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SALUDO DE LA PRESIDENTA

SALUDO DE LA PRESIDENTA

El Movimiento ASPACE ha demostrado en 2021 que su razén de ser son las
personas con grandes necesidades de apoyo. Porque si, recordemos que el 80%
de las personas con paralisis cerebral tienen grandes necesidades de apoyo, lo que
implica precisar ayuda de otra persona 24 horas al dia, 7 dias a la semana. Todo el
tiempo. Toda la vida.

Somos conscientes de que aun existen barreras, desconocimiento y prejuicios hacia
ellas y sus familias, pero estas no deben ser olvidadas. Por ello, hemos ensefiado
a la sociedad cémo podemos expresarnos con un solo gesto y como manifestamos
deseos o preferencias para poder participar en comunidad.

También hemos compartido nuestra realidad para seguir reivindicando los apoyos
necesarios, para que estos se ofrezcan de forma individualizada, especifica y
adecuada; y para que la voz de las personas con paralisis cerebral se escuche.

Ademas, la pandemia ha hecho que nos sumerjamos en una nueva
realidad que ha derivado en un enorme esfuerzo econémico realizado
por entidades, profesionales y familias, siendo evidente y palpable
durante este tiempo. Recordemos que las entidades gastaron mas de
12 millones de euros para adaptar sus servicios durante estos afios de
crisis sanitaria, econdmica y social.

Por eso, debemos apostar por asegurar la sostenibilidad econémica de las entidades
del sector, que son la primera linea de defensa y apoyo de las personas con paralisis
cerebral. Es innegable que las entidades estan en riesgo y por ello, debemos
garantizar que podran continuar trabajando, no solo liberandolas de los sobrecostes

asumidos durante la pandemia; sino también cubriendo de forma adecuada el coste
real de cada plaza de atencién por parte de todas las Administraciones.

Es necesario tomar decisiones que ayuden a aliviar la sobrepresién socioeconémica
que afrontan las familias de forma habitual por el cuidado de personas con paralisis
cerebral, que se ha agudizado también con la pandemia. Y no olvidemos el papel vital
de las madres, quienes asumimos la mayor parte de estos cuidados.

En cuanto a las personas con paralisis cerebral, las medidas e
inversiones que se impulsen en adelante han de orientarse a avanzar
en igualdad con el resto de la sociedad y evitar asi situaciones en las
que sean discriminadas.

En definitiva, debemos poner el foco en las decisiones del dia a dia para lograr una
vida independiente para todas las personas con pardlisis cerebral. Y debemos hacerlo
construyendo una oferta de apoyos, suficiente, ajustada y flexible, atendiendo a
las necesidades de cada persona. Porque no existe una solucién Unica para toda la
discapacidad y cada persona precisa de diferentes recursos de atencién especifica que
deben ser garantizados para no poner en riesgo su inclusion y sus derechos.

Precisamente, para proteger estos derechos, contamos con un instrumento internacional,
la Convencién Internacional de Derechos de Personas con Discapacidad. Ademas, los
Objetivos de Desarrollo Sostenibles de la Agenda 2030 nos ayudaran a construir alianzas
entre instituciones, empresas y tejidos asociativos para proporcionar las soluciones
adecuadas en cuidados, derechos y participaciéon de todas las personas con paralisis
cerebral.



SALUDO DE LA PRESIDENTA

No quiero terminar sin antes seguir dando las gracias con letras mayuUsculas a todas
aquellas personas que seguis haciendo posible que nuestro colectivo haya salido airoso
de este tiempo extremo y exigente. Qué gran ejemplo de profesionalidad, compromiso y

dedicacion...

Gracias, gracias de todo corazoén.

Manuela Muro
Presidenta de Confederacién ASPACE

Manuela Muro, presidenta de Confederacién ASPACE



1. El Movimiento Asociativo de Paralisis Cerebral

1.1.
1.2.
1.3.
1.4.
1.5.
1.6.
1.7.




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021 > EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PARALISIS CEREBRAL

1.1 #SOMOSASPACE

Cuando una persona con paralisis cerebral y su familia se acercan a Confederacién 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 y
apoyos adecuados en cada etapa vital, con independencia del grado de autonomia.

Tenemos como misién mejorar la calidad de vida de las personas con pardlisis cerebral y
otras discapacidades afines mediante la defensa de sus derechos, el apoyo a las familias,
los servicios a las entidades asociadas y la cooperacién institucional.

Nuestra vision es que las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines han
de ser visibles: lo lograremos defendiendo su dignidad y sus derechos, mediante proyectos
participativos e inclusivos, y poniendo siempre en valor los apoyos precisos para que cada
persona logre una ciudadania plena. Tenemos un profundo conocimiento de la realidad
y necesidades de nuestras entidades asociadas a las que acompafiamos en alcanzar sus
objetivos sobre las personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades afines.

COMO LO HACEMOS. Y TAMBIEN CON SOMOS UNA ENTIDAD

NUESTROS VALORES

de Excelencia europea EFQM y que

Declarada de Utilidad Publica en 1999
@ que trabaja siguiendo estandares de
- Iﬁ;ﬁlg — calidad certificados por el sello 200+
© ot

20.700

profesionalidad ilusion personas asociadas
@? &

optimismo un fuerte enfoque
de innovacién social

5.300

guia sus proyectos siguiendo las
cerca de pautas marcadas por un Plan
1.700 Estratégico aprobado por el
conjunto de las entidades ASPACE.

voluntarios/as

DISPONEMOS DE CODIGO

85 —— en230 ETICO, CODIGO DE BUEN
profesionales entidades centros de GOBIERNO Y TRABAJAMOS

atencion directa CON TRANSPARENCIA.



http://www.aspace.org/assets/uploads/documentos/93769-ccodigo_etico_confederacion-_aspace.pdf
http://www.aspace.org/assets/uploads/documentos/93769-ccodigo_etico_confederacion-_aspace.pdf
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1.2 ORGANIGRAMA

COORDINACION — DESARROLLO DEL CONOCIMIENTO Y EMPLEO
PROGRAMAS Y

JUNTA DIRECCION SERVICIOS
DIRECTIVA GENERAL | AYUDAS ENTIDADES

— OCIO, TURISMO ACCESIBLE Y VOLUNTARIADO

| RED DE CIUDADANIA ACTIVA

ASAMBLEA

— INVESTIGACION / TIC

L CONGRESO

— ADMINISTRACION

— GESTION ECONOMICA

— COMPRAS Y PROVEESORES
| GESTION DE PERSONAS

ADMINISTRACION
GESTION

ECONOMICA

COMITE ETICO

COMUNICACION
DELEGADO
PROTECCION DE
DATOS

A COMUNICACION
CoquEIZII\INII&\f\ION EXTERNA RELACIONES INSTITUCIONALES

CAPTACION DE FONDOS

DERECHOS Y
PARTICIPACION

ASESORIA JURIDICA




EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PARALISIS CEREBRAL

1.3 COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA

Presidenta

Vicepresidente

Manuela Antonia Muro Ramos

Francisco Juan Ratia Sopena

ASPACE Rioja

ASPACE Aragén

Secretaria

Isabel Marquez Peinado

ASPACE Andalucia

Tesorera

M?2 Mercé Batlle Amords

FEPCCAT

Vicesecretaria

Agustina Borras Lépez

ASPACE Madrid

Vicetesorera

Concepcién Somoza Torres

ASPACE Galicia

3 Vocal

Rafael Olleta Ruiz

ASPACE Navarra

Vocal

Luis Angel Pérez Sotelo

ASPACE Castillay Leén

Vocal

Francisco Javier Jiménez Gémez

ASPACE Castilla La Mancha

Vocal

Jose Antonio Rodado Garcia

ASPACE Baleares

Vocal

José Galindo Ardila

ASPACE Extremadura

Director General

(Con voz pero sin voto)

Andrés Castelld Kasprzycki

Confederacion ASPACE
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1.4 PARTICIPACION INSTITUCIONAL

FORMAMOS PARTE DE
[
+ Consejo Nacional de la Discapacidad (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e ° e "
Igualdad)
+ Comisién Permanente del Consejo Nacional de la Discapacidad .
0
* Real Patronato de la Discapacidad . °® L
+ Consejo Estatal para la Participacion de la Infancia y la Adolescencia e .
(]
® o ®
+ Comité ejecutivo del Comité Espafiol de Representantes de Personas con ° ’
Discapacidad (CERMI) g ®
Y ®
@
+ Patronato de la Fundacion ONCE ®° o’
° AN
« Consejo de Administracién ILUNION ° o . 2
b @ (6] °
+ Consejo Consultivo ILUNION o ° . ®
+ Consejo consultivo Inserta I ®
° o o @ ° o
+ Consejo consultivo Servimedia ° ® ¢
x ' ® [
. i6 @ o
Fundacién Bequal ° ® o
. o ® o
* Grupo Convergencia Asociativa ¢ ® [
. .

+ International Cerebral Palsy Society (ICPS)

+ Asociacién Nacional de Centros de Educacion Especial (ANCEE) o
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+ Comisién permanente del Comité Espaiiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI)

+ Comisiones del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI): Comision de Estatutos, Régimen Interno, Admisién de Nuevos Socios y
Garantias; Comision de Cooperacién e Innovacidn Asociativas; Comision de Cultura
Inclusiva; Comision de Medios e Imagen Social; Comision Acceso Universal; Comision de
Saludy Espacio Sociosanitario; Comision de Autonomia Personay Vida Independiente;
Comisién de Familias; Comisién de Inclusién Laboral; Comisidon de Personas con
Discapacidad Mayores; Agenda 2030 Discapacidad; Comision de Educacion Inclusiva;
Comisién de Diversidades Sexuales (LGTBI) y Discapacidad; Comisidon de Derechos
Sociales y Bienestar; Comisién de Turismo y Ocio Inclusivos; Comisién de Valoracién
de la Discapacidad; Deporte de Personas con Discapacidad; Comisién Atencién
Temprana y Desarrollo Infantil; Juventud con Discapacidad; Consumo inclusivo: ° S
Comision de Cooperacion Internacional.

o
+ Consejo de redaccion Cermi.es

* Grupos de trabajo del CERMI: Desarrollo rural inclusivo; Fondos europeos para la
inclusién; Asistencia personal; Atencién Temprana; Sostenibilidad y Fondos Europeos; °
Transformacion Digital; Turismo Social IMSERSO; Transicidon a Formas de Vida en la
Comunidad.

+ Redes CERMI: Red de Gerentes de Organizaciones del CERMI (incluye los aspectos
sostenibilidad econémica y actla como gabinete operativo en situaciones de crisis) y
Red de Defensa Legal de las Personas con Discapacidad

+ Fundacién CERMI Mujeres: en la Comision de Género y participando activamente en
sus actividades.
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1.5 ASPACEY LOS ODS

En el afio 2015, jefes de Estado y de Gobierno de distintos paises que forman parte de
Naciones Unidas se reunieron en la Cumbre de Desarrollo Sostenible. Tras esta reunién,
se decidié adoptar medidas para acabar con los grandes problemas del planeta: poner
fin a la pobreza y a la desigualdad, alcanzar la igualdad de género y el acceso para todas
las personas a un trabajo digno, facilitar el acceso a servicios de salud y a una educacién
adecuada, proteger el medioambiente, y garantizar que todos y todas disfrutemos de paz
y prosperidad.

