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1.Presentacion (-@

La Federacion Nacional Aspaym (Asociacién de Lesionados Medulares y
Grandes Discapacitados Fisicos) nace en el afio 1979 con el propésito de mejorar de
la calidad de vida de las personas con grandes discapacidades fisicas,
especificamente de las personas con lesibn medular y grandes discapacidades fisicas.

Durante estos 30 afios Aspaym se ha ido implantando a lo largo del territorio
espafol, estando en este momento implantada en 11 Comunidades Auténomas a
través de 15 asociaciones, representando a mas de 30.000 personas Yy
constituyéndose como el principal exponente asociativo en Espafia.

Aspaym tiene por objeto y fines la promocién de toda clase de acciones y
actividades de caracter asistencial, social, civico y reivindicativo educativo, destinadas
a mejorar la calidad de vida de los lesionados medulares y personas con otras
discapacidades fisicas gravemente afectados, coordinando la actuacion de sus
asociados y gestionando la obtencion de recursos humanos, técnicos y econémicos
para la financiacién de dichos programas y proyectos conjuntos

Partiendo de su caracter inicial reivindicativo es una asociacion basicamente
prestadora de servicios, dadas las necesidades existentes detectadas que estan
desatendidas, Declarada de Utilidad Publica el 26 de marzo de 2008

Asimismo, ASPAYM como Federacion, pertenece a la estructura confederal;
PREDIF (Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos) la
cual, representa a mas de 40.000 personas con grave discapacidad fisica, asociadas
en las distintas federaciones y asociaciones que la componen.

) I @ f
O plataforma representativa estatal
de discapacitados fisicos
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2.Misidn %

La Mision de Aspaym eés...

« “_lapromocién de toda clase de acciones y actividades de caracter
asistencial, social, civico, reivindicativo, educativo destinadas a mejorar
lacalidad de vida de los lesionados medulares o personas con cualquier
otra grave minusvalia, coordinando la actuacién de sus asociados y
gestionando la obtencion de recursos humano, técnicos y economicos
para la financiacion de dichos Programas y proyectos conjuntos.”

P
3.Medios personales ('j) ?

3.1. Composicion de la Junta Directiva

Presidente Alberto de Pinto Benito
Vicepresidente Primero Manuel Verdes Lopez-Diéguez
Vicepresidente Segundo Francisco José Sardon Pelaez
Secretaria Pilar Cardaba Crespo
Tesorero José Ramon del Pino Gomez
Vocal José Gracia Villanueva
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3.2. Composicion del equipo de trabajo

Director Gerente José Antonio Martin Rodriguez
Gerente Adjunto Rosa M2 Cerezo Ramos

Asesor juridico Miguel Angel Martin Garcia Casado
Trabajadora Social Clara |. Cuenca Galan
Administrativos José M2 Déavila Garcia

Teresa Zazo Vazquez

Conductor Julio Pinillos Pérez
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4. Asociaciones integradas @

La Federacion Nacional Aspaym esta formada por 15 asociaciones repartidas por

todo el territorio nacional y son:

Aspaym Albacete
Aspaym P. Asturias
Aspaym Baleares
Aspaym Canarias
Aspaym Catalufa
Aspaym Castilla Ledn
Aspaym Cuenca
Aspaym Galicia
Aspaym Granada
Aspaym Madrid
Aspaym Murcia
Aspaym Toledo
Aspaym Com. Valenciana
Aspaym Castilla — La Mancha
Fundacion Aspaym Castillay Leén
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5.Estructura institucional %

5.1. Organos de Gobierno

5.1.1. Asamblea General.

Constituida por representantes de
todas las entidades integrantes, es el
maximo d4rgano representativo de la
Federacion Nacional ASPAYM,
teniendo entre otras funciones, el
analisis y aprobacion de las cuentas
anuales, modificacion de Estatutos y
aprobacion de los presupuestos y
actividades del afio siguiente.

Madrid, Asamblea General 13 de junio 2008

En el aflo 2008, se han celebrado dos Asambleas Generales:

fundacian

e Asamblea General Ordinaria. Madrid, 13 de junio
2008.
En esta Asamblea, se aprob6é por unanimidad de los
asistentes la admision de la Fundacion Aspaym Castilla y
Ledn.

