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avra de \a p\residen+a

Un saludo afectuoso de la presiden-
ta de ASPACE Avila y mucho mds que
eso, un saludo afectuoso de Montse
Barcenilla, socia de ASPACE Avila y or-
gullosa madre de uno de los usuarios
de sus servicios mds antiguos.

Presentamos el resumen del trabajo
de un afo de esta asociacion que sube
cada peldano con mucha lentitud pero
también con mucho impulso y con
toda la fuerza que no tienen nuestras
piernas pero si nuestros corazones.

En este ano hemos cumplido 25
afios de vida activa. ASPACE Avila no
ha celebrado con grandes actos estas
efemérides, pero algunos de nosotros
conocemos el trabajo de estos 25 afos
dia a dig, y otros conocen los servicios
que hoy reciben gracias a ese trabajo,
casi siempre silencioso, como nuestras
celebraciones.

Seguimos contando con la ayu-
da de instituciones y empresas y se-
guimos deseando que sean mds para
poder prestar mds y mejores servicios

a los usuarios y sus familias. Gracias a
todos ellos seguimos disfrutando del
mejor personal posible tanto profesio-
nal como voluntario. Gracias desde el
corazén. Seguimos contando con las
familias mds grandes, a veces exigen-
tes, como debe de ser y sus familia-
res se merecen, y a veces, pacientes y
comprensivos hasta el limite. Gracias y
por supuesto seguimos contando con
los usuarios, esos que no entienden de
subvenciones ni de plazas concertadas
o prestaciones vinculadas, esos que no
se quejardn nunca de su baja pension o
de que no la tienen, esos que pagan los
servicios con sonrisas y carinos a esos;
gracias, gracias y gracias. Aqui seguira
ASPACE Avila y todos los que lo integra-
mos durante un afno mas y hasta que
Nnos necesitéis, para seguir impulsando
vuestra vida y vuestros deseos.

Un saludo de nuestros corazones y
hasta la préxima.

montseryat Barcenilla mavtinel

PRESIDENTA ASPACE AviLA
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un largo camino

En 2024 cumplimos veinticinco anos en busca de
un objetivo comun, a muchas personas:

«Mejorar la calidad de vida de las
personas con pardlisis cerebral y dis-
capacidades afines promoviendo su
desarrollo personal y la igualdad de
oportunidades con»:

. Transparencia . Compromiso

e Pasion e Solidavidad
- Ceycania * Regpeto

Desde entonces, hemos recorrido un largo camino con mucho que celebrar:
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cQUé es \a pavralisis cevrebyal?

El diagnéstico de una pardlisis
cerebral hace referencia a una le-
sion en el cerebro antes de que su
desarrollo y crecimiento de la per-
sona sean completos. Las lesiones
son de cardcter permanente, irre-
versible y no progresiva. Es decir, se
mantiene a lo largo de la vida y no
aumenta ni disminuye.

Se caracteriza por la alteracion
de la postura, tono y movimiento. El
dano en el cerebro puede darse du-
rante la gestacion, el parto o durante
los primeros afos de vida por cau-
sas como una infeccidn dentro del
dtero, malformaciones cerebrales,
por un nacimiento prematuro o una
asistencia incorrecta en el parto.

PASPACE

Ademds, puede generar la alte-
racion de otras funciones como la
atencion, la percepcion, la memo-
ria, el lenguaje y el razonamiento. A
estos problemas se pueden asociar
otros de diversa indole y no menos
importantes. Se trata de problemas
clinicos, sensoriales, perceptivos
y de comunicacién. Esto hace que
exista una enorme variedad de si-
tuaciones personales, que depen-
den del tipo, localizacidén y amplitud
de la lesién neuroldgica. Asi, en al-
gunas personas la pardlisis cerebral
es apenas apreciable, mientras que
otras pueden estar muy afectadasy
necesitar de terceras personas para
su vida diaria.
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Tratamiento

La paralisis cerebral no se pue-
de curar. Pero si la persona afec-
tada recibe una atenciéon ade-
cuada que le ayude a mejorar sus
movimientos, que le estimule su
desarrollo intelectual, que le per-
mita desarrollar el mejor nivel de
comunicacién posible y que esti-
mule su relacién social, podrd lle-
var una vida plena.