Por esta razén, aprobaron en Asamblea General la Agenda 2030 para el Desarrollo
Sostenible. La Agenda establece 17 grandes objetivos compuestos por 169 metas con las
que los paises miembros de las Naciones Unidas se han comprometido para alcanzarlas
antes del afio 2030. Este marco de contribucién se dirige a todo el planeta y nos implica a
todas y todos: a gobiernos, a empresas y a la sociedad civil.

En el Movimiento ASPACE también estamos comprometidos con
los ODS y hemos enfocado nuestros proyectos para que estén mas
alineados con sus metas y asi ser parte contribuyente y activa del
desarrollo sostenible en nuestro planeta.
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Trabajamos en la mejora de las condiciones de salud y bienestar
de las personas con paralisis cerebral a través de nuestro proyecto de
alimentacion y deglucién, ampliando la variedad y la calidad de la dieta
de las personas con paralisis cerebral. También a través de nuestro
programa de derechos, incidiendo politicamente en la materia, como
desarrollando nuevo conocimiento e informacion.

Desdela Confederacion ASPACE trabajamos enla adaptacion de los apoyos
especificos para mejorar el acceso a la educacién y participacién
de las personas con paralisis cerebral, como de su formacion. Ademas,
construimos y adecuamos instalaciones que tengan en cuenta sus
necesidades, y ofrezcan un entorno seguro e inclusivo.

Mediante ASPACE por tus Derechos desarrollamos acciones de
reivindicacion y formacion sobre los derechos de la mujer para
contrarrestar la discriminacién que sufre la mujer con pardlisis cerebral por
el hecho de ser mujer y tener una discapacidad. Asimismo, incentivamos su
participacién plena y efectiva en la vida publica.

Abordamos el derecho al empleo a través de iniciativas de formacion y
difusion de la situacion de las personas con paralisis cerebral en dicho
sector. Lanzamos nuestra guia de orientacion a empresas con el fin de
promover la contratacion de personas con paralisis cerebral en el tejido
empresarial.

Desarrollamos y adaptamos las infraestructuras a las personas con
paralisis cerebral y desarrollamos proyectos de innovacion social
para garantizar un acceso equitativo para todos y todas. Nuestro Plan
de Prioridades a las asociaciones de la Confederacion es un ejemplo de
dichas acciones.

Promovemos la inlusion social de las personas con paralisis cerebral
a través de la auto representacion. Nuestro programa de ciudadania
activa pretende garantizar la igualdad de oportunidades en el acceso a
la vida publica.

Reivindicamos la necesidad de crear ciudades y lugares accesibles
a nivel fisico, pero también cognitivo. Apoyamos con nuestras
propuestas y reivindicaciones la reforma de la ley de derechos de las
personas con discapacidad para establecer y regular la accesibilidad
cognitiva. Proporcionamos acceso a un transporte seguro y accesible a
través de nuestro Plan de Prioridades.

Impulsamos la participacion activa de las personas con paralisis
cerebral en la sociedad, a través de formaciones en temas de derechos,
sexualidad y privacidad o intimidad y jornadas donde expresan sus
opiniones y generan debates sobre los temas que les interesan. De
este modo, garantizamos su participacién en todos los niveles de
decisiones inclusivas, participativas u representativas que respondan
a las necesidades.

En 2020 establecimos colaboraciones entre profesionales ASPACE
con la creacién de la plataforma CREA, con mas de 330 profesionales
inscritos donde compartimos informacién entre entidades, facilitamos
la coordinacién de proyectos y grupos de trabajo y fomentamos la
participacién de entidades y profesionales ASPACE para mejorar y

fortalecer la atencién que ofrecemos a las personas con pardlisis cerebral y a sus
familias. Ademas, colaboramos y desarrollamos alianzas para unir nuestras fuerzas
con distintos actores de la sociedad civil y administraciones publicas.
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1.6 ALIANZAS Y CONVENIOS DE

COLABORACION

En Confederacién ASPACE creemos que las empresas pueden ser nuestras
grandes aliadas para construir un mundo mas justo e igualitario para las
personas con paralisis cerebral y con grandes necesidades de apoyo. Gracias
a ellas, lograremos defender sus derechos y lograr su autodeterminacién e
inclusién social.

Por ello, durante 2021 hemos impulsado acciones con el
objetivo de constituir alianzas que ayuden a defender los
derechos de las personas con paralisis cerebral y lograr su
autodeterminacion e inclusion social.

Ademas, estas colaboraciones han ayudado a nuestros programas a ganar
visibilidad y a contribuir con los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la
Agenda 2030 de la ONU.

Hemos trabajado junto a Fundacién
Telefénica en el proyecto “Haz
visible lo Accesible”, tratando la
accesibilidad universal como un
derecho eje al ejercicio del resto de
derechos, y con ellos, a la inclusion
efectiva de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades
afines con grandes necesidades de
apoyo.

De esta manera, hemos contribuido
con el ODS 3: Salud y Bienestar,
ODS 9: Industria, Innovacién e
Infraestructura, ODS 10: Reduccién
de Desigualdades y ODS 17: Alianzas
para Lograr los Objetivos.

Firmamos un convenio de colaboracion
con la Fundacion Eurofirms en el marco
de nuestro Programa de Empleo, con el
fin de trabajar en una sensibilizaciéon y
participacién conjunta en eventos que
promuevan la insercién laboral de personas
con pardlisis cerebral, garantizando la
accesibilidad al puesto de trabajo para
contribuir a su desarrollo en la sociedad.

Trabajando de esta manera en el ODS 3:
Salud y Bienestar, ODS 8: Trabajo decente y
crecimiento econémico, ODS 10: Reduccion
de Desigualdades y ODS 17: Alianzas para
Lograr los Objetivos.
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La alianza con FUNDDATEC nos
ha ayudado a poner en marcha
iniciativas y actividades relacionadas
con la cultura y la tecnologia, que
contribuyan a mejorar la calidad de
vida de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo.

Ademas, contribuya a ODS3: Salud
y Bienestar, ODS 10: Reduccién de
Desigualdades, y ODS 17: Alianzas
para Lograr los Objetivos.

Desde Confederacion ASPACE, en el
marco del “Programa de Alimentacion
y Deglucién para personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo”, hemos
proporcionado a las entidades ASPACE
equipamientos para la mejora de la
alimentacion y deglucion de estas
personas. Johnson& Johnson nos ha
facilitado la donacién de uno de esos
equipamientos a la entidad de ASPACE
Navarra.

Contribuyendo de esa manera con
ODS3: Salud y Bienestar, ODS 10:
Reduccion de Desigualdades y ODS 17:
Alianzas para Lograr los Objetivos.

La colaboracion con BJ Adaptaciones
nos ayudard con actividades
e iniciativas relacionadas con
actuaciones y proyectos vinculados
con las tecnologias de apoyo para
mejorar la calidad de vida de las
personas con paralisis cerebral y
discapacidades afines.

Contribuyendo de esta manera
al ODS 3: Salud y Bienestar,
ODS 9: Industria, Innovaciéon e
Infraestructura, ODS 10: Reduccién
de Desigualdades y ODS 17: Alianzas
para Lograr los Objetivos

T 0

[/

‘

4



EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PARALISIS CEREBRAL

1.7 PRESENCIA EN

Especificamente hemos participado en eventos organizados por el Foro Europeo de la
Discapacidad, el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, la Direccion General de
Derechos de las Personas con Discapacidad, el Real Patronato sobre Discapacidad, CERMI
Estatal, la Fundacion CERMI Mujeres, el Observatorio de Discapacidad y Feminismos,
el CEAPAT, la Fundacion ONCE o la FELGTB. También hemos asistido a tramitaciones
parlamentarias en el Senado y el Congreso de los Diputados y hemos celebrado los
primeros pasos de la reforma constitucional en el Palacio de la Moncloa.

Asimismo, hemos aportado nuestra visién experta en foros académicos organizados
por la Universidad Carlos Ill, la Universidad Complutense de Madrid, la Universidad
Nacional de Educacion a Distancia y la Universidad Johns Hopkins de Baltimore, en
Estados Unidos. Finalmente, hemos representado al colectivo de la discapacidad en
el Consejo Estatal de la Infancia y la Adolescencia, en investigaciones implementadas
por UNICEF, o presentando nuestras conclusiones investigadoras en el Congreso de
la Sociedad Espafiola de Epidemiologia y el Congreso Internacional las Mujeres y la
(des)igualdad de oportunidades: analisis feminista de las injusticias estructurales y las
tensiones coyunturales.
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2.1 PROGRAMA DE AYUDAS A ENTIDADES

2.1.1 PLAN DE PRIORIDADES

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

090

fllt

ayudas para 63
entidades para mas de

30.000 personas

©

+90%

proyectos
financiados

+24%

ayudas para
proyectos ASPACE

El plan de prioridades 2021 ha contado con un 24% mds de ayudas para
proyectos ASPACE y ha financiado mas de un 90% de los proyectos
presentados.

Se destinaron ayudas a 63 entidades ASPACE para mas de 30.000
personas con paralisis cerebral y discapacidades afines.

En el conjunto del Movimiento ASPACE mas de 30.000 personas con paralisis cerebral
y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo reciben atenciéon de forma
directa. Las entidades precisan ampliar sus centros, debido a la prestacion de nuevos
servicios, adecuarlos a las necesidades de las personas con pardlisis cerebral, o adquirir

equipamiento especifico. El Plan de Prioridades permite que las entidades complementen
la financiacién de sus proyectos para llevarlos a cabo de forma adecuada a las necesidades
de las personas con pardlisis cerebral.

Asi, recoge proyectos relacionados con la construccién y renovacién de centros de
atencion, adquisicién de vehiculos y equipamiento, impulso de federaciones autondmicas
y otros proyectos relacionados con servicios de atencién directa a la pardlisis cerebral,
defensa de derechos del colectivo y sensibilizacion y difusién sobre la realidad de la
paralisis cerebral.

En 2021 se ha dado prioridad a los proyectos cuyo fin ha sido la puesta en marcha de
centros y/o servicios que respondian a adecuaciones necesarias para el cumplimiento
de la normativa, asi como a aquellos que contemplaban la inversién necesaria para
implementar la transformacién digital en los centros y servicios. También se contemplaron
como prioritarios los proyectos cuyo fin ha sido el fomento del empleo para personas con
paralisis cerebral y discapacidades afines, realizando las inversiones necesarias.

FINANCIA:




NUESTRA LABOR

2.2 DESARROLLO DEL CONOCIMIENTO
ASPACE

Desarrollo del conocimiento ASPACE es un darea de trabajo de
Confederacion ASPACE que tiene dos objetivos clave: formar a
profesionales del Movimiento ASPACE, y compartir los sistemas de
trabajo y de gestion de las entidades confederadas a través de la
deteccion de buenas practicas.

