de Innovacidon #ASPACEnet. Dentro de esta convocatoria,

Y -

ta2XAccesibilidad promovida por la Fundacién Vodafone Espafia.
Esta Comunidad promueve los procesos de Transformacion Digital
en los entornos de vida de las personas con discapacidad, a través de



https://www.youtube.com/watch?v=KcQYeYDT3Kg&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=iQ34CIKdxJo&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=4cPhk99ub2g&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=8Hp9uUYJoSc&feature=youtu.be
https://youtu.be/PX_Ed2_STf8
https://youtu.be/PX_Ed2_STf8
https://youtu.be/PX_Ed2_STf8
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hemos seleccionado 10 proyectos de entidades ASPACE que apuestan
por el uso de tecnologias de control de entorno para mejorar la auto-
nomia personaly la calidad de vida de las personas con paralisis cerebral.

4. VIl Jornadas #ASPACEnet Conectados por la paralisis cerebral.

Los dias 31 de mayo y 01 de junio se celebraron en Madrid las VII
Jornadas #ASPACEnet “Conectados con la paralisis cerebral”, a las
que asistieron 50 personas, entre profesionales de entidades ASPACE
y personas con paralisis cerebral. Durante las jornadas se presentaron
los resultados del Estudio de las tecnologias de informacién y apoyo a la
comunicacién que realizamos a principios de 2018 en el entorno ASPACE.
Este estudio ha permitido detectar las necesidades y demandas de
las entidades ASPACE en cuanto a tecnologia y sentar los objetivos de
#ASPACEnet para los préximos afios.

Entre los resultados del estudio, destaca que el 82% de las entidades
tenian como objetivo prioritario el fomento y uso de las nuevas
tecnologias, el 97,75% la creacion de un centro de recursos tecno-
l6gicos online, o el 87,2% la identificacién de buenas practicas en
cuanto a la realizacion de proyectos tecnoldgicos que puedan ser
replicables en otras entidades.

5. Grupo de Trabajo #ASPACEnet.

Tras marcar los retos del proyecto durante las VI Jornadas #ASPACEnet,
hemos constituido un grupo de trabajo que coordinara e impulsara las
acciones relacionadas con nuevas tecnologias. A lo largo de 2019 el grupo
de trabajo definira cual es la figura del lider de tecnologia de apoyo en las
entidades, y disefiara un centro de recursos tecnolégicos online donde se
recogeran todas las herramientas, soportes, dispositivos y aplicaciones
de interés para las personas con paralisis cerebral.

El equipo esta formado por ocho representantes de ocho entidades ASPACE,
ASPACE Gijon, ASPACE Bizkaia, ASPACE Salamanca, APPC Tarragona, ASPACE
Toledo, UPACE San Fernando, ASPACE Navarra y ASPACEBA Badajoz.

. . Fundaci6n
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H.- CONGRESO DEL DIA MUNDIAL
DE LA PARALISIS CEREBRAL 2018

Debatimos las necesidades de las personas con paralisis cerebral
en el entorno rural.

421 personas participaron en nuestro Congreso de Paralisis Cerebral
los dias 5y 6 de octubre. De ellas el 30% tenia discapacidad, un dato
sensiblemente mas alto que en el Congreso de 2017 donde el por-
centaje fue del 22,5%. El Congreso tuvo lugar en un entorno muy
diferente al de afios anteriores, apostamos por un entorno rural
dentro del valle del Baztan, lo que supuso un esfuerzo logistico y
organizativo al ser un espacio con menos recursos de accesibilidad.
A pesar de ello el nUmero de asistentes al Congreso fue elevado con
117 personas con discapacidad, y de entre ellas 67 utilizaban silla de
ruedas para sus desplazamientos.

2> Inauguracion Congreso del Dia Mundial de la Pardlisis
117 ASISTENTES CON Cerebral 2018

PARALISIS CEREBRAL.



https://youtu.be/5K2SVg8nS5A
https://youtu.be/5K2SVg8nS5A
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El Valle del Baztan, fue un marco estupendo para abordar las necesidades
de atencion del colectivo en el entorno rural, que acompafié a la se-
xualidad y afectividad y a la dinamizacién del movimiento asociativo
a modo de temas del Congreso. Siendo un Congreso para las personas
con paralisis cerebral, otro gran esfuerzo fue el mejorar la accesibilidad
respecto a otros afios, incorporando subtitulado simultaneo en las
ponencias principales, y menus texturizados para las personas con
necesidades especiales en su alimentacién.