V- o F-% .
Castilla v Ledn
e Asamblea General Extraordinaria. Toledo, 12 de diciembre 2008
Con caracter extraordinario, se celebr6 la Asamblea para la modificacion del
Articulo 6: Objetivos y Fines de los Estatutos de la Federacién Nacional Aspaym,
incluyendo el siguiente tal y como se detalla a continuacion:

k) “la atencion y asesoramiento a las victimas de accidentes
de trafico y sus familiares.”
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5.1.2. Junta Directiva

Es la encargada de administrar y dirigir la entidad en nhombre de la Asamblea. La
Junta Directiva, se relne una vez cada tres meses, con un minimo de 4 veces al afo,
para tratar los principales temas referidos a la direccion de la Federacion, la
planificacion y el seguimiento de las actividades, estado de programas y proyectos, asi
como la gestion administrativa y econémica.

Asimismo, los directivos desarrollan una labor fundamentalmente representativa,
sirviendo de interlocutores y haciendo llegar las principales necesidades y demandas
de las personas con lesién medular y gran discapacidad fisica a las que representan a
los principales organismos publicos y privados.

La Juntas Directivas celebradas durante el afio 2008:

e 27 de marzo de 2008. ()
e 28 de mayo de 2008. fp
e 30 de septiembre de 2008. Q ST ©

P

e 11 de diciembre de 2008. 7 50 \
¢t \/"J{ﬁ’

-

Z
-' \‘Q -
5.2. Equipo Técnico }}:

ASPAYM cuenta con un equipo de profesionales en todas sus asociaciones
integrantes, que facilita y garantiza el desarrollo de todos sus programas y proyectos.
Desde la Federacion, se gestionan diversas acciones que son ejecutadas por dichas
entidades integrantes, favoreciendo asi el alcance de nuestra mision y objetivos.

El didlogo y coordinacién de la Federacion con los directivos y profesionales de
sus asociaciones, es continua y permanente, abierta a sugerencias y cambios para la
mejora de nuestros programas.

Asimismo, con cardcter anual se desarrollan Jornadas de Trabajo dirigidas a los
técnicos, con el fin de hacer un seguimiento y puesta en comin del estado de los
programas en curso, asi como para detectar nuevas necesidades y demandas de
nuestros socios a las que dar respuesta. Estas reuniones de trabajo, adquieren un
caracter formativo e informativo de temas actuales y de interés para todos.



Memoria de Actividades
Ao 2008

22 aspaym

En el afio 2008, se realizaron 2 Jornadas Técnicas de Trabajo:
e Jornadas de Trabajo. Madrid, 13 de junio de 2008.

La Jornada sirvi6 para reflexionar sobre las principales necesidades socio-
sanitarias a las que se enfrentan las personas con lesibn medular, durante las distintas
fases por las que atraviesa, con el fin de darlas traslado al Ministerio de Sanidad:

e Fase hospitalaria
¢ Fase alta hospitalaria
¢ Fase cronica

e Jornadas de Trabajo. Madrid, 3 de octubre de 2008.

El principal tema a abordar durante las Jornadas, fue la Vida Independiente y
Asistencia Personal. Para ello el equipo de profesionales que conforman la Oficina de
Vida Independiente y algunos miembros de su Foro, nos transmitieron su Filosofia de
Vida, mediante charlas formativas y experiencias personales, dando a conocer el
trabajo que estan desarrollando y llevando a cabo, en un momento en el que la
“promocién de la autonomia personal”, la “autodeterminacion” e “independencia”,
estan adquiriendo una gran importancia dentro del contexto de las politicas sociales,
destinadas a las personas con diversidad funcional.

Madrid, 3 de octubre 2008. Seminario Vida Independiente
y Asistencia Personal

10
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6.Participacion en organos de )
representacion nacional e internacional @

La Federaciéon Nacional Aspaym, es el 6rgano de mayor representatividad de la
lesion medular en Espafia. Junto a la Federacion COAMIFICOA (Coordinadora de
personas con discapacidad fisica de las Comunidades Autbnomas), constituyen la
Plataforma Representativa Estatal de Personas con Discapacidad Fisica
(PREDIF).

Enel Ambito Nacional, y a través de PREDIF, estamos representados en
distintos foros:

1. Consejo Nacional de las Personas con Discapacidad, es un
6rgano consultivo que permitird que las organizaciones representativas de
personas con discapacidad y de sus familias participen en la planificacion,
seguimiento y evaluacion de las politicas que se desarrollan en el &mbito de
la discapacidad, en el que PREDIF ocupa una vocalia.