Tradicionalmente se admite
que son cuatro los pilares del tra-
tamiento de la pardlisis cerebral:
la fisioterapia, la terapia ocupa-
cional, la educacion compensa-
toria y la logopedia. Con el objeti-
vo de lograr la atencion integral de
la persona con pardlisis cerebral,
y alcanzar el méaximo desarrollo
de la persona. En este proceso se
incluyen las distintas necesidades
de la persona: sanitarias, educati-
vas, sociales, laborales, y otros es-
pecificos.

12
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Manifiesto 2024: «eEnvejecer, decidiy, Vivir».

El envejecimiento es un proceso natural al que todas las personas nos enfrentamos.
Para las personas con pardlisis cerebral, ademds, representa un desafio porque apa-
recen nuevas necesidades a las que familias, entidades ASPACE y la Administracion
PUblica deben responder. La pardlisis cerebral ya es, por si solg, un reto sociosanitario
significativo: una discapacidad de base fisica, que puede venir acompaniada de otras
discapacidades, asi como de necesidades de apoyo intelectuales, comunicativas y en
el dmbito de la salud, entre otras. Esta realidad requiere un abordaje especifico y espe-
cializado con el que construir para cada persona un abanico de apoyos personalizado
que promueva su vida independiente. Ademds, el 80% de las personas con pardlisis ce-
rebral tiene grandes necesidades de apoyo, por lo que requerirdn apoyos personales
continuos para todas las actividades de su dia a dia.

Como sociedad nos preparamos para cuidar a nuestros mayores porque, tras una
vida de autonomia, poco a poco, se adentran en la dependencia. Estamos creando
programas ajustados a las necesidades que surgen en esta etapa vital. Sin embar-
go, las personas con pardlisis cerebral son vistas solo a través de su discapacidad,
sin tener en cuenta que las manifestaciones de la pardlisis cerebral en cada persona
varian con la edad y el paso del tiempo. Esta percepcidn debe cambiar. Debemos ser
conscientes de los desafios que nos presenta el envejecimiento de las personas con
mayores necesidades de apoyo: los cuidados y apoyos deben evolucionar en funcién
del momento vital.

14

«Envejecer. Decidir. Vivir». Este lema es nuestra visidn para el futuro. Las personas
con pardlisis cerebral muestran signos de envejecimiento a partir de los 35 anos, antes
que el resto de la sociedad. En cada caso, estos signos surgen en un orden diferente,
mds o menos evidentes, pero siempre de forma prematura. La movilidad disminuye,
el dolor se hace mas frecuente, las habilidades cognitivas se ven afectadas, la meno-
pausia llega antes de lo esperado y los problemas de salud mental son mds frecuen-
tes. Estos sintomas de envejecimiento prematuro tienen un gran impacto en la calidad
de vida. Pero las personas con pardlisis cerebral afrontan una realidad en la que su
proceso de envejecimiento es ignorado y sus necesidades de apoyo no se atienden
adecuadamente.

En el Movimiento ASPACE ya trabajamos para que las personas con mayores nece-
sidades de apoyo puedan envejecer con dignidad, sin ser infantilizadas, sin participar
siempre en los mismos servicios y talleres. Queremos abrirles las experiencias de vida
que desean vivir. También queremos que las familias disfruten de este mismo dere-
cho. El 73,5% de las personas con pardlisis cerebral mayores de 35 afos atendidas
por las entidades del Movimiento ASPACE tienen grado Il de dependencia, y el 67,7%
de las personas mayores de 65 anos ya utilizan recursos residenciales. Cuando las
familias eligen cuidar en el hogar renuncian a la conciliacion. Y cuanto més mayor es
una persona con pardlisis cerebral, mds necesidades de apoyo tiene, al tiempo que
sus cuidadoras también necesitan apoyos ante la apariciéon de sus propios signos de
envejecimiento.

En los préximos 10 afios el nUmero de personas con pardlisis cerebral mayor de 65
anos atendida en las entidades ASPACE se multiplicard por tres. Este aumento requiere
una planificacion y respuesta adecuadas para garantizarles los apoyos necesarios. Por
eso, y para abordar los retos del envejecimiento de las personas con pardlisis cerebral,
desde el Movimiento ASPACE exigimos:

15
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Ampliar y flexibilizar las opciones
residenciales y diurnas especiali-
zadas en pardlisis cerebral y gran-
des necesidades de apoyo, para
que cada persona pueda elegir la
solucion que mejor se adapte a sus
necesidades y preferencias. Esto in-
cluye opciones integradas en la co-
munidad, con horarios mas flexibles
y mayor autogestion por parte de las
personas residentes. Los servicios y
la transicion entre los mismos deben
adecuarse de forma progresiva a los
cambios vitales y de preferencias de
cada persona. Es necesario apoyar
a las entidades ASPACE en la crea-
cidn de este tipo de recursos.