El Congreso comenz6 la mafiana del dia 5 de Octubre con una recepcion
oficial en el Parlamento de Navarra; donde su Presidenta; D® Ainhora
Aznarez, dio la bienvenida a los asistentes. Esa misma tarde se realizé
una visita guiada al entorno del Valle de Baztan y comenzaron tres
talleres simultaneos sobre afectividad y sexualidad, dinamizacién del
movimiento asociativo y experiencias de atencion de organizaciones
ASPACE en entornos rurales.

El dia 6 se celebraron las siguientes actividades, que finalizaron con . .. .
8 i E» Ponencia marco: La afectividad y la sexualidad de las

n hibicién rte rural navarr n n slisi i
una exhibicion de deporte rural navarroy una cena asociativa personas con pardlisis cerebral: No mires a otro lado



https://youtu.be/J7ctxbb0Zpw
https://youtu.be/J7ctxbb0Zpw
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“El aspecto mds positivo sin duda es el tema elegido, la afecti-
vidad y sexualidad de las personas con Pardlisis Cerebral. En
la Ponencia Marco pone de relieve la importancia del mismo y
escuchar las experiencias de personas con Pardlisis Cerebral y

otras entidades fue realmente enriquecedor.
Testimonio de un asistente al Congreso.

Me ha llamado la atencion el importante incremento de la
presencia de personas con pardlisis cerebral en el Congreso”.
Asistente al Congreso.

funducién\c_)/
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VIIl Premios ASPACE - IPSEN PHARMA

/> Acto institucional de clausura y entrega de los
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https://aspace.org/noticia/751/estar-con-mis-amigos-bailar-y-conocer-gente-nueva-es-lo-que-mas-me-gusta-de-los-turnos-de-vacaciones-del-programa-de-ocio-y-turismo-entrevistamos-a-juan-callava-de-apace-toledo-sobre-los-turnos-de-vacaciones
https://youtu.be/GxAdGOrKLkc
https://youtu.be/GxAdGOrKLkc

4.- COMUNICACION Y
SENSIBILIZACION
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A.- MARCA ASPACE

Continuamos creando marca ASPACE. #SomosASPACE.

En 2018 continuamos creando marca ASPACE y ya son 25 las entidades y

federaciones que se han unido a nuestra imagen de marca. Ademas, en

2018 continu¢ el trabajo del grupo de trabajo de comunicacion, los resul-

tados han sido numerosos con la puesta en marcha de la campafia de

voluntariado “Mejor Contigo”, el lanzamiento de la primera guia de Estilo

del Movimiento ASPACE y su difusion en nuestras entidades, la creacion

del primer banco de imagenes del Movimiento ASPACE y de un decalogo >

sobre las personas con paralisis cerebral destinado a profesionales de Ll Descarga la Guia de Estilo para conocer sus detalles

los medios de comunicacién. Tanto el banco de imagenes como el decalogo

para medios de comunicacién veran la luz durante el afio 2019.

GUIA DE ESTILO
DEL MOVIMIENTO ASPACE.

PROMOCION DEL
VOLUNTARIADO MEJOR CONTIGO.

. . GOBIERNO  MINISTERIO Fundacion o ..
Financia: DR e ONCE Fundacion Barrié

= " : : :
T Campaia de Voluntariado jMejor contigo!

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL



https://youtu.be/CpHXQoqr2aQ
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/836aa-guia-estilo_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/836aa-guia-estilo_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/836aa-guia-estilo_final.pdf
https://youtu.be/CpHXQoqr2aQ
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/836aa-guia-estilo_final.pdf
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B.- VIII PREMIOS ASPACE
IPSEN PHARMA

Reconocemos la labor de instituciones y personas en favor de la LOS PREMIADOS FUERON LOS SIGUIENTES:

paralisis cerebral.