2. Comité Ejecutivo del CERMI (Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad). Plataforma de encuentro y accién politica de
las personas con discapacidad, constituido por las principales
organizaciones estatales de personas con discapacidad.

3. Consejo Nacional de la Discapacidad. Nacional de la
Discapacidad. Organo colegiado interministerial, de caracter consultivo,
establecido para garantizar la colaboracién del movimiento asociativo de las
personas con discapacidad y sus familias y la Administracion General del
Estado, en orden a definir y coordinar una politica coherente de atencion
integral para personas con discapacidad.

Asimismo, ASPAYM participa como miembro patrono en la Fundacion del
Hospital Nacional de Parapléjicos para la Investigacion y la Integracién (FUHNPAIIN),
y estando en permanente contacto con representantes politicos, empresas,
Fundaciones y Obras Sociales, para la reivindicacién y defensa de los derechos de los
lesionados medulares.
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* Federacion Nacional ASPAYM |

rf&gresentacic'zrn Nacional

*PREDIF (Plataforma Representativa Estatal
Discapacidad Fisica)

Discapacidad).
»Consejo Nacional de la Discapacidad

G

*CERMI (Comité Espancl de Representantes de Personas con

~

de Personas con

& i :
Representacién Internacional
*ESCIF (ELropean Federation Spinal Cord Injury)

Disability)
*EDF (Foro Europeo de la Discapacidad)

i

sFIMITIC (International Federation of Persons with Physical

En el Ambito Internacional, ASPAYM participa activamente como socio
fundador en la European Federation Spinal Cord Injury (ESCIF), con sede
actual en Notwill, Suiza y, a través de PREDIF, en la International Federation of

Persons with Physical Disability (FIMITIC).

En el afio 2005, se ofreci6 a 12 organizaciones representantes de personas con
lesion medular de diferentes paises europeos, entre ellos Espafa, la oportunidad de
reunirse en Nottwill, Suiza, para crear una Federacion Europea de personas con lesion

medular.

El principal objetivo es de la ESCIF es:

poner en contacto a todas estas
organizaciones y asi facilitar el trabajo
coordinado en apoyo a las personas con
Lesion Medular.

European
Spinal Cord Injury
Federation

12
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En abril del 2008, se celebrod el 4° Congreso de ESCIF, en Umag, (Croacia), bajo el
lema “Lesion Medular en Personas Mayores”. En este congreso, se acordo la creacion
de dos grupos de trabajo en los que Espafia participa activamente:

e ‘“Establecimientos de un Registro Nacional y/o Nacional en todos los paises
europeos”

e ‘“Centralizaciébn de Tratamiento, Rehabilitacion y Atencion de por Vida a
Personas con Lesion Medular”

7. Programas y Servicios

7.1 Servicio permanente de Informacion,
Orientacion y Asesoramiento.

Mediante este Servicio, son atendidas todas las dudas y demandas de
informacion de los socios, tanto a través de via telefonica como de forma presencial en
el despacho. Asimismo son atendidos todos aquellos requerimientos de entidades, ya
sean publicas o privadas, que teniendo como objeto nuestros intereses y finalidades,
precisan de nuestros servicios y/o colaboracion. De otro lado, se ofrece informacion
sobre ASPAYM en todo su contexto asociativo a toda persona que asi lo demanda,
realizandose también las entrevistas de acogimiento a quien decida asociarse a la
organizacion.

7.2. Servicio de Asesoria Juridica

Este Servicio se ofrece a todos los socios y nuevos lesionados medulares que
lo demandan manifiestamente o bien porque se ha detectado implicitamente su
necesidad. Las derivaciones se realizan normalmente via telefénica previo estudio
valorativo y, segun las demandas, las derivaciones se canalizan bien hacia los
servicios juridicos de nuestra confederacion (PREDIF), bien hacia los Servicios
juridicos que poseen las diferentes asociaciones de ASPAYM.

MIGUEL MARTIN & ASOCIADOS
ABOGADOS

13



Memoria de Actividades
Ao 2008

22 aspaym

7.3. Programa de Atencidon Personal y Vida
Autdnoma

7.3.1. Autonomia personal y Vida Autonoma

El servicio de Atencion Personal y Vida Autbnoma (APVA), es un programa que
se lleva desarrollando desde el afio 1998, a través de la Convocatoria anual con cargo
a la asignacion tributaria del IRPF del Ministerio de Educacién, Politica Social y
Deporte.