Promover la figura del asistente
personal como un apoyo clave para
la vida independiente en todos los
ambitos sociales, incluyendo la par-
ticipaciéon social, el empleo, el ocio
y la educaciéon superior. Este apoyo
debe priorizarse para las personas
con mayores necesidades de apoyo
y ser compatible con otros servicios
ahora vinculados a dependencia.

Incluir servicios de logopediaq, fisio-
terapia y terapia ocupacional como
parte esencial de la promocion de la
vida independiente, especialmente
a partir de los 35 anos.

Desarrollar estrategias especificas
para mejorar el bienestar emocio-
nal y prevenir la soledad en perso-
nas con pardlisis cerebral, facilitan-
do su participacion social y ocio, y
escuchando sus necesidades y de-
cisiones sobre su futuro.

Disefiar programas especializados
en la prevencion y deteccion del en-
vejecimiento, coordinando las enti-
dades ASPACE con |os servicios sani-
tarios publicos, incluyendo geriatria
y salud mental.

Ampliar la red de apoyo socioeco-
némico a las familias, proporcio-
nando mMAas apoyos externos para
asegurar que las cuidadoras pue-
dan continuar en el mercado laboral
y evitar el ingreso prematuro no de-
seado de las personas con pardlisis
cerebral en recursos residenciales.

« Incluir una mirada familiar en
las politicas puablicas, teniendo
en cuenta el envejecimiento de
las familias cuidadoras y la ne-
cesidad de nuevos servicios para
garantizar que se adecuan a las
preferencias y el momento vital de
todo el ndcleo familiar.

« Garantizar que los conciertos
econdémicos cubran la totalidad
del coste de las plazas residen-
ciales, mejorando las condiciones
laborales de los equipos profesio-
nales y asegurando la viabilidad
de estos servicios a largo plazo.

En el Dia Mundial de la Pardlisis
Cerebral 2024, hacemos un llama-
miento a todas las entidades, ad-
ministraciones y a la sociedad en
general para que se unan a nuestra
causa. Juntos, podemos construir un
futuro donde las personas con pa-
rdlisis cerebral vivan una vida pleng,
digna e independiente, respetando
sus derechos y apoyando sus deci-
siones en todas las etapas de su vida.

\PASPACE
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Unha asociacidon enyaizada en \a comunidad

Abiertos y flexibles, ASPACE Avilg, es una entidad plenamente participativa,

vinculada al entorno, y con las puertas abiertas.

vinculadog al enromo

Trabajamos en red con entidades del Tercer Sector, como entidad reivindi-
cativa, o para coordinar actividades conjuntas (Confederacion ASPACE, Fe-
deracién ASPACE, Respiravila, Consejo Municipal de Personas con Discapaci-
dad, Consejo Provincial de Personas con discapacidad, etc.)

Nos aliamos con entidades locales, regionales y nacionales, voluntarios, y
voluntarias, colaboradores, proveedores y clientes.

Firmamos acuerdos de colaboracion para la realizacidn de prdcticas pre-
laborales y otras titulaciones relacionadas con nuestros fines asociativos
(ucav, Centro Integrado de Formacidn Profesional, etc.).

Lideramos el proyecto ASACE junto con colegios de la comunidad y la USAL,
para el desarrollo de tecnologia en 3D.

Participamos en la Marcha de la Discapacidad de Avila, en el Carnaval Inclu-
sivo, etc.

Recibimos apoyo en la realizacion de actos benéficos: Zancadas por la Es-
peranza, Reyes Magos de Verdad, Concentracién motera, Nissan — Avila, Real
Patronato de la Santa Vera Cruz, etc.

19
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Mantuvimos dos encuen-
tros intergeneracionales con
alumnos del CEE Principe don
Juan a través de Talento En-
vejecimiento.

Firmamos un acuerdo de co-
laboracién con Grupo Cerve-
ra, Garbantel y Publicita-t, a
través de los programas de
empleo de FSE para Itinera-
rios de Insercion Laboral.

Iniciamos contactos con Ker-
best para disefar a futuro
proyectos de colaboracién
entre ambas partes.

Recibimos el Encuentro Anual
Regional de Voluntarios de
Castillay Leon.

Acudimos al Congreso Na-
cional de la Pardlisis Cerebral.