» Categoria: Institucion
Los Premios ASPACE Ipsen Pharma alcanzaron su octava edicion este Fundacion Caja Navarra y Fundacion La Caixa, recogieron el premio
afio. Estos galardones reconocen la labor de instituciones publicas y

Javier Miranda y Ana Diez por parte de cada fundacion respectivamente.
privadas; y de personas fisicas, en la defensa de los derechos de las
personas con paralisis cerebral y en el fomento de su autodeterminacion.
El acto de entrega de los premios se realizé en el marco del Congreso del
Dia Mundial de la Paralisis Cerebral, en Lekaroz, Navarra, dentro del acto
de clausura institucional; destacando la importancia de la labor de los

premiados para nuestro colectivo.

CONCURSO ASPACE CREA.

CONGRESO DEL DIA MUNDIAL DE LA PARALISIS
CEREBRAL.

Financia: “ITPSEN

Innovation for patient care
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» Categoria: Trayectoria Vital » Categoria: Buenas practicas en innovacion

Jose M? Uria, de la asociacion ASPACE Gipuzkoa. Marta Badia, directora del INICO.
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» Categoria: Jaume Mari al Compromiso » Categoria: Familia

Michel Le Metayer, fisioterapeuta creador del método Le Metayer. Proyecto Adaptaciones en Familia de ASPACE Bizkaia.
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C.- VIII EXPOSICION DE
FOTOGRAFIA ASPACE

La realidad de las personas con paralisis cerebral al alcance de
la sociedad.

17 EXPOSICIONES

Con la exposicion de fotografia itinerante que ponemos en marcha desde
Confederacion ASPACE cada afio, queremos acercar la realidad de las

personas con paralisis cerebral a la sociedad en general.

En esta octava edicion de la muestra, la exposicién contd con 20 retratos
de 20 personas con paralisis cerebral de nuestra entidad ASPACE
Alava, realizadas por el fotégrafo Asier Bastida. Las imagenes iban
acompafiadas de distintos mensajes que eran el eje central de la cam-
pafia “Atrévete a conocerme”, que pusimos en marcha con motivo del
Dia Mundial de la Paralisis Cerebral 2017. Con esta iniciativa quisimos
continuar con la labor de sensibilizacion y visibilizacion de las personas
con paralisis cerebral en la sociedad, una parte importante e indispen-
sable de nuestra labor como Confederacion ASPACE.

La exposicién se inaugurd durante el Congreso del Dia Mundial de la

Paralisis Cerebral 2017 en Madrid, y viajé durante 2018 por 17 ciudades LA EXPOSICION ATREVETE A CONOCERME EN BIZKAIA Y VIGO.
espafiolas. 15 de las exposiciones tuvieron lugar en localizaciones externas

a las entidades ASPACE, logrando repercusion mediatica a nivel local . . m commo o
y llegando a cerca de 180.000 visitantes. Financia:

Y BIENESTAR SOCIAL

4 POR SOLIDARIDAD
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D.- DIA MUNDIAL DE LA
PARALISIS CEREBRAL

SPOT DE CAMPANA

I. NO MIRES A OTRO LADO

Una campafia para mirar de frente el derecho a la intimidad,
afectividad y sexualidad de las personas con paralisis cerebral.
#MIRADEFRENTE FUE TRENDING TOPIC
Con motivo del Dia Mundial de la Paralisis Cerebral 2018 pusimos en
marcha “No mires a otro lado”, una campafia de sensibilizacién donde
tratamos el tema de la sexualidad y afectividad en personas con paralisis

cerebral como un derecho mas para vivir una vida plena, al que hay
que mirar de frente y no mirar a otro lado. La campafia incluia distintos
mensajes sobre este tema; como que la sexualidad es un concepto . L . L
, _ L. , Se realizaron las siguientes acciones de comunicacion:
mas amplio que el que esta instaurado en la sociedad, que al reclamar el

derecho a la sexualidad y afectividad reclamamos el derecho a la in- - .
» Flashmob con el tema de la campafia, que llevaron a cabo las enti-

timidad; sociedad, profesionales y familia pueden ayudar a que se - .
dades ASPACE en toda Espafia el 4 de octubre alas 12 de la mafiana

cubran las necesidades de afectividad y sexualidad de las personas

con paralisis cerebral. » Videoclip para Redes Sociales-internet. Con la cancién del grupo
Ravioli Makers que se difundié durante el tiempo de la campafia en
Redes Sociales y webs de las entidades ASPACE.



https://www.youtube.com/watch?v=n-DcQxo_l88
https://www.youtube.com/watch?v=numjS2esnoE
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» Spot para televisiones locales y nacionales: version de 30 segundos
del videoclip “No mires a otro lado”. Se emiti6 a nivel nacional en
Cuatro, Antena 3 TV, Telecinco, y a nivel local en 8madrid TV, RTV
Castillay Leon.