El programa APVA consiste en la prestacion de un servicio de atencion en el
domicilio de las personas con lesién medular o gran discapacidad fisica, apoyandole
en sus necesidades basicas de la vida diaria entorno a tres facetas fundamentales:

1. Atencién personal: vestido, higiene personal
2. Arreglo hogar: tareas domésticas

3. Autonomia personal

El programa de Atencion Personal y Vida

Autébnoma consiste en

la prestacion de un servicio integral a personas
gravemente discapacitadas con un elevado nivel
de dependencia, mediante el cual se pretende
mejorar su calidad de vida, fomentar la autonomia
personal y evitar su institucionalizacion, teniendo
como base fundamental en el desarrollo del mismo
la participacion del usuario en la realizacion de las
tareas y su implicacién directa en los objetivos.

Se propone incrementar el nivel de autonomia personal de los usuarios, a
través de determinados principios que algunos expertos denominan objetivos de tipo
educativo. Se trata de introducir pequefios cambios en el ambiente y en la conducta de
las personas, que los hagan menos dependientes de la ayuda de los demas en la vida
cotidiana. Para su consecucién es necesario ensefiar a los usuarios a que sean
capaces de cuidarse a si mismos y a las personas que de ellos dependen; de adquirir,
prepararse y consumir una alimentacion adecuada, de realizar tareas domeésticas, de
mantener unas relaciones satisfactorias con el entorno; dado que son personas que no
tienen capacidad de moverse por si solos, pero si la tienen para dirigir su propia vida.

14
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El objetivo general del programa APVA, es
Promover la plena integracion social y laboral de personas con discapacidad fisica por

lesion medular, a través de su atencién y promocion personal.

El programa de Atencion Personal y Vida Autonoma, pretende alcanzar los
siguientes objetivos:

Favorecer su autonomia personal mediante cuidados basicos asistenciales.

» Evitar el aumento de la dependencia de otras personas y la pérdida de
facultades.

Fomentar el uso de ayudas técnicas.

Garantizar el acceso a otros recursos y prestaciones sociales.

Evitar su potencial internamiento en instituciones.

= [Favorecer el desarrollo de sus capacidades sociales y personales.

= Mayor participacion en la vida social y comunitaria, evitando el aislamiento y
desvinculacion del medio.

Fomento de la integracion laboral.

TRAMOS DE EDAD EN USUARIOS APVA. EXPTE. 187/07

—‘ 47 LI>61
41

1451-60
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1 H41-50
H31-40
2130
M<21
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=]

60

Cuidadores Principales Usuarios . Expte.187/07

M Otros

M Solo
1 M Pareja
H Abuelos
LI Hermanos
id Padres
M Hijos

T
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GENERO DE USUARIOS APVA. EXPTE. 187/07

97 M Mujer

M Varon

75 80 85 90 95 100

Financiacion APVA. EXPTE 187/07

M MTAS

6% M Aport. Usuarios
i Otros Colab.
M Fin. Propia

M Intereses

1% 4%

Coste Personal APVA Expte. 187/07

B Psicélogo/a
® Trab. Social
u Administracion

® Cuidadores

7%

62 aspaym

18 L
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Desglose por partidas. APVA Expte. 187/07

977 M Personal
H Mantenimiento
m Dietas

H Gestion

1%

Tipo de atencion prestada y n2 de beneficiarios
Expte. 187/07

Atencidon Mixta 65

Atencion en el Hogar 69

Atencién Personal a7

T2
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7.3.2. Tutoria al lesionado medular

Un lesionado medular veterano (tutor) transfiere los conocimientos y vivencias
acumulados en su trayectoria de minusvalia/discapacidad, a otro lesionado medular
carente de habilidades y de recursos de adaptacion psicolégica al entorno (tutelado),
ayudandole a adquirir un bagaje de habilidades y/o trucos que el tutor ha tardado
largos afios en descubrir.

Por otro lado, le asesora para afrontar situaciones que a partir de este
momento van a ser totalmente nuevas para €l y que sin una preparacion o una
formacion previa, le pueden ocasionar desconciertos o conflictos psicolégicos,
encontrando de este modo una motivacion especial al ver en su tutor [con una lesién y
dificultades similares a las suyas] un punto de referencia a seguir para alcanzar con
éxito un nivel de integracion social acorde con sus posibilidades.

El objetivo principal de este programa es:

agilizar el proceso de incorporacion en la vida social normalizada
del lesionado medular, a través de la ayuda, contacto
y experiencia de otro lesionado medular veterano.