El proyecto de formacién técnica se enfoca a profesionales de atencién directa. El programa
contempla la creacién y el mantenimiento de un catalogo de formacion gestionado por
Confederacion ASPACE y de un servicio de la gestién de bonificacion de la formacion.

Por otro lado, el objetivo de compartir sistemas de trabajo se ha traducido en el proyecto
Talento ASPACE, que ha consolidado estructuras para compartir experiencias en gestion
y para detectar buenas practicas extrapolables al conjunto de las entidades ASPACE.
Talento ASPACE se organiza en grupos de profesionales que debaten sobre diferentes
areas de trabajo acordadas cada afio. De forma general, hay tres grupos de trabajo: de
técnicos y personal de atencién directa; de gerentes; y de presidentes. Al finalizar el afio,
los grupos ponen en comun acuerdos, publicaciones, guias y propuestas de modelos de
trabajo con el conjunto de profesionales que participan en Talento ASPACE.

El proyecto de formacién técnica y Talento ASPACE son dos acciones de continuidad que,
unidas, conforman el Programa de Desarrollo del Conocimiento ASPACE.
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2.2.1 FORMACION A PROFESIONALES

Mas del 70% de profesionales han podido implementar y aplicar las
competencias adquiridas en el puesto de trabajo fruto de la formacion
recibida. Mas del 86% considera que ha adquirido conocimientos y
competencias nuevas gracias a la formacion en la que han participado.

En 2021 se han realizado 97 acciones formativas, ofertando 17 nuevas
acciones para intentar adaptarnos a las demandas y necesidades de las
entidades ASPACE.

Se han formado cerca de 900 profesionales de 49 entidades ASPACE,

con respecto a los 394 profesionales del pasado afio con un total de 518
horas de formacion, 254 mas que en 2020.

El 18,5% han sido entidades pequefias que han podido participar gracias
al formato de aula virtual.

Durante este afio hemos podido recuperar la actividad de manera notoria después de
la bajada en la actividad en el 2020 como consecuencia de la pandemia del COVID-19.
Asi, durante 2021 se ha hecho un notable esfuerzo garantizando el mantenimiento de la
actividad formativa.

Desde Confederacién ASPACE elaboramos y gestionamos un catalogo de formaciones
gue se desarrollan segln las necesidades de nuestras entidades, y que se adaptan a las
demandas de los y las profesionales que reciben formacién. Asi, este afio se han realizado
97 acciones formativas, ofertando 17 nuevas acciones para intentar adaptarnos a las
demandas y necesidades de las entidades ASPACE.

También se han retomado en 2021 formaciones a nivel nacional y se lanzaron cuatro
formaciones en modalidad de aula virtual para todo el conjunto de entidades con el
objetivo de aprovechar los beneficios de este formato para facilitar la participacion de
entidades con menor crédito de y facilitar la formacién de los profesionales.

La formacién ha estado muy bien, a nivel personal considero
que me aportd herramientas para continuar avanzando en la
defensa de los derechos y la mejora de la calidad de vida de las
personas con paralisis cerebral, ya que, aunque se consiguieron
grandes avances en todos los ambitos, es en el tema de la
afectividad donde queda aun mucho camino por recorrer.

Oscar Ameneiros. Psicélogo de ASPACE Corufia.

FINANCIA:
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TALENTO ASPACE

215 profesionales y 58 entidades ASPACE participaron en este
proyecto durante 2021

La evolucién del proyecto durante 2021 ha sido muy positiva
alcanzando 215 profesionales, 58 entidades y 27 grupos de trabajo.

En 2021 se ha continuado con el grupo de Talento ASPACE gerentes
conformado por 30 profesionales.

El grupo de presidencias también se constituyé nuevamente en 2021
con una participacion de 22 presidentes y presidentas.

En 2021 como novedad se celebra el ciclo de Jornadas de Desayunos con
Talento.

La formacion de profesionales ASPACE es clave para continuar prestando servicios de
calidad para las personas con paralisis cerebral y sus familias en nuestras entidades.
De esta manera, hemos desarrollado procesos de trabajo muy enriquecedores entre
todos los grupos, que han generado la creacidon de documentos especificos de gestion,
identificacion de buenas practicas en los centros, asi como pildoras formativas que de
manera indirecta han propiciado lineas estratégicas y de funcionamiento comunes entre
las diferentes entidades participantes.

Actualmente participan en Talento ASPACE todas las esferas que conforman las entidades
desde los profesionales de atencién directa y técnicos, hasta gerencias y presidencias.

En 2021 se ha elaborado un gran volumen de recursos que se han compartido en la
plataforma CREA, a través de la cual se han podido conformar espacios virtuales de cada
uno de los grupos donde para comunicarse a través de foros, resolver dudas y cuestiones
con otros grupos de las mismas areas de trabajo.

Evolucic @
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CICLO DE JORNADAS DE DESAYUNOS CON TALENTO

En 2021 se pone en marcha esta accién con el objetivo de compartir los trabajos realizados

DESAYU NOS en los grupos durante el afio y reflexionar sobre buenas practicas y modelos de atencion

vigentes en nuestras organizaciones. La valoracién de este ciclo de jornadas ha sido muy

J positiva con puntuaciones que superaban el 4 sobre 5 puntos. En total se inscribieron

\/ en estas jornadas cerca de 560 profesionales de 45 entidades ASPACE y participaron 27
grupos.

El grupo de trabajo me estda aportando conocimientos
TALENTO nuevos acerca del trabajo que llevan a cabo las personas y
profesionales de las entidades ASPACE de otras comunidades.
Destaco la labor de las coordinadoras del grupo y la actitud
y el compromiso de las compafieras que lo forman a
la hora de trabajar sobre nuestro proyecto y objetivos.

\/

Beatriz Fajardo Adan. Terapeuta Ocupacional ASPACE Galicia.

Considero que compartir experiencias y conocimientos
te ayuda a crecer profesional y personalmente, me
ha resultado una experiencia muy grata y de mucha
ayuda para desarrollar mejor mi trabajo en el dia a dia.

Cristina Sanchez-Heredero L6opez. Logopeda ASPACE Toledo.

FINANCIA:
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2.3 INTEGRACION LABORAL

Concienciamos al tejido empresarial sobre la importancia de
favorecer la contratacion de personas con paralisis cerebral y
discapacidades afines

Durante 2021 Confederacion ASPACE ha elaborado una Guia de
orientaciones practicas dirigidas al tejido empresarial.

También se ha desarrollado un Encuentro nacional de empleo, dirigido
a profesionales del ambito de la insercién sociolaboral de personas con
discapacidad y en particular de paralisis cerebral y otras discapacidades
afines.

Las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines presentan grandes
dificultades para acceder al mercado laboral. Asimismo, muchas entidades ASPACE
tienen pendiente el desarrollo de servicios sociolaborales, o de apoyo a la orientacién,
formacién e integracion laboral del colectivo al que atiende y representa.

Por este motivo, el proyecto de empleo de Confederacién ASPACE se incide en la
reivindicacion y sensibilizacién social entre las organizaciones sobre la dificultad del
colectivo en el acceso al mercado de trabajo; la concienciacién del tejido empresarial
sobre la importancia de favorecer la contrataciéon de personas con pardlisis cerebral y
discapacidades afines, asi como la especializacion de los profesionales que acompafian al
colectivo de personas con paralisis cerebral en los procesos de orientacién e incorporacion
al mercado de trabajo.

Preguntas y respuestas para la contratacién de personas con paralisis cerebral



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=tAR9-Fz-hgc
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf

NUESTRA LABOR

Durante este afio se ha elaborado una Guia de orientaciones practicas dirigidas al tejido
empresarial que les permitird dar respuestas a las principales dudas que tiene una

empresa a la hora de contratar una persona con paralisis cerebral.

También se celebr6 en 2021 un Encuentro nacional de empleo, dirigido a profesionales
del ambito de la insercién sociolaboral de personas con discapacidad y en particular de
paralisis cerebral y otras discapacidades afines, en el que se visibilizaron experiencias de
éxito y buenas practicas.

Cabe destacar ademas que se ha conseguido alcanzar un objetivo trasversal a todo
el proyecto como es el de evidenciar el enfoque de género en todas las acciones
desarrolladas.

Por ello, resulta significativo destacar que en el caso de las jornadas
cercade un 61% de participantes eran mujeres, al igual que dentro del
grupo de trabajo de la guia habia un porcentaje superior de mujeres
que de hombres, de las 6 personas 5 eran mujeres.

FINANCIA:



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/ed188-13_-guia-de-orientacion-a-empresas.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=tAR9-Fz-hgc
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2.4 OCIO, TURISMO ACCESIBLE Y

VOLUNTARIADO

2.4.1 OCIO Y TURISMO ACCESIBLE

Trabajamos en la creacidn de un protocolo de prevencion frente a la
COVID-19 para el desarrollo seguro de los turnos.

El programa Ocio y Turismo Accesible de Confederacion ASPACE garantiza al colectivo
de personas con paralisis cerebral el disfrute de vacaciones accesibles de ocio inclusivo.

La excepcional situacion en la que nos encontramos debido a la COVID-19, ha conllevado
a que las actuaciones del Programa de Ocio y Turismo Accesible ASPACE no hayan podido
desarrollarse durante el 2021.

Conscientes de la necesidad de muchas personas con paralisis cerebral de volver a
disfrutar de los multiples beneficios que contempla el viajar, durante 2021 hemos
trabajado en la elaboracion de un Protocolo de prevencién frente a la COVID-19, en el que
se han recogido una serie de medidas sanitarias y de seguridad enfocadas al desarrollo
de las actividades en los turnos del Programa de Ocio y Turismo Accesible subvencionado
por el IMSERSO, con el fin de prevenir el contagio.

También hemos trabajado en una convocatoria adecuada al nuevo escenario en el
que nos encontramos, con el fin de que cuando las circunstancias epidemiolégicas lo
permitan, podamos volver a retomar el Programa de Ocio y Turismo Accesible ASPACE
con las mayores garantias, siempre bajo el marco normativo que establezca el IMSERSO.

FINANCIA:
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2.4.2 VOLUNTARIADO

Lanzamos un estudio sobre la practica deportiva en las entidades del
movimiento ASPACE

El estudio refleja situaciones de vulneracion de derechos del colectivo
en cuanto a la practica deportiva, muestra cémo afecta el género a

la misma y da ejemplo del impacto positivo que tiene entre los mas
jovenes el haber recibido siempre atencién desde un enfoque social de
derechos.

En 2021 se desarroll6 un plan de formacidn virtual en voluntariado con
la realizacién de 2 cursos on-line.

Durante este afio también pusimos en marcha grupo de reflexién
para la autoevaluacion y mejora de los planes de voluntariado de las
entidades ASPACE.

Confederacion ASPACE ha realizado un estudio sobre la practica deportiva en las

entidades del movimiento ASPACE, dirigido a profundizar en el conocimiento de la oferta
actual de deporte para las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo, en sus necesidades, intereses y aficiones en este ambito,
asi como en los déficits actuales para cubrirlas.