» Redes Sociales: Recogimos todas las acciones del Movimiento ASPACE
y la campafia en el hashtag #MiraDeFrente, que logré ser Trending
Topic el 4 de octubre. Participaron 1.753 personas en Twitter dando
como resultado 15 millones de impresiones y 5.598 retweets.

Y rorsoubawoa
[¥I  oTros Fines be inTeREs sociaL



https://www.youtube.com/watch?v=numjS2esnoE
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II MANIFIESTO Manifiesto del Dia Mundial de la Paralisis Cerebral 2018

(version en lectura fdcil)

La discapacidad en el Medio Rural

En Espafia casi 1 millon de personas con discapacidad viven en el Medio
Rural. Es decir, viven en pueblos pequefios, en el campo, no en ciudades
o poblaciones grandes.

Muchas de ellas son personas con paralisis cerebral y discapacidades
afines:

» La mitad de estas personas no pueden realizar tareas domésticas
por si mismas.

El manifiesto del Dia Mundial de la Pardlisis Cerebral abordoé las nece- ) ) )
, B o » La mitad necesitan ayuda para vestirse o asearse.
sidades de atencion en el entorno rural de las personas con paralisis

cerebral y discapacidades afines. La celebracion del Congreso del o . )
, i L ) La mayor parte del territorio de Espafia pertenece al Medio Rural.
Dia Mundial de la Paralisis Cerebral en la localidad navarra de Lekaroz,
en el Valle de Baztan, cre6 un marco incomparable para reflexionar

sobre la situacién del colectivo en este entorno, y proponer medidas

Pero suele ser un territorio poco accesible y con poca atencion a la
discapacidad. Asi que las personas que viven en él no pueden acceder

. - o . a su entorno.
para asegurar su inclusién y participacion en sociedad.




4.- COMUNICACION Y SENSIBILIZACION / D.- DiA MUNDIAL DE LA PARALISIS CEREBRAL

¢{Qué dificultades encuentran las personas con discapacidad en el Las personas con paralisis cerebral necesitan un entorno adaptadoy
Mundo Rural? favorable para tener una buena calidad de vida.
» Entorno sin adaptar Ya sea en la ciudad o en el campo.

» Trasporte publico limitado, y sin adaptar Todas las personas, vivan donde vivan, deberian poder acceder a los

- . . . . . mismos servicios y recibir las mismas atenciones.
» Pocos servicios de apoyo a la discapacidad: centros de dia, residencias,

colegios de educacién especial o servicios de atencion en el domicilio.
» Falta de apoyos para la inclusién escolar

» Dificultad para acceder a un empleo
Estas dificultades hacen que las personas con paralisis cerebral y

discapacidades afines y sus familias sufran:

» Vida dependiente

» Exclusién social El Movimiento Asociativo de la paralisis cerebral trabaja para acabar con
la discriminacion de las personas con discapacidad en el Medio Rural.
» Vulnerabilidad

) Atendemos a mas de 120.000 personas con paralisis cerebral y disca-
» Mayor riesgo de pobreza ) ) . :

pacidades afines que viven en zonas urbanas y rurales. Realizamos
» Sobrecarga familiar proyectos de apoyo en el domicilio, transporte, empleo, educacion y

de promocién de la autonomia personal.
» Aislamiento social

£
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En el Dia Mundial de la Paralisis Cerebral reclamamos el derecho a
vivir en espacios accesibles, sin importar el lugar en el que vivimos.

Pedimos a las Administraciones Publicas y a la sociedad:

» Incluir a las personas con paralisis cerebral en las politicas y acciones
para desarrollar el Medio Rural.

» Contar con las asociaciones a la hora de crear estas politicas.
» Consolidar servicios de proximidad. Estos servicios han de incluir:

» Transporte adaptado
» Espacios accesibles en cualquier entorno

» Intervenciones de cardcter ambulatorio en zonas
con infraestructuras limitadas.

» Formacién y empleo en sectores emergentes en el
ambito rural.

» Sensibilizar a los profesionales de la educacién y los empresarios.