Para ello, el lesionado medular veterano:

e Transmite su conocimiento y experiencia sobre temas especificos de la lesién
medular.

e Ensefia habilidades y trucos de la vida diaria mediante demostraciones
practicas.

¢ Inculca actitudes positivas y optimistas.

e Asesoray apoya en sus dudas al tutelado y familia.

18
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7.4. Atencion Integral al nuevo lesionado medular:

7.4.1. Atencion al nuevo lesionado.

La escasa informacién y el alto nivel de ansiedad que presentan las personas
con Lesion Medular durante el periodo de hospitalizacién, acerca de los cambios que
conllevara la vuelta a casa tras su paso por el hospital, requiere de un apoyo
multidisciplinar adecuado, ya que son muchos los cambios a los que se enfrentardn en
un futuro préximo.

Esta situacién no solo supone un gran
impacto para las personas afectadas, sino
también para todos aquellos que le rodean, ya
que los mecanismos de reajuste a las nuevas
condiciones de vida a las que se enfrentan son,
en la gran mayoria de los casos, dificiles de
encajar.

Consiste en ofrecer un estrecho apoyo
al recién afectado
por una lesién medular en el propio
centro o unidad hospitalaria
sirviendo como complemento en el largo
periodo rehabilitador que le
gueda por delante en calidad de
ingresado asi como inmediatamente después
de su alta hospitalaria.

El proyecto de “Atencion al nuevo lesionado medular”, ha sido coordinado por
la Federacion Nacional Aspaym, y ejecutado por sus asociaciones integrantes en
centros o unidades para el tratamiento de la lesion medular en Espafia:

o Aspaym Asturias: Hospital Universitario Central de Asturias. Oviedo.

o Aspaym Baleares: visitas domiciliarias e Institut Guttmann, Barcelona.

e Aspaym Canarias: Hospital Insular, Las Palmas de Gran Canaria.

¢ Aspaym Castilla y Ledn: Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

e Aspaym Catalufia: Institut Guttmann, Barcelona. Hospital Vall d’Hebron,
Barcelona.

¢ Aspaym Cuenca: Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

e Aspaym Galicia: Unidad para el tratamiento de la lesién medular, Hospital
Juan Canalejo. La Coruiia.

¢ Aspaym Granada: Hospital de Traumatologia “Virgen de las Nieves”.

e Aspaym Madrid: Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

19
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¢ Aspaym Murcia: Visitas domiciliarias y Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo.

¢ Aspaym Toledo: Hospital Nacional de Parapléjicos.

e Aspaym Valencia: Hospital La Fe.

Para su realizacion se ha contado con un equipo multiprofesional formado
por 1 Gerente Adjunto, 10 Trabajadores Sociales, 9 Psicélogos y 22 voluntarios/as
lesionados medulares veteranos.

El nimero de beneficiarios atendidos ha sido de a 257 lesionados
medulares, y 514 familiares y/o allegados (se estima que se ha atendido a 2 familiares
y/o allegados por cada lesionado medular).

Edades de los beneficiarios Beneficiarios directos: nuevos
lesionados medulares

H <18 anos

34% _ e 6%
¢ S 19-30

~10%

1 31-40 2
u Mujer
4% m41-50
® Hombres

51-60

>60

7.4.2. Apoyo psico-social

La adaptaciéon a la lesibn medular es un proceso a
lo largo de la vida, en el que los factores emocionales
pueden ser determinantes en los resultados y beneficios de
todos los esfuerzos de rehabilitacion. Este proceso de
adaptacion lo forman una serie de etapas que han sido
descritas como normales y esperables, y que sin embargo,
no se presentan nitidas ni en un orden especifico en cada
persona..

Las dificultades en la adaptacion a la nueva situacion, existe cuando el
individuo tiene problemas para resolver una de estas etapas o0 se queda estancado en
una de ellas, deteniendo asi el avance hacia la fase final de la aceptacion de la nueva
situacion.

22 aspaym
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El proyecto de "Apoyo Psicologico a la Persona con Lesién Medular"

pretende ofrecer a las personas una atencion individualizada y/o grupal, orientada a la
construccion de habilidades, destrezas y recursos que le permitan enfrentarse a sus
problemas con mayor probabilidad de éxito.