El documento también plantea propuestas para lograr una oferta
amplia, diversa y adecuada para que estas personas desarrollen
sus opciones de deporte segun sus deseos y preferencias. En su
elaboracion hemos contado con la informacion aportada por 21
entidades ASPACE.

Estudio sobre el deporte en personas con paralisis cerebral de entidades ASPACE


https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/71fc7-estudio_deporte_04.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/71fc7-estudio_deporte_04.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/71fc7-estudio_deporte_04.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/71fc7-estudio_deporte_04.pdf
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Ademas, durante 2021 se pone en marcha unaaccion formativaen materiadevoluntariado,
tras detectar necesidades en este ambito por parte de las entidades ASPACE. De esta
manera, se desarrollaron dos talleres online, el primero bajo el titulo el ‘Voluntariado en
la era digital’ -con un grado de satisfaccién de 3,7 puntos sobre 5- y el segundo sobre la
‘Captacion y fidelizacion de las personas voluntarias’, -con un grado de satisfaccion de 4,2
puntos sobre 5-.

En ambos talleres se han ocupado el 103,33% de las plazas, con un
total de 31 personas inscritas.

Este afio se desarroll6 también un grupo de reflexién formado por profesionales
especializados en voluntariado de entidades que estuvieran en proceso de mejora o de
elaboracién de sus planes de voluntariado, con el fin de contribuir al soporte y mejora
de los servicios de las entidades del movimiento ASPACE. El grupo se ha apoyado en la
Plataforma online CREA para el intercambio de documentos, informacién o consultas y
ha utilizado como base la “Guia practica de apoyo a las entidades ASPACE en su estrategia
de voluntariado”, publicada por Confederacion ASPACE en 2020. El grado de satisfaccion
general con el grupo de trabajo ha sido de 5 puntos sobre 5.

FINANCIA:
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2.5 RED DE CIUDADANIA ACTIVA ASPACE

Promovemos la autonomia, autodeterminacién y participacion de las
personas con paralisis cerebral con grandes necesidades de apoyo

En 2021 se contabilizan 30 entidades adheridas a la Red de Ciudadania
Activa ASPACE.

+30

entidades

Adheridas a la Red de
Ciudadania Activa de ASPACE

Confederacion ASPACE ha recogido informacién para elaborar el Estudio
sobre el Impacto del COVID-19 en el Movimiento ASPACE a través de

entrevistas durante los afios 2020 y 2021 a 560 personas de hasta 35
entidades del movimiento ASPACE.

400 personas se conectaron en las Jornadas Anuales de la Red de

Ciudadania Activa ASPACE. Estudio sobre el Impacto del

COVID-19 en el Movimiento ASPACE

La Red de Ciudadania Activa tiene como objetivo fomentar la participacién activa de las Entrevistas a

mujeres y hombres con paralisis cerebral, asi como su autodeterminacién para la toma -

) : 000
de decisiones en todas las areas de su vida. La persona debe estar en el centro, y los ® = ® N
profesionales, familias, y otras personas de la comunidad que forman parte de sus vidas, 2 Ii d s

deben ser agentes facilitadores para que, con los apoyos necesarios, consiga los objetivos @

que se proponga. 400

En 2021 el proyecto se ha dirigido a promover la autonomia, autodeterminacion y 560 35 personas conectadas
participacién de las personas personas con parélisis cerebral y con grandes necesidades personas entidades en las Jornadas Online

de apoyo, atendidas en los centros de las entidades del movimiento ASPACE.


https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
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Asi, se ha realizado una implementacién efectiva de la filosofia del Movimiento ASPACE
en la Red de Ciudadania Activa. Asi, se han llevado a cabo acciones para realizar el
diagnéstico de recursos, identificando para este grupo a 12 personas del movimiento
ASPACE de diferentes perfiles para poder elaborar el diagnostico de una forma eficaz y
rigurosa con el que identificar las necesidades de las personas con paralisis cerebral, y de
las entidades para implantar de forma efectiva la filosofia planteada.

2.5.1 JORNADAS ANUALES DE LA RED DE CIUDADANIA ASPACE

También en 2021 se han celebrado las Jornadas Anuales de la Red de Ciudadania ASPACE
los dias 28 y 29 de octubre. Un encuentro nacional con portavoces de las entidades
participantes en la Red para poner en comun las conclusiones del trabajo realizado. A la
jornada se conectaron 400 personas entre personas con paralisis cerebral, profesionales
y familias. La valoracién del evento ha sido muy positiva, recibiendo una valoracién global
de mas de 4 sobre 5 puntos.

2.5.2 PUBLICACIONES

Durante 2021 se ha llevado a cabo un Estudio sobre el Impacto del COVID-19 en el
Movimiento ASPACE, con el objetivo de conocer cémo ha afectado la pandemia a las
personas con paralisis cerebral, a sus familias, a profesionales, a personas voluntarias,
asi como el impacto y sobrecoste econémico para las entidades ASPACE. Confederacion

Impacto del COVID-19 en el Protocolo deintimidad: el derecho ala sexualidad

Movimiento Asociativo ASPACE en las personas con pardlisis cerebral.



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/59e86-maqueta_intimidad_08_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/6d2be-estudio-impacto-del-covid-19.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/59e86-maqueta_intimidad_08_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/59e86-maqueta_intimidad_08_final.pdf
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Guia de parejas complementarias

ASPACE recogi6 informacién sobre el impacto del virus en el colectivo a través de
entrevistas durante los afios 2020 y 2021 a 560 personas de hasta 35 entidades del
movimiento ASPACE, con el objetivo de reconocer que derechos y que situaciones fueron
vulneradas a raiz de este, y realizar propuestas dirigidas a garantizar sus derechos y su
bienestar fisico y emocional.

También se ha llevado a cabo un proceso de acompafiamiento a entidades para la
implantacién del Protocolo de intimidad: el derecho a la sexualidad en las personas con

paréalisis cerebral.

De la misma manera, durante 2021 se ha elaborado la Guia de Parejas Complementarias

como recurso fundamental para la participacién de las personas con grandes necesidades
de apoyo. Esta guia ha sido realizada por una consultora externa, con el apoyo y guia
de un grupo de trabajo de profesionales de atencién directa de las entidades ASPACE
y personas usuarias de las mismas. Un total de 6 personas participaron en el grupo de
trabajo. Lo que ha dado lugar a un recurso muy completo, con ejemplos y testimonios en
primera persona.

Somos Yoli y Pili, vivimos juntas en la residencia de Aspace
Rioja, desde hace 17 afos. Para nosotras ser pareja
complementaria supone una experiencia Unica. Solemos
salir a cenar todos los sabados, nos ayudamos mutuamente.
Yo soy la que leo carta y pido por las dos y Yoli me ayuda
dandome de comer, hacemos un tandem prefecto. Yo voy
en silla eléctrica y como Yoli no tiene buen equilibrio se
agarra en mi silla y asi podemos ir juntas a muchos sitios.

Yoliy Pili. Usuarias de ASPACE Rioja.

FINANCIA:



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/59e86-maqueta_intimidad_08_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/59e86-maqueta_intimidad_08_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b6c65-06_guia-parejas-complementarias.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b6c65-06_guia-parejas-complementarias.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/b6c65-06_guia-parejas-complementarias.pdf
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2.6 ASPACE POR TUS DERECHOS

Mas de 1.300 personas del Movimiento ASPACE se formaron en
derechos a lo largo de 2021

Durante 2021 el servicio de asesoria juridica atendié 276 consultas y
realiz6 la defensa efectiva de 23 situaciones de discriminacién.

Hemos estado presentes en 44 foros nacionales e internacionales para
visibilizar las demandas de las personas con paralisis cerebral. También
hemos elaborado 24 informes juridicos y elaborado 4 posicionamientos.

El programa ASPACE por tus Derechos se inserta dentro del proceso estratégico de
Confederacion ASPACE y tiene como finalidad dltima la implantacion efectiva del enfoque
social de derechos dentro de las entidades que forman el Movimiento ASPACE. A tal fin
aglutina en su seno a todo el movimiento asociativo ASPACE y se dirige a los tres publicos
objetivo: las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines con grandes
necesidades de apoyo, sus familias y profesionales de las entidades y federaciones
ASPACE.

Ademas, ofrece respuesta directa a la misién del movimiento asociativo ASPACE en
cuanto al cumplimiento efectivo de Derechos, que surge para revertir la discriminacion
sistematica vivenciada por las personas con paralisis cerebral.

ASPACE por tus Derechos se desarrolla a través de 4 ejes de actuacién: formacion, asesoria
juridica, incidencia politica y enfoque transversal para con el resto de los programas de
Confederacion ASPACE.

2.6.1 FORMACION

Este 2021 se ha llevado a cabo la tercera edicién del Taller Conoce tus Derechos y se han
celebrado dos seminarios formativos sobre medidas de apoyo al ejercicio de derechos en
paralisis cerebral

Ademas, durante este afio ampliamos el catadlogo formativo
mediante la puesta en marcha del | Ciclo de profundizacién para
profesionales sobre proteccién patrimonial en paralisis cerebral y el
| Ciclo de Autodefensa Legal en pardlisis cerebral dirigido a personas
con pardlisis cerebral y otras discapacidades afines con grandes
necesidades de apoyo.

Asi, durante este aflo 1306 personas del movimiento asociativo ASPACE se forman en
derechos; 267 mujeres y 278 hombres paralisis cerebral autoconocen sus derechos; 204
madres y 96 padres acceden al conocimiento legal sobre medidas de apoyo y proteccién
patrimonial; y 461 profesionales analizan los derechos fundamentales de la personalidad.

Ademas, las personas con paralisis cerebral califican las formaciones en derechos con 9,1
sobre 10; las familias punttan las formaciones juridicas con un 8,9 sobre 10; y los equipos
profesionales otorgan un 8,98 a la formacién en Derechos.
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La formacion ha estado bien. He aprendido cosas
cotidianas que me sirven para la vida.

Anabel.

Todo el mundo tenemos Derechos! ;De qué nos
sirve conocerlos si quién los tiene que aplicar no esta
concienciado? El primer Derecho tendria que ser “no
tener que reivindicar a lo que se tiene Derecho”.

José Maria Nava Santos.

El curso estuvo bastante bien, pero necesitamos
mas formacién en Derechos porque veo que hay
mucho desconocimiento entre las personas con

discapacidad.

Luis Alberto Presencio Vizan.

El taller me ha gustado, ha sido una forma de
reivindicar algunos de mis Derechos como el
compartir vivienda con mi pareja.

Marco Antonio Ruiz Martin.
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2.6.2 ASESORIA JURIDICA

El servicio de asesoria juridica busca aportar soluciones practicas a cuestiones de
incidencia cuantitativa y cualitativa en la cotidianeidad del colectivo de la paralisis cerebral.
Durante 2021 atendi6 276 consultas y realiz6 la defensa efectiva de 23 situaciones de
discriminacién. Por ultimo, 29 mujeres con paralisis cerebral y 3 madres de personas con
parélisis cerebral reciben apoyo juridico a través del canal de violencia contra las mujeres
de la Confederacion ASPACE.