Acudimos al Encuentro de Fa-
milias ASPACE Castila y Ledn.

T ranspa\rew\—es

ASPACE cumple con el principio de transparencia, publicando sus cuentas
como entidad declarada de Utilidad Publica a y sometiéndonos anualmente a
auditoria externa.

Presupuesto 2024

Ingresos Subvenciones 123.610,27

Ingresos Propios 672.800,00

Total 796.410,27

21
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Compromiso de atencidn. Areas de +rabajo

La suma de nuevos proyectos, el cuidado de nuestras familias y el refuerzo
de la estructura técnica, con la aparicidn de nuevos profesionales, vinieron a re-
forzar nuestro compromiso de dar respuesta a las necesidades de las personas
con pardlisis cerebral y discapacidades dafines, fuera cual fuera su etapa vital.

On plan estratégico con cinco ejes

Planificacion Centrada en la Persona
Calidad

Servicios y programas

Movimiento asociativo

Entorno

23



Ovganigrama. Nuestvyo equipo

Asistencia
Personal:

2 Asistentes
Personales

SPAP
Papillones:

2 Fisioterapeutas
1 Maestraen A.L
1 Logopeda

24

Centro de Dia:
1 Fisioterapeuta
1 Maestraen A.L

7 Técnicos Socio-
sanitarios
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Presentes desde el primer momento. SPAP-Papillones.
Servico de Adencidn Temprana \ Desaryollo Infantil

Este servicio tiene como des-
tinatario a niRos y nifas, princi-
palmente, de edades tempranas
que por sus caracteristicas pre-
cisan de un plan personalizado
de atencidén en diferentes dreas.
Se prestan Servicios de Promo-
cibn de la Autonomia Personal
(SPAP), en estimulaciéon cogni-
tiva (reeducacién del lengua-
je, comunicacién, estimulacion
multisensorial, logopediaq, ..), Ha-
bilitacion y Terapia Ocupacional
(Integracién sensorial, fisiotera-
pia, psicomotricidad, Hidrotera-
pia, Terapias Intensiva NIE, etc.).

38 280

personas sesiones
atendidas mensuales

Papillones*

EERWYICH] OE ATEHCION TEMPRANA
¥ DESARROLLD INFARTR




\PASPACE

il

Centyo de Dia. Planificacién cemvyada en la persona
4 Apoyos personalizados

El Centro de Dia de ASPACE es un centro de familiar y cercano en el que se
atienden a 25 personas con grandes necesidades de apoyo. Se ofrece una
atencion integral y centrada en la persona. Nuestro centro se caracteriza por:

« Tener un ambiente de hogar familiar, promoviendo su interaccion entre
los profesionales que cuidan y las personas cuidadas.

« Personalizacién de los cuidados preservando la dignidad, valores y prefe-
rencias de cada persona usuaria, fomentando su participacién en la vida
cotidiana del centro, su autonomia y autodeterminacion.

« Conuna organizacion flexible y abierta a la comunidad, facilitando la par-
ticipacion en el entorno comunitario

« Contando con la participacion de las familias para hacer posible que de-
sarrollen relaciones con las personas queridas y allegadas.

« Con profesionales de referencia, proyectos de vida y planes personaliza-
dos de apoyos, como instrumentos de actuacion adaptado al modelo de
planificacién centrada en la persona.
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on futuro garantizado. Viviendas Tureladas

«Egta eg mi caga» \ «Novua vHa»

Las Viviendas Tuteladas «Esta
es mi casa» y «Nova Vita», son un
modelo de vivienda que se ajus-
ta a los proyectos de vida de die-
ciséis personas con discapacidad
con necesidades de apoyo extenso
0 generalizado. Busca promover la
adaptacion del entorno a la perso-
na y la redefinicibn de los apoyos
pertinentes para una inclusiéon so-
cial, desde la perspectiva propia de
ciudadano con derechos y deberes
reconocidos en los d@mbitos publicos
(politico, social, cultural, juridico).

Contempla el apoyo a la vida in-
dependiente desde la perspectiva
de un modelo centrado en las nece-
sidades de las personas, en funcion
de su proyecto de vida, desde una

perspectiva integral, a lo largo de su
ciclo vital, La puesta en marcha de
ambas viviendas, supone el dar res-
puesta a las necesidades que co-
rresponden al ciclo vital de personas
adultas con discapacidad y altas
necesidades de apoyo, que tienen
derecho a desarrollar una vida fue-
ra del domicilio familiar. El derecho
a decidir donde y cédmo quieren vi-
vir no debe reducirse Gnicamente a
adultos sin discapacidad, ya que la
capacidad de autodeterminacidn
no se limita a ningdn ciudadano, de
esta forma, vivir en su entorno social
y natural no tiene que suponer tener
que vivir dentro de un mismo do-
micilio. Una vida en su propia casa,
pero sin desvincularse de su entor-
no mds cercano, familiar y social.