La ejecucién del proyecto se desarrolla con un equipo de psicélogos y
trabajadores sociales de todas las entidades integrantes, quienes se encargan de
elaborar un diagndstico psico-social personalizado para posteriormente intervenir con
tratamientos u orientaciones con el fin de conseguir la superaciéon de los problemas
personales asociados a la discapacidad.

La intervencion con el grupo familiar se convierte en una herramienta
fundamental para la rehabilitacion y el alcance de los objetivos planteados con el
lesionado medular. Es necesario realizar una evaluacion de la familia para elaborar un
juicio de capacidades o competencias.

La coordinacién del proyecto se realiza desde la Federacion Nacional ASPAYM
a través de informes de seguimiento del proyecto y reuniones con el equipo de
psicologos encargados de ejecutarlo.

El Programa de Atencion Integral al Nuevo Lesionado Medular, se ha
financiado a través de distintas entidades: Ministerio del Interior a través la
Convocatoria de la Direccion General de Trafico, Obra Social Caja Madrid y Obra
Social Fundacion La Caixa.

Entidades financiadoras

M Ministerio del Interior
M Obra Social Caja Madrid
LI Obra Social F. La Caixa

25%

47%

28%
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7.5. Programa de Mantenimiento, funcionamiento y
actividades habituales de la entidad

El programa abarca actividades y actuaciones que realiza la Federacion
Nacional ASPAYM de cara a sus Asociaciones y sus socios, entidades y personas con
interés en la lesion medular.

e Atencibén técnica y asesoramiento a las demandas y consultas procedentes
de las asociaciones integrantes.

e Servicio de informacion orientacién y asesoramiento a todas aquellas
instituciones y personas socias y no socias que por labor y objetivos de
ASPAYM, requieran de sus servicios

e Campamento Juvenil de Integracion para nifios y jovenes, en Cubillos del
Sil, (Ledn).

e Comunicacion y Difusion: Publicaciones (Folletos, Revistas, Memorias) del
nombre de ASPAYM en toda su extension y para todas las comunidades
autébnomas; Intervenciones en Medios de Comunicacién; participando y
colaborando en Foros y encuentros, paginas Web, etc.

e Insercién Socio laboral: Becas por la obtencién/Reconversién del Carné de
Conducir. Para aquellos socios que lo soliciten bien directamente a la
Federacion o bien a través de sus asociaciones territoriales de referencia de
ASPAYM.

e Equipamiento, medios informaticos, ofimaticos, audiovisuales, mobiliario,
suministros, etc.

7.6. Campamento infantil y juvenil de Integracidon

La Federacién Nacional ASPAYM junto a Aspaym Castilla y Ledn, lleva cerca
de 10 afos realizando todos los veranos este campamento de integracién. En los
ultimos 5 afios, este campamento se ha realizado en Cubillos del Sil (Ledn), municipio
de El Bierzo en el que se ubica “El Bosque de los Suefios”, donde hay instaladas15
cabafias adaptadas, 5 de ellas domotizadas, para albergar a grupos de jévenes y
nifos con discapacidad.

El campamento se celebré del 16 al 30 de julio en “El Bosque de los
Suenos”, reuniendo a 108 jovenes de edades comprendidas entre los 6 y 21 afios de
los cuales 40 fueron jévenes del municipio de Cubillos del Sil y 68 procedian de
diversas provincias de todo el territorio nacional con una gran discapacidad. Asimismo,
se ha contado con la participacion del campamento urbano del mismo municipio.
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Con este campamento, se consigue que nifios con una gran discapacidad
fisica puedan tener una jornada veraniega de esparcimiento y disfrute, perdiendo el
miedo a salir de casa y, aprendiendo a relacionarse con otros nifios y nifias con
circunstancias semejantes y con otros nifios y jovenes sin discapacidad. Asimismo, es
un momento de respiro y descanso para los familiares y allegados, de los nifios que
asisten al Campamento

Para que los participantes pudieran disfrutar al maximo de su estancia, se
organizaron numerosas actividades de ocio como excursiones, talleres de
manualidades, karts, fiestas tematicas, etc... La Asociacion de Jubilados y la
Asociacion de Amas de Casa del municipio de Cubillos del Sil, participaron
activamente en el campamento, ofreciendo diversas actividades a los nifios y nifias del
campamento.

67 aspaym
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7.7. Programa de Integracion Socio laboral: Becas
para la obtencidon del Carnet de Conducir

Dadas las circunstancias de una persona afectada
con una lesion medular, no es dificil entender que
estas personas se encuentran con