2.6.3 INCIDENCIA POLITICA

En 2021 hemos estado presentes en 44 foros nacionales e internacionales para visibilizar
las demandas de las personas con paralisis cerebral. También hemos elaborado 24
informes juridicos, que introducen las necesidades especificas de las personas con
paralisis cerebral en el ordenamiento juridico interno.

Por otro lado, hemos elaborado de forma participada y mediante la interlocucion directa
con personas con paralisis cerebral, familias y profesionales de un total de cuatro
posicionamientos:

- Guia de sensibilizacion sobre accesibilidad universal en paralisis cerebral

Comunicacion Aumentativa y Alternativa en personas con paralisis cerebral

La Vida Independiente en el movimiento asociativo ASPACE

Grandes necesidades de apoyo en personas con paralisis cerebral.

FINANCIA:

La vida independiende en el movimiento El reconocimiento juridico de la
asociativo ASPACE comunicacién aumentativa y alternativa



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e0746-posicionamiento_maquetado_desinstitucionalizaciones.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/58c52-posicionamiento_comunicacion_aumentativa_alternativa.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e0746-posicionamiento_maquetado_desinstitucionalizaciones.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e0746-posicionamiento_maquetado_desinstitucionalizaciones.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/58c52-posicionamiento_comunicacion_aumentativa_alternativa.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/58c52-posicionamiento_comunicacion_aumentativa_alternativa.pdf
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2.7 PROGRAMAS DE INNOVACION E

INVESTIGACION

2.7.1 #ASPACENET

Formamos, apoyamos y acompafiamos a entidades y personas con
paralisis cerebral en el uso de soluciones tecnoldgicas

13 entidades, 170 profesionales, 50 familias y mas de 300 personas
con paralisis cerebral y discapacidades afines se han beneficiado
del proyecto de Formacion, apoyo y acompafamiento en soluciones
tecnolégicas.

En el Proyecto Promocién de las TIC han participado 13 centros de
educacion especial en los que se han formado 236 profesionales de
educacion, 55 familias y se han beneficiado 683 nifios y niilas con
paralisis cerebral y discapacidades afines.

El objetivo prioritario de #ASPACEnet es mejorar la calidad de vida de las personas con
paralisis cerebral a través del uso de las tecnologias de apoyo. El desarrollo del programa
nos lleva a responder a todas las cuestiones que surgen alrededor de estos productos
gracias a la participacién de las entidades del Movimiento ASPACE y sus profesionales,
promoviendo nuevos proyectos basados en nuevas tecnologias.

Personas beneficiarias

del proyecto de formacion
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y discapacidades afines
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DURANTE 2021 HEMOS
REALIZADO:

PROYECTO PROMOCION DE LAS TIC EN EL ALUMNADO CON PARALISIS
CEREBRAL Y DISCAPACIDADES AFINES.

Desde Confederacion ASPACE seguimos promoviendo un afio mas la utilizacion de las
tecnologias de la informacion y de la comunicacién por parte del alumnado que presenta
necesidades educativas especiales en el curso escolar 2020-2021, que requieren la
utilizacion de determinados apoyos y atenciones educativas especificas. Han participado
13 centros de educacién especial en los que se han formado 236 profesionales de
educacion, 55 familias y se han beneficiado 683 nifios y nifias con paralisis cerebral y
discapacidades afines. La puntuacién obtenida en las evaluaciones realizadas ha tenido
unos resultados muy positivos con valoraciones de las entidades de 9 sobre 10.

PROYECTO DE FORMACION, APOYO Y ACOMPANAMIENTO EN SOLUCIONES
TECNOLOGICAS.

El proyecto, dirigido a las entidades ASPACE, tiene como objetivo facilitarles informacion,
formacién, asesoramiento y apoyo en relacion con las tecnologias de apoyo para
personas con paralisis cerebral. En 2021 se ha ofrecido un servicio de asesoria, formacién
y acompafiamiento por parte de un equipo de especialistas en tecnologias de apoyo, con
el fin de sacar el maximo partido a los recursos de los que disponen las entidades para
potenciar la autonomia, la comunicacién y la participacién de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades afines.
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FORMACION Y ASESORAMIENTO EN IMPRESION EN 3D.

Tiene como objetivo apoyar a las entidades ASPACE en su proceso de formacion para
el uso de las nuevas tecnologias y herramientas digitales. Para ello, se ha realizado una
formacién tedrico-practica sobre La Impresién en 3D dirigida a profesionales de atencion
directa de entidades ASPACE, con el objetivo de que adquieran los conocimientos
necesarios para comenzar a manejar una impresora 3D, asi como aprender a disefiar
y confeccionar herramientas individualizadas que puedan facilitar la autonomia de las
personas con paralisis cerebral. Esta accién tuvo una duracion de 12 horas, en formato
webinar en el que han participado 20 entidades ASPACE y en las evaluaciones realizadas
se ha obtenido un 8,77 sobre 10.

TALLERES TECNOLOGIA DE BAJO COSTE.

El proyecto ha tenido como objetivo que los profesionales de atencién directa de las
entidades ASPACE adquieran los conocimientos necesarios para saber elaborar sus
propios materiales y conozcan los recursos diseflados que hay disponibles para descarga
gratuita o con un coste bajo para poder realizar asi las adaptaciones que consideren
necesarias, teniendo en cuenta las necesidades individuales de la persona con paralisis
cerebral a la que dan apoyo. Esta formacién se estructuro en tres talleres y participaron
profesionales de 19 entidades ASPACE.

PROYECTO DE ACOMPANAMIENTO EN EL PROCESO DE TRANSFORMACION
DIGITAL.

Se trata de un proyecto pionero cuyo objetivo es acompafiar a las entidades y federaciones
ASPACE a través de un proceso integral de reflexion estratégica y capacitacién, que les
permita liderar su transformacion hacia la digitalizacién. 21 entidades y 4 federaciones
ASPACE han participado en este proyecto.
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2.7.2 ASPACE CIF “VALORANDO CAPACIDADES”

Ponemos en marcha las jornadas de trabajo a nivel nacional sobre
innovacion y tecnologia

Se han llevado a cabo proyectos dirigidos a mantener la herramienta
informatica y se han realizado diferentes acciones para conseguir
impulsar el uso de la CIF.

95 profesionales se unen para celebrar las jornadas de trabajo a nivel
nacional sobre innovacién y tecnologia.

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) es
un sistema de clasificacién y codificacién de la discapacidad segln la interacciéon entre las
condiciones de salud de la persona y su entorno cotidiano.

El programa ASPACECIF Valorando Capacidades es un programa de Confederacion
ASPACE en el que se facilita una aplicacion informatica que valora de forma objetiva las
caracteristicas clinicas, el perfil de la discapacidad y la situacién social de las personas
con paralisis cerebral y otras discapacidades afines. Esta valoracion se realiza contando
con la participacion activa de las propias personas con paralisis cerebral, con el trabajo
de un equipo multidisciplinar de profesionales siguiendo la misma linea de actuacién,
y consiguiendo centrarse en las necesidades y los intereses de las personas usuarias,
permitiendo asi, potenciar la autodeterminacion de la persona con discapacidad
al establecer las metas y objetivos con su propia participaciéon, y trabajar de forma
coordinada junto a la familia y a los profesionales.

En 2021 se han llevado proyectos dirigidos a mantener la herramienta
informatica y se han realizado diferentes acciones para conseguir
impulsar el uso de la CIF con actuaciones de orientacion y apoyo a las
55 entidades participantes en el proyecto.

También se ha realizado una consulta a las 85 entidades que forman el movimiento
ASPACE sobre sus necesidades formativas en relacién con el impulso de la CIF.

Ademas, también se han celebrado las jornadas de trabajo a nivel nacional sobre
innovacién y tecnologia, dirigidas a profesionales de todas las entidades que conforman
Confederacion ASPACE con el objetivo de compartir practicas innovadoras y casos de
éxito en los ambitos de la valoracién de capacidades, la alimentacién y la deglucién y la
tecnologia, poniendo el énfasis en el acceso a la tecnologia 3D. En ellas, se inscribieron
un total de 95 profesionales de 33 entidades ASPACE, de los cuales 81 profesionales
fueron mujeres frente a 14 profesionales hombres.

Jornadas de trabajo

a nivel nacional sobre innovacién y tecnologia

81

mujeres

e A
L &8
33 95

entidades profesionales

ASPACE 14

hombres

-9
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2.7.3 ALIMENTACION Y DEGLUCION

Llevamos a cabo un proyecto de dotacién de equipamientos para la
elaboracion de alimentos texturizados

Elaboramos un protocolo para el tratamiento de la disfagia en personas
con paralisis cerebral y otras discapacidades afines.

Junto al programa ASPACE CIF celebramos las jornadas de trabajo a
nivel nacional sobre innovacion y tecnologia.

El objetivo de este proyecto de alimentacién y deglucidon es mejorar la salud de las
personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines, previniendo situaciones
de malnutricién, deshidratacién y desmotivacién, y desarrollando y extendiendo la
utilizacion de nuevas soluciones para la alimentacion equilibrada de las personas con
paralisis cerebral con problemas de deglucién.

En 2021 hemos llevado a cabo un proyecto de dotacidon de equipamientos para la
elaboraciéon de alimentos texturizados. A través de este proyecto ofrecemos una
alimentaciéon mas atractiva sin riesgo de falsas vias, sin sabores enmascarados como se
tenia cuando nuestra dieta era la tdrmix, favoreciendo que las personas con paralisis
cerebral puedan disfrutar del sabor, color y olor del plato, haciendo que éste sea
apetecible. Un total de 40 entidades participaron en este proyecto, es decir, el 47% de
las entidades pertenecientes al movimiento ASPACE. En total el nimero de personas
beneficiarias es de 2.155 (1.273 hombres y 882 mujeres).

“Me encanta la comida texturizada porque puedo comer
cosas ricas de muchos sabores de forma segura y sin miedo a
atragantarme”.

Alex Montes. Alumno del centro educativo de Fundacién
NUMEN (Madrid).
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También hemos elaborado un protocolo para el tratamiento de la disfagia en personas

con paralisis cerebral y otras discapacidades afines, que tiene como objetivo unificar y
extender su uso en el movimiento ASPACE, como herramienta de valoracion del proceso FINANCIA:
de la alimentacion en personas con paralisis cerebral, ya que, en la practica diaria se
guiaban por distintos protocolos de valoracién miofuncional orofacial y escalas de

valoracion de la disfagia, y no existia hasta la fecha ninguno que se adaptase de manera
especifica a los items necesarios para la valoraciéon durante el proceso de alimentacion
del colectivo.

Protocolo de valoracién de la deglucién y alimentacién en personas con paralisis cerebral ~ Video presentacién del protocolo de disfagia elaborado por profesionales del Movimiento
y discapacidades afines ASPACE junto a Confederaciéon ASPACE en los afios 2020 y 2021.