» Promover el uso de las nuevas tecnologias entre las personas con
paralisis cerebral y discapacidades afines.

» Tener perspectiva de género: que las mujeres planifiquen y desarro-
llen también estas acciones. El 59% de las personas con discapacidad
que residen en el entorno rural son mujeres.

Las personas con paralisis cerebral, las familias y los profesionales
que los atienden ofrecemos nuestra colaboracion para que estas
propuestas se hagan realidad.

Creemos en nuestra capacidad para cambiar esta situacién. Creemos
que la atencion en el medio rural es una herramienta de inclusién social.

Tenemos derecho a que nuestro entorno nos ofrezca recursos que
se ajusten a nuestras necesidades.

Queremos una sociedad para todas y todos. Y queremos contribuir a
construir esa sociedad sin importar dénde vivimos.
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A.- RESUMEN ECONOMICO

FUENTES FINANCIACION - EJERCICIO 2018

Financiador Importe % del total

Financiacion Publica 527.823,04 € 40,63%
B Financiacién publica

Financiacién Privada 510.215,72 € 39,28% M Financiacion privada

[l Recursos propios
Recursos Propios 260.960,03 € 20,09%

1.298.998,79 € 100,00%
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TIPO GASTO - EJERCICIO 2018

Tipo de gasto Importe Porcentaje

Programas y servicios 811.037,61 € 63,61%
M Programas y servicios

Estructura 356.110,19 € 27,93% W Estructura

l Ayudas a entidades
Ayudas a entidades 107.851,26 €

1.274.999,06 € 100,00%
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B.- AUDITORIA DE CUENTAS

INFORME DE AUDITORIA DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS Y
CUENTAS ANUALES ABREVIADAS DEL EJERCICIO FINALIZADO
AL 31 DE DICIEMBRE DE 2018

~ https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-2018.pdf



https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-2018.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-2018.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-2018.pdf
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https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-2018.pdf
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7.- ENTIDADES MIEMBRO DEL
MOVIMIENTO ASPACE

Entidad

Web

ANDALUCIA

Federacién ASPACE Andalucia

www.aspaceandalucia.org

ASPACE Almeria

www.facebook.com/aspacealmeria.paralisiscerebral

ASPACE Sevilla

www.aspacesevilla.org

ASPACE Cérdoba

WWW.acpacys.org

ASPACE Granada

www.aspacegranada.org

ASPACEHU

www.aspacehu.org

ASPACE Jaén

www.aspacejaen.org

ASPACE Mélaga

www.amappace.org

ASPACE Educa

Www.upacesur.org

UPACE San Fernando

Federacién ASPACE Aragén

http://upacesanfernando.org

ARAGON

Www.aspacearagon.org

ASPACE Huesca

www.aspacehuesca.org

Fundacién ASPACE Zaragoza

Www.aspacezaragoza.org

ASPACE Asturias

ASTU

RIAS

www.aspaceoviedo.org

Asociacion Nora Pola de Siero

www.asociacioncionnora.com

Federacién ASPACE Asturias

ASPACE Gij6n

www.facebook.com/aspacegijon

El Castafio de Indias

AGISDEM

www.agisdem.es



http://www.aspaceandalucia.org
http://www.facebook.com/aspacealmeria.paralisiscerebral
http://www.aspacesevilla.org
http://www.aspacegranada.org
http://www.aspacejaen.org
http://www.amappace.org
http://www.upacesur.org
http://upacesanfernando.org
http://www.aspacearagon.org
http://www.aspacehuesca.org
http://www.aspacezaragoza.org
http://www.aspaceoviedo.com
http://www.asociaciacionnora.com
http://www.facebook.com/aspacegijon


http://www.acpacys.org
http://www.agisdem.es
http://www.aspacehu.org
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ASPACE Cantabria | www.aspacecantabria.org
* ; ASPACE Canarias | www.facebook.com/aspace.canaria
: I _

/ FEPCCAT Cataluiia www.fepccat.org
APPC Tarragona www.appctarragona.org
ALPI http://www.asociacionalpi.es/es/
Aremi Lleida www.lleidaparticipa.cat/aremi