29
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Unh ano con buenag noticiag

Lo ma&s destacado

Elaboramos un protocolo de actuaciéon y prevencion frente al acoso por
orientacién sexual.

Nos iniciamos en una experiencia piloto, poniendo en funcionamiento la Neurore-
habilitacién Intensiva Especializada (NIE) y de Electroestimulacion en Logopedia.

Afianzamos la alimentacién texturizada a través de la adquisicion de mas
equipamiento (Abatidora).

Formacion y puesta en marcha sobre contenciones cero.

Red de trabajo en CIF y puesta en marcha de Planes Personalizados de Apoyo.

Establecimos convenio de revisiones médicas dentistas con Lura Care.

Impulsamos proyectos 3D con la realizacion de proyectos con colegios y
universidades. ASACE.

Trabajos bajo la premisa de Vida Independiente y enfoque de derechos, formando
parte del Proyecto Rumbo.

OO0 ~NO A WN -

Ampliamos la oferta de ocio con una nueva salida a la Playa (IMSERSO), entre
otras muchas actividades llevadas a cabo en Centro de Dia y Viviendas.

Adaptamos y acondicionamos una planta para ampliar nuestro Centro de Dia.

Afianzamos los proyectos de FSE de Itinerarios de Insercién Sociolaboral.

Trabajamos conjuntamente con Confederacién en iniciativas relacionadas con la
domética, etc.

31
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Conseguimos apoyo de entidades publicas y privadas, para la realizacion de

los siguientes proyectos:

Organismo

Proyecto

Fundacién Social “La Caixa”

Carrera Solidara Zancadas de Esperanza

Ayto. de Avila. Consejo Municipal de
Personas con Discapacidad

Mantenimiento y gastos corrientes ASPACE

Fondo Social Europeo +

Itinerarios Personalizados de Inserciéon

Diputacién de Avila. Consejo Provincial de
personas con Capacidades Diferentes

Asistencia Personal en la provincia
Servicios de Promocién en la provincia

Fundacién Pelayo

Creacién Unidad de Convivencia. Sala de
habilidades

JCyl Gerencia Regional de Salud

Habilitacién para adultos de Centro de Dia.

JCyL Gerencia Territorial de
Servicios Sociales

Realizacion de programas interés general
con cago o a la asignacién del IRPF (Bienes-
tar Familiar y Atencién Integral) y Creacién
Unidad de Convivencia

Subvencion Nominativa destinada al Apoyo
a Familias y Servicios de Promocion de la
Autonomia Personal

Subvencion mejora Centro de dia y Unidad
de Convivencia

Fundacion ONCE

Creaciébn Unidad de Convivencia

33
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Con sello de innovacién, calidad \ formacion

Innovacion

Participamos en las Il Jornadas de Innovacion y Tecnologia de Confederacién ASPACE.

Formamos parte del proyecto LUCCA — LUA sobre disefio de programas de domética.

3.

Somos integrantes del proyecto RUMBO (Vida Independiente).

Galidad

Seguimos trabajando bajo el modelo de atencidn establecido en la NORMA 9001:2015,
comprometido con la Politica de Calidad interna y enfocados a la mejora continua.

Todo nuestro trabajo estd sometido a evaluacion, revision y auditoria externa (Bureau Veritas).

3.

En esta lineq, se aborda el trabajo de actualizacion del nuevo Plan Estratégico (2025-2028).

Foymacion

Taller con profesionales de otras entidades y familias sobre Sistemas Alternativos y
Aumentativos de Comunicacion.

Acciones de formacién interna en: Planificacion centrada en la Persona y Primeros Auxilios.

3.

Curso Basale Simulation.

4.

Formacion con Quimera relacionado con Comunicacién y abordadje en procesos sen-
soriales y neurolbgicos.

Contribuimos al desarrollo y disefio de la Guia de Alimentacion y Deglucion.

Formamos parte de los Grupos Talento de Confederacién de: Envejecimiento, Tratamientos y
Terapias, Atencién Temprana, Alimentacion y Deglucidn, Vida Independiente y Comunicacion.
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