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/0a9ea-12_aspace_protocolo-disfagia_web.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=wNgcppL7AeI
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/0a9ea-12_aspace_protocolo-disfagia_web.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/0a9ea-12_aspace_protocolo-disfagia_web.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=wNgcppL7AeI
https://www.youtube.com/watch?v=wNgcppL7AeI
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2.8 CONGRESO DEL DIA MUNDIAL
DE LA PARALISIS CEREBRAL

Reivindicamos la cobertura de los apoyos que necesitan gran parte de
las personas con paralisis cerebral las 24 horas al dia, los 7 dias de la
semana para realizar cualquier actividad bajo el lema #168horas

Es el segundo Congreso realizado integramente online, a excepcién del
acto institucional que fue presencial y retransmitido en directo por
nuestro canal de youtube.

Asistieron 2.519 personas y participaron en el congreso 52 entidades,
(62%) estando representadas todas las comunidades auténomas.

Por primer afio hubo conexiones desde Argentina, Peru, Ecuador o
Republica Dominicana.

Confederacion ASPACE organizé del 5 al 8 de octubre de 2021 el Congreso del Dia
Mundial de las personas con paralisis cerebral. Las actividades del congreso se realizaron
de manera virtual, a través de la plataforma zoom.

Congreso del Dfa Mundial de las personas con paralisis cerebral. 2018.
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EN TOTAL SE REALIZARON 4 SEMINARIOS

“VIDA INDEPENDIENTE EN PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL Y
GRANDES NECESIDADES DE APOYO”

El 5 de octubre inauguramos este evento con el seminario web “Vida independiente en
personas con paralisis cerebral y grandes necesidades de apoyo” en el que hubo un
total de 857 asistentes, de ellos 517 tenian pardlisis cerebral. En las cinco ponencias
de este seminario, personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes
necesidades de apoyo nos trasladaron sus demandas de vida independiente desde una
definicion comun y concreta del concepto de grandes necesidades de apoyo; y desde la
heterogeneidad de sus perfiles, necesidades y capacidades. El seminario también plante6
diferentes herramientas para el fomento de la vida independiente.

“LA PIEDRA ANGULAR PARA SOSTENER LA VIDA: LOS CUIDADOS
Y SUS IMPACTOS EN LA VIDA DE LAS MUJERES (ES POSIBLE LA
CORRESPONSABILIDAD?”

El dia 6 de octubre por la tarde, tuvo lugar el seminario “La piedra angular para
sostener la vida: los cuidados y sus impactos en la vida de las mujeres ;Es posible la
corresponsabilidad?”. A lo largo de sus cinco ponencias, 363 personas de ellas 223 con
paralisis cerebral, pudieron escuchar las consecuencias que se derivan de los cuidados
en la vida de las mujeres, ya que tiene impactos diferenciados en la esfera econémica
y laboral, en cuanto a las oportunidades profesionales, y en la esfera familiar y vital, en
cuanto a la disponibilidad o no de tiempo propio y de autocuidado. Ademas, existe una
relacion directa entre los cuidados informales y la salud mental, especialmente cuando
son cuidados intensivos y se vive en el mismo nucleo familiar.
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“LA TRANSFORMACION DE LOS SERVICIOS ASPACE TRAS LA PANDEMIA”

El dia 7 de octubre 675 personas, de las cuales 445 tenian paralisis cerebral, asistieron
al seminario “La transformacion de los servicios ASPACE tras la pandemia”, con cuatro
ponencias en las que se detallaron los cambios en los servicios ASPACE. Los cuatro
ponentes intervinientes dieron su vision personal de codmo se desarrollaron los meses
de pandemia en sus casas, centros o residencias. También se desgranaron los aspectos
positivos que podemos sacar de la pandemia, qué hemos aprendido y la necesidad de
reflexionar sobre los modelos de atencién vigentes en las entidades.

“EL RECURSO DE LAS PAREJAS COMPLEMENTARIAS: APLICACION PRACTICA
Y REFLEXIONES”

Por ultimo, el 8 de octubre con 624 asistentes -459 con paralisis cerebral- hablamos
sobre “El recurso de las parejas complementarias: aplicacion practica y reflexiones”.
Presentamos una aplicacién practica de esta figura desde la propia experiencia de las
entidades ASPACE y contando con la labor del grupo de trabajo creado al respecto en
2021y sus avances en el desarrollo de una guia sobre parejas complementarias.

La valoracién global del Congreso ha sido de:

4,06 puntos sobre 5.
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ALIANZAS EN EL CONGRESO DEL DIA MUNDIAL DE LA PARALISIS CEREBRAL.

En 2021 hemos contado con diferentes patrocinadores como CGIl, Medirest, BJ
Adaptaciones y Merz Therapeutics.

\ONES
DM ADAPTAT oo

S |

FINANCIA:

VIDEOS DE LAS PONENCIAS

“VIDA INDEPENDIENTE EN PERSONAS
CON PARALISIS CEREBRAL Y
GRANDES NECESIDADES DE APOYO"”

“LA PIEDRA ANGULAR PARA
SOSTENER LA VIDA: LOS CUIDADOS
Y SUS IMPACTOS EN LA VIDA DE
LAS MUJERES (ES POSIBLE LA
CORRESPONSABILIDAD?”

“LA TRANSFORMACION DE LOS
SERVICIOS ASPACE TRAS LA
PANDEMIA"

“EL RECURSO DE LAS PAREJAS
COMPLEMENTARIAS: APLICACION
PRACTICA Y REFLEXIONES”



https://www.youtube.com/watch?v=mVmKaeCWWV8
https://www.youtube.com/watch?v=mVmKaeCWWV8
https://www.youtube.com/watch?v=mVmKaeCWWV8
https://www.youtube.com/watch?v=GB823G9za0g
https://www.youtube.com/watch?v=GB823G9za0g
https://www.youtube.com/watch?v=GB823G9za0g
https://www.youtube.com/watch?v=GB823G9za0g
https://www.youtube.com/watch?v=GB823G9za0g
https://www.youtube.com/watch?v=UyjdMi62reo
https://www.youtube.com/watch?v=UyjdMi62reo
https://www.youtube.com/watch?v=UyjdMi62reo
https://www.youtube.com/watch?v=7F5o2fmc2gE
https://www.youtube.com/watch?v=7F5o2fmc2gE
https://www.youtube.com/watch?v=7F5o2fmc2gE
https://www.youtube.com/watch?v=nggfB6Mo9rg
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2.9 COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

2.9.1 MARCA ASPACE

Colaboramos en la elaboracion del “Manual para disefiar eventos
accesibles del Movimiento ASPACE”

Es el cuarto documento del ambito de comunicacién que llevamos

a cabo en Confederacion ASPACE tras nuestras guias de estilo,
comunicacién y captacion de fondos.

En 2021 con la ayuda de un nuevo grupo de trabajo de comunicacién, colaboramos en
la elaboracién de un manual para disefiar eventos accesibles para que sea un referente
para todo el Movimiento ASPACE. Este documento lo lanzamos a todas las entidades y
federaciones a finales de afio.

El manual pretende atender la accesibilidad universal desde todas sus dimensiones,
describiendo procedimientosy medidas relacionadas con las condiciones de comprensién,
acceso, transito, manipulacién e interaccién que son necesarias en los eventos del
Movimiento ASPACE para garantizar la plena participacién de todas las personas, en
especial de las personas con paralisis cerebral.


https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/f1cb8-manual-de-eventos-inclusivos-del-movimiento-aspace-0.6.pdf
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2.9.2 1ENCUENTRO DE RESPONSABLES DE COMUNICACION DEL MOVIMIENTO ASPACE

Participaron mas de 30 profesionales ASPACE durante dos dias

Las personas asistentes debatieron nuevas acciones de difusién sobre
los premios ASPACE e hicieron propuestas para la campana del Dia
Mundial de la Paralisis Cerebral 2021.

Carolina Bao, digital manager del hotel Mandarin Oriental Ritz y Marta
Cardona, directora de Cris contra el Cancer nos hablaron de estrategias
de Social Media y captacién de fondos respectivamente.

El | Encuentro estatal de responsables de Comunicacién del Movimiento ASPACE fueron
unas jornadas en las que participaron mas de 30 profesionales de comunicacién de
nuestras entidades.

Los objetivos que perseguimos con este evento fueron ofrecer un espacio de intercambio
de experiencias y de formacién sobre comunicacién a los responsables de esta area de
las entidades ASPACE, reforzar los mecanismos de coordinaciéon de la comunicaciéon del
Movimiento ASPACE y fomentar la implantacién de lamarcay la cohesién de los mensajes.

El evento estuvo dividido en dos jornadas en las que hubo una primera parte de
coordinaciéon. En cuanto a la segunda parte del encuentro, la formativa, hubo dos
talleres, para el primero de ellos contamos con Carolina Bao, Digital Manager del
grupo de hoteles Mandarin Oriental (Ritz). El segundo taller estuvo impartido por Marta
Cardona, directora de Cris contra el Cancer, quien nos trasladé claves para comenzar a
trabajar en captacién de fondos.
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2.9.3 X PREMIOS ASPACE IPSEN PHARMA

Reconocemos la trayectoria y la labor de personas, entidades,
organizaciones o instituciones en favor de las personas con paralisis
cerebral

4 categorias de premios entregados.

Galardones elaborados por personas con paralisis cerebral de ASPACE
Baleares.

En 2021 se hizo entrega de los galardones a los premiados en 2020.

Los Premios ASPACE Ipsen Pharma se convocan desde hace diez afios, con la colaboracion
de los laboratorios Ipsen Pharma, en cuatro categorias diferentes: Institucion (publica o
privada), Trayectoria vital, Buenas practicas en Innovacién y Jaume Mari al Compromiso.

Estos galardones tienen como objetivo reconocer la trayectoria y la labor de personas,
entidades, organizaciones o instituciones en favor de la calidad de vida, la igualdad de
oportunidades, la defensa de los derechos y la plena integracién del colectivo de personas
con paralisis cerebral en la sociedad.

En 2021 se hizo entrega de los galardones a los premiados en 2020. La entrega no pudo
hacerse en ese afio debido a la pandemia, como tampoco se pudo hacer acto de entrega
institucional por lo que le difusién de los ganadores se llevé a cabo a través un video

general sobre todos los premiados y un video particular de cada una de las personas o
proyectos que obtuvieron galardon en 2020.

FINANCIA:

LOS PREMIADOS EN 2020 FUERON LOS SIGUIENTES
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Institucion
Fundacion Atresmedia.

Trayectoria Vital

Rubén Cantero de APACE
Burgos.

Buenas Practicas en
Innovacion

el programa LAB ASPACE
MAKERS de ASPACE Castillay
Ledn.