S Esclat Barcelona www.associacionesclat.com

APRODISCA Montblanc www.aprodisca.org
Fundacion L’ Espiga www.fundacionlespiga.com
Nexe Fundacié www.nexefundacio.org
Mifas Girona www.mifas.com
Escola Guimbarda www.guimbarda.com
Institucié Balmes www.ibalmes.org
Fundacié ASPACE Catalunya http://aspace.cat
Fundaci6 Privada EL Maresme www.fundaciomareme.cat
PRODIS www.prodis.cat
Federacién ASPACE Castellano Manchega www.facebook.com/aspacecim
APACE Talavera
APACE Toledo www.apacetoledo.org



http://www.aspacecantabria.org
http://www.facebook.com/aspace.canaria
http://www.fepccat.org
http://www.appctarragona.org
https://www.asociacionalpi.es/es/
http://www.lleidaparticipa.cat/aremi
http://www.associacioesclat.com
http://www.aprodisca.org
http://www.fundaciolespiga.com
http://www.nexefundacio.org
http://www.mifas.com
http://www.guimbarda.com
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http://www.prodis.cat
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ASPACEAL Ciudad Real www.aspacecire.org
ASPACECIRE Albacete www.facebook.com/apaceal.paralisiscerebral
* Federacion ASPACE Castellano Leonesa www.federacionaspacececyl.org
: ’ S
APACE Burgos www.apaceburgos.com
ASPACE Le6n www.aspaceleon.prg
ASPACE Palencia
ASPACE Segovia www.aspacesegovia.es
ASPACE Soria WWWw.aspacesoria.org
S ASPACE Valladolid www.aspacevalladolid.org

ASPACE Avila www.aspaceavila.org
Sanagua ASPACE Zamora WWW.aspacezamora.org

) ASPACE Salamanca www.aspacesalamanca.org
Federacién ASPACE Madrid www.aspacemadrid.org
ATENPACE Madrid www.atenpace.org
El Despertar Madrid http:// eldespertar.es/
Fundacién Bobath www.fundacionbobath.org
Fundacion Numen www.fundacionnumen.org
Fundacién sobre Ruedas www.fundacionsobreruedas.org
Fundacién Ana Valdivia www.fundacionanavaldivia.org
Asociacién Acuario www.asociacionacuario.es
Federacion Madrilefiade Deporte de Paralisis Cerebral|  www.fmdpc.org



http://www.aspacecire.com
https://www.facebook.com/apaceal.paralisiscerebral
http://www.federacionaspacecyl.org
http://www.apaceburgos.com
http://www.aspaceleon.org
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Fundacién AENILCE www.fundacionaenilce.org
Fundacién Cadete www.fundacioncadete.org
Fundacién Masnatur Www.masnatur.org

’ ! SonAngeles www.sonangeles.com

‘ o B G
f
Federacién ASPACE Comunidad Valenciana www.fedaspacecv.org
APCA Alicante www.apcalicante.org
Fundacién ASPROPACE Castellén www.fundacionaspropace.org
- AVAPACE Valencia www.avapace.org

ASPANIAS Elche http://www.aspanias.es/
Federacion ASPACE Extremadura www.aspaceextremadura.es
ASPACEBA Badajoz www.aspaceba.org
ASPACE Céaceres www.facebook.com/aspacecc
Federacion ASPACE Galicia www.aspacegalicia.org
AMENCER - ASPACE Pontevedra WwWw.amencer-aspace.org
ASPACE Vigo www.apamp.org
ASPACE Corufia Www.aspacecoruna.org
ASPACE Lugo

ISLAS BALEARES

Fundacién ASPACE Baleares | www.aspaceib.org
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http://www.aspaceib.org

7.- ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

LA RIOJA

ASPACE Rioja | www.aspace-rioja.com
NAVARRA

ASPACE Navarra | www.aspacenavarra.org

Federacién Pais Vasco

ASPACE Guipuzcoa www.aspacecegi.org
ASPACE Alava www.aspacealava.org
ASPACE Bizkaia http://aspacebizkaia.org

REGION DE MURCIA

ASTRAPACE Murcia | www.astrapace.com



http://www.aspace-rioja.com
http://www.aspacenavarra.org
http://www.aspacecegi.org
http://www.aspacealava.org
http://aspacebizkaia.org
http://www.astrapace.com
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www.aspace.org @confeaspace



https://twitter.com/ConfeAspace
https://www.facebook.com/Confederacion.aspace/
https://www.instagram.com/confeaspace/