Jaume Mari al Compromiso

M? Dolores Ibarra vicepresidenta
de AVAPACE

Video premiados


https://www.youtube.com/watch?v=--5SA1VTTfo&t=26s
https://www.youtube.com/watch?v=--5SA1VTTfo&t=26s
https://www.youtube.com/watch?v=--5SA1VTTfo&t=26s
https://www.youtube.com/watch?v=fS-Obyv8cms
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=-bmM8TVA0eY&t=39s
https://www.youtube.com/watch?v=iuVa3qXxcXc
https://www.youtube.com/watch?v=fS-Obyv8cms
https://www.youtube.com/watch?v=fS-Obyv8cms
https://www.youtube.com/watch?v=fS-Obyv8cms
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=OvEXLP82aC0
https://www.youtube.com/watch?v=-bmM8TVA0eY&t=39s
https://www.youtube.com/watch?v=-bmM8TVA0eY&t=39s
https://www.youtube.com/watch?v=-bmM8TVA0eY&t=39s
https://www.youtube.com/watch?v=iuVa3qXxcXc
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2.9.4 “DALE LA VUELTA” X EXPOSICION DE FOTOGRAFIA ITINERANTE ASPACE

El objetivo es lograr una mayor visibilidad del colectivo de la paralisis
cerebral en la sociedad

Nueva convocatoria de la exposicion en 2021 debido a que muchas
entidades no pudieron exponerla en 2020 por la pandemia.

En total entre 2020 y 2021, 12 entidades expusieron la muestra, 11 de
ellas en localizaciones externas a la entidad.

Alrededor de 94.000 personas pudieron disfrutar de las imagenes de la
exposicion.

Con la exposicién de fotografia itinerante que ponemos en marcha desde Confederacién
ASPACE cada afio, queremos acercar la realidad de las personas con paralisis cerebral a
la sociedad en general.

El hilo conductor de la muestra “Dale la Vuelta”, fueron los derechos de las personas
con paralisis cerebral. La exposicion se compone de 25 imagenes en blanco y negro
divididas en tres historias sobre tres derechos diferentes: accesibilidad, empleo y ocio.
Las imagenes fueron realizadas por la agencia de fotografia social “Imagen en Accién”.

En 2021 se hizo una nueva convocatoria de esta exposicion, ya que en 2020 muchas
entidades tuvieron que cancelar la exposicién debido a la pandemia.
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2.9.5 FORMACIONES EN ACCESIBILIDAD COGNITIVA

Destinadas a impulsar proyectos de este tipo en entidades ASPACE.

3 Formaciones

En 2021 se impartieron tres formaciones con un total de 33 profesionales
y 24 personas con paralisis cerebral de 10 entidades ASPACE |
Desde Confederacion ASPACE pusimos en marcha en 2021 una serie de formaciones en

lectura facil destinadas a impulsar proyectos de accesibilidad cognitiva en las entidades IQ'I%I'Q ® E&

ASPACE. El objetivo fue crear grupos de validadores y adaptadores de lectura facil e iniciar 2

una red de validaciéon de documentos accesibles en el Movimiento ASPACE. 33 24 1 0®
Con las formaciones en lectura facil a nuestras entidades, pretendemos formar al profesionales personas entidades
Movimiento ASPACE en la gestién de proyectos de este tipo, la redaccion y elaboracion con paralisis ASPACE
de materialesy en su validacién; promover en las entidades el desarrollo de proyectos de cerebral

adaptacion y validacién a lectura facil, con la implicacion de profesionales y de un grupo
de personas con paralisis cerebral de la entidad y facilitar el desarrollo de proyectos de
comunicacién accesibles en el conjunto del Movimiento ASPACE.
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2.9.6 DIA MUNDIAL DE LA PARALISIS CEREBRAL

168 horas.

Una campaia para dar a conocer a las personas con paralisis cerebral
y grandes necesidades de apoyo, el 80% de nuestro colectivo.

#168 horas alcanzé el el 6° puesto en Trending Topic a nivel nacional,
manteniéndose en tendencia durante toda la mainana del 6 de octubre

El spot principal de la campafia fue emitido en 672 ocasiones.

234 impactos en medios de comunicacién.

Con motivo de la celebracién del Dia Mundial de la Paralisis Cerebral 2021, desde
Confederacion ASPACE lanzamos la campafia de sensibilizacion social “168 horas”.
Con ella quisimos acercar a la sociedad a las personas con paralisis cerebral y grandes
necesidades de apoyo, que representan el 80% del colectivo, y explicar qué necesidades
necesitan cubrir y cémo los apoyos que reciben cada dia hacen posible su participacién
en la sociedad.

FINANCIA:

21 ESRIORAS

6° PUESTO

Trending Topic en espaiia
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de comunicaciéon
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REALIZAMOS LAS SIGUIENTES ACCIONES DE COMUNICACION:

TRAILER, DOCUMENTAL DE LA CAMPANA Y SPOT
(VERSION DE 20 SEGUNDOS DEL DOCUMENTAL PARA EMITIR EN TELEVISIONES).

El spot se difundié en los principales canales de televisién nacional gracias a las
colaboraciones con Mediaset Espafia RTVE y Movistar+. En total se llevaron a cabo 672
emisiones en distintas franjas horarias, ademas en medios de comunicacién la campafia
tuvo 234 impactos, lo que supuso una audiencia acumulada de mas de 70 millones de
personas.

Emitido en

MEDIASETespana. MW+ rtve

— (1865

<>
annll

1) e —

70 millones
de espectadores


https://www.youtube.com/watch?v=_Wkq9BdXAgA
https://www.youtube.com/watch?v=SEgmZejpHt0
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gj Trending topic

durante 4 horas

= 78

1) e
23 millones 2.000 5.000
de impresiones participantes tuits
alcance total de la publicacién
51O ]
interaciones likes reproduciones

REDES SOCIALES
Conseguimos ser Trending Topic en Twitter con #168horas durante cuatro horas con
23 millones de impresiones, 2.000 participantes y 5.000 tuits. Ademads, en Facebook
tuvimos un alcance de 126.286, 6.943 interacciones 2.792 likes y 33.067 reproducciones. El(ﬁ 47-821
En Instagram obtuvimos 1.300 likes, alcanzamos a 12.600 personas y crecimos un 120%. reproduciones totales

Finalmente, el video documental de la campafia obtuvo un total de 47.821 reproducciones
entre Facebook, youtube e Instagram.
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DIA MUNDIAL PARALISIS
CEREBRAL 2021 EN LECTURA FACIL

Pedir una cosa a la
que se tiene derecho.

GRANDES NECESIDADES DE APOYO.
168 HORAS A LA SEMANA.

TODO EL TIEMPO.

TODA LA VIDA.

El 6 de octubre de cada afio

celebramos el Dia Mundial de la Paralisis Cerebral.
En los dias mundiales o defendemos
los derechos sobre el tema del dia mundial.

Desde el Movimiento ASPACE publicamos este

manifiesto

para que la sociedad conozca

a las personas con paralisis cerebral

y grandes necesidades de apoyo.
También para que conozcan los apoyos


http://www.aspace.org

NUESTRA LABOR

que necesitamos cada dia
durante toda nuestra vida.

En Espafia vivimos 120 mil personas con paralisis
cerebral.

La gran mayoria necesitamos muchos apoyos

de otras personas cada dia,

mafiana, tarde y noche.

Necesitamos ayuda para levantarnos y asearnos.
Para vestirnos, comer y beber.

También necesitamos ayuda

para movernos o sentarnos.

Para nadar, paseary jugar.

Para descansar, sentir y comunicarnos.
Necesitamos ayuda para participar y decidir.
Para todo.

Todo el tiempo.

Toda la vida.
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Los apoyos que necesitamos son de distintos tipos.
Pueden ser para movernos,

para comprender y entender.

También para comunicarnos con otras personas

0 para tener buena salud.

Las personas con grandes necesidades de apoyo
necesitamos todos estos apoyos,

para nuestra inclusiéon en la sociedad.

También para defender nuestros derechos.

Estos apoyos ayudan a las personas con paralisis
cerebral

a expresar lo que queremos

Vulnerar: perjudicar. y a participar en la sociedad.

Silas personas con paralisis cerebral

no recibimos los apoyos que necesitamos

se vulneran nuestros derechos.

Excluir Estar fuera de . La sociedad olvida a las personas
con grandes necesidades de apoyo

y podemos terminar excluidas.
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En nuestras familias,

las madres suelen ser quienes cuidan

a las personas con paralisis cerebral

y grandes necesidades de apoyo.

Estos cuidados suponen un mayor esfuerzo
econdmico y psicoldgico en las familias.

Segun crecemos los hijos e hijas con grandes
necesidades de apoyo,

nuestras familias se encuentran mas solas

y tienen mas miedo al futuro.

Nuestras madres y padres tienen miedo
porque saben que un dia

no podran cuidarnos.

Los hijos e hijas con grandes necesidades de apoyo
tenemos miedo porgue sabemos

que un dia nuestros padres

no estaran a nuestro lado.

Las personas con grandes necesidades de apoyo
queremos y podemos participar.




NUESTRA LABOR

Asistente personal: persona
de apoyo que atiende todas las
necesidades y cuidados que
necesita una persona.

Prejuicio: Idea y opinidn negativa
sobre algo o alguien antes de
conocerlo y sin motivo concreto.

Con los apoyos adecuados
podemos participar en la sociedad.

Un ejemplo de apoyo para poder participar

es el o la asistente personal.

Gracias a ella 0 a él, las personas con grandes
necesidades de apoyo

tomamos nuestras propias decisiones

Y NOS expresamaos.

Muchas personas necesitamos un o una asistente
personal

todas las horas que tiene la semana,

pero no lo conseguimos.

La sociedad no esta preparada

para que las personas con paralisis cerebral
participemos.

Porgue no nos conoce

y porque tiene prejuicios

hacia nosotros y nosotras
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Accesible: Un sitio o espacio al
que se pueda entrar o usar con
facilidad.

Estos prejuicios hacen nuestra vida mas dificil
y también a nuestras familias.

La falta de accesibilidad en la sociedad

hace que muchas personas con paralisis cerebral
no podamos desplazarnos.

O que muchas mujeres con grandes necesidades de
apoyo

no podamos ir al médico ginecdlogo.

Esto es porgue las consultas

no estan adaptadas a nosotras.

También a muchas mujeres

se Nos niega nuestra condicion de mujer

0 nuestro derecho a ser madre.

Por ello, en el Movimiento ASPACE queremos poner
en primer plano a las personas con paralisis cerebral
y grandes necesidades de apoyo.

Pedimos para nosotros, nosotras y nuestras familias:
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Pluridiscapacidad: Varias
discapacidades.

Financiar: aportar dinero para
una empresa o proyecto.

Fondos publicos: dinero que
proviene del gobierno, a menudo
a través de impuestos, que se
utiliza para ayudar al publico.

F

%

Reconocer nuestra existencia

y nuestra pluridiscapacidad.

También nuestras necesidades de atencion
y nuestro derecho a participar.

Aumentar las ayudas sociales

y economicas a nuestras familias.

Para que nuestras familias tengan

Menos problemas econdmicos y psicoldgicos.

Ampliar las plazas en los centros
y servicios de atencion, apoyo y cuidado
durante toda nuestra vida.

Estos recursos deben financiarse

con fondos publicos.

De esta forma nuestras familias no tienen
que pagar estos recursos.

Promover la accesibilidad universal
en la sociedad.
En especial la accesibilidad cognitiva.
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Discriminar: Dar un trato peor
a una persona por tener una
discapacidad, ser de otro pais o
creer cosas diferentes.

Desarrollar normas publicas
sobre el o la asistente personal.
Estas normas tienen que incluir
un numero de horas suficientes
de asistente personal.

Ademas, tiene que diferenciar

el o la asistente personal de otras asistencias

que ofrecen cuidados.

Asi podemos tener otras ayudas que necesitamos,
ademas de la del asistente personal.

Promover acciones

para eliminar la discriminacion
contra la mujer con paralisis cerebral.
Por ser mujer

y por tener una discapacidad.

Las entidades del Movimiento ASPACE,
estamos abiertas a la sociedad.
Queremos compartir nuestra realidad
y Crear espacios accesibles
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Confederacion ASPACE
Madrid. 6 de octubre de 2021.

Texto adaptado a lectura facil por
Confederacion ASPACE. Validado
por ASTRAPACE.

de participacion e inclusion.
Donde escuchen nuestra voz
y la de nuestras familias.

Todos y todas queremos conseguir
todos los apoyos que necesitamos
para toda nuestra vida.

También queremos disminuir la presion economica
y psicoldgica de las familias.

Silo conseguimos

haremos una sociedad mas justa,
diversa y participativa.

Este manifiesto es el primer paso.
Acompafiadnos en el camino.



3. Las cuentas claras

3.1.




LAS CUENTAS CLARAS

3.1 RESUMEN ECONOMICO

FUENTES FINANCIACION - EJERCICIO 2021 ”g Informe de auditoria

FINANCIADOR IMPORTE % DEL TOTAL & Memoria econtmica
Financiacion Publica 641.624,18 € 49,04%
Financiacién Privada 560.802,97 € 42,86%
Recursos Propios 106.016,82 € 8,10%

TIPO DE GASTO - EJERCICIO 2021

TIPO DE GASTO IMPORTE % DEL TOTAL
Gastos Programas y Servicios 777.920,85 € 61,43%
Gastos Estructura 390.470,61 € 30,83%

Ayudas A Entidades 97.970,42 € 7,74%



https://aspace.org/assets/uploads/documentos/cuentas-anuales-escaneadas-2021.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/documentos/memoria-economica.pdf

3.2. Colaboradores

3.3.
3.4.




COLABORADORES

4.1 COLABORADORES

2021
COLABORADORES INSTITUCIONALES

ENTIDADES COLABORADORAS






ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

5.1 ENTIDADES MIEMBRO DEL
MOVIMIENTO ASPACE

ENTIDAD WEB

WWW.ASPACEANDALUCIA.ORG

ASPACE Almeria www.facebook.com/aspacealmeria.paralisiscerebral
ASPACE Sevilla www.aspacesevilla.org
ACPACYS Cérdoba WWW.acpacys.org
ASPACE Granada www.aspacegranada.org
ASPACEHU www.aspacehu.org
ASPACE Jaén www.aspacejaen.org
AMAPPACE Malaga www.amappace.org
UPACESUR Educa www.upacesur.org

UPACE San Fernando http://upacesanfernando.org



http://www.aspaceandalucia.org/
http://www.facebook.com/aspacealmeria.paralisiscerebral
http://www.aspacesevilla.org
http://www.acpacys.org
http://www.aspacegranada.org
http://www.aspacehu.org
http://www.aspacejaen.org
http://www.amappace.org
http://www.upacesur.org
http://upacesanfernando.org

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

ARAGON ENTIDAD WEB
WWW.ASPACEARAGON.ORG
ASPACE Huesca www.aspacehuesca.org
Fundacion ASPACE Zaragoza WWW.aspacezaragoza.org
ASTURIAS ENTIDAD WEB
ASPACE Asturias www.aspaceoviedo.com
Asociacion Nora Pola de Siero www.asociaciacionnora.com

WWW.FEDEASPACE.ORG/

ASPACE Gij6én www.facebook.com/aspacegijon

El Castafio de Indias

AGISDEM www.agisdem.es
CANTABRIA ENTIDAD WEB

ASPACE Cantabria www.aspacecantabria.org



http://www.aspacearagon.org
http://www.aspacehuesca.org
http://www.aspacezaragoza.org
http://www.aspaceoviedo.com
http://www.asociaciacionnora.com
https://www.fedeaspace.org/ 
http://www.facebook.com/aspacegijon
http://www.agisdem.es
http://www.aspacecantabria.org

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

ISLAS CANARIAS ENTIDAD

ASPACE Canarias

WEB

www.facebook.com/aspace.canaria

CATALUNA ENTIDAD

APPC Tarragona

WEB

WWW.FEPCCAT.ORG

www.appctarragona.org

Asociacién ALPI

www.asociacionalpi.es/es/

AREMI Lleida

www.lleidaparticipa.cat/aremi

Esclat Barcelona

www.associacioesclat.com

APRODISCA Montblanc

www.aprodisca.org

Fundacion L’ Espiga

www.fundaciolespiga.com

Nexe Fundacid

www.nexefundacio.org

Mifas Girona

www.mifas.com

Escola Guimbarda

www.guimbarda.com



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

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

Institucié Balmes www.ibalmes.org
Fundacié ASPACE Catalunya http://aspace.cat
Fundacio Privada El Maresme www.fundaciomaresme.cat
Fundacio6 Catalana per a la paralisi cerebral www.fcpc.cat
PRODIS www.prodis.cat
CASTILLA - LA ENTIDAD WEB

MANCHA

WWW.FACEBOOK.COM/ASPACECLM

APACE Talavera

APACE Toledo www.apacetoledo.org
ASPACECIRE Ciudad Real www.aspacecire.com

APACEAL Albacete www.facebook.com/apaceal.paralisiscerebral



http://www.ibalmes.org
http://aspace.cat
http://www.fundaciomaresme.cat
http://www.fcpc.cat 
http://www.prodis.cat
http://www.facebook.com/aspaceclm
http://www.apacetoledo.org
http://www.aspacecire.com
http://www.facebook.com/apaceal.paralisiscerebral

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

ENTIDAD WEB

WWW.FEDERACIONASPACECYL.ORG

APACE Burgos www.apaceburgos.com
ASPACE Leon www.aspaceleon.org
ASPACE Gij6én www.facebook.com/aspacepalencia
ASPACE Palencia www.aspacesegovia.es
ASPACE Segovia www.agisdem.es
ASPACE Soria www.aspacesoria.org
ASPACE Valladolid www.aspacevalladolid.org
ASPACE Avila www.aspaceavila.org
Sanagua ASPACE Zamora www.aspacezamora.org

ASPACE Salamanca www.aspacesalamanca.org



http://www.federacionaspacecyl.org
http://www.apaceburgos.com
http://www.aspaceleon.org
http://www.facebook.com/aspacepalencia
http://www.aspacesegovia.es
http://www.agisdem.es
http://www.aspacesoria.org
http://www.aspacevalladolid.org
http://www.aspaceavila.org
http://www.aspacezamora.org
http://www.aspacesalamanca.org

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

COMUNIDAD DE ENTIDAD
MADRID

ATENPACE Madrid

WEB

WWW.ASPACEMADRID.ORG

www.atenpace.org

El Despertar Madrid

https://eldespertar.es/

Fundacion Bobath

www.fundacionbobath.org

Fundacion Numen

www.fundacionnumen.org

Fundacidon sobre Ruedas

www.fundacionsobreruedas.org

Fundacion Ana Valdivia

www.fundacionanavaldivia.org

Fundacion AENILCE

www.fundacionaenilce.org

Fundacion Cadete www.fundacioncadete.org
Fundacion Masnatur www.masnatur.org

SonAngeles

www.sonangeles.com



http://www.aspacemadrid.org
http://www.atenpace.org
https://eldespertar.es/ 
http://www.fundacionbobath.org
http://www.fundacionnumen.org
http://www.fundacionsobreruedas.org
http://www.fundacionanavaldivia.org
http://www.fundacionaenilce.org
http://www.fundacioncadete.org
http://www.masnatur.org
http://www.sonangeles.com

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

COMUNIDAD ENTIDAD
VALENCIANA

APCA Alicante

WEB

WWW.FEDASPACECV.ORG

www.apcalicante.com

Fundacion ASPROPACE
Castelldon

www.fundacionaspropace.org

AVAPACE Valencia

WWW.avapdace.org

ASPANIAS Elche

http://www.aspanias.es/

EXTREMADURA ENTIDAD

ASPACEBA Badajoz

WEB

WWW.ASPACEEXTREMEDURA.ES

www.aspaceba.org

ASPACE Caceres

www.facebook.com/aspacecc



http://www.fedaspacecv.org
http://www.apcalicante.com
http://www.fundacionaspropace.org
http://www.avapace.org
http://www.aspanias.es/
http://www.aspaceextremedura.es
http://www.aspaceba.org
http://www.facebook.com/aspacecc

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

GALICIA ENTIDAD WEB

WWW.ASPACEGALICIA.ORG

AMENCER-ASPACE Pontevedra www.amencer-aspace.org
APAMP Vigo WwWw.apamp.org
ASPACE Corufa WWW.aspacecoruna.org

ASPACE Lugo

ISLAS BALEARES ENTIDAD WEB
Fundacion ASPACE Baleares www.aspaceib.org
LA RIOJA ENTIDAD WEB

ASPACE Rioja www.aspace-rioja.com



http://www.aspacegalicia.org
http://www.amencer-aspace.org
http://www.apamp.org
http://www.aspacecoruna.org
http://www.aspaceib.org
http://www.aspace-rioja.com

ENTIDADES MIEMBRO DEL MOVIMIENTO ASPACE

NAVARRA ENTIDAD

ASPACE Navarra

WEB

WWW.aspacenavarra.org

PAIS VASCO ENTIDAD

ASPACE Guipuzcoa

WEB

WWw.aspacecegi.org

ASPACE Alava

www.aspacealava.org

ASPACE Bizkaia

http://aspacebizkaia.org

REGION DE ENTIDAD ;!
MURCIA ASTRAPACE Murcia Www.astrapace.com
REGION DE CEUTA ENTIDAD WEB

PROI CEUTA-Programa Ocio
Inclusivo

http://www.asociacionproiceuta.com



http://www.aspacenavarra.org
http://www.aspacecegi.org
http://www.aspacealava.org
http://aspacebizkaia.org
http://www.astrapace.com
http://www.asociacionproiceuta.com  

\/ ASPACE

PARALISIS CEREBRAL

Confedeyacién

Memoria de Actividades 2021

CONFEDERACION ASPACE

C/ General Zabala, 29
28002 Madrid
Tel.: 91 561 40 90

www.aspace.org

y @ConfeAspace f /Confederacion.Aspace @confeaspace in| /confederacion-aspace

Colaboran: Fundacioén

ONCE



https://twitter.com/ConfeAspace?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://www.facebook.com/Confederacion.aspace/
https://www.instagram.com/confeaspace/
https://www.linkedin.com/company/confederacion-aspace/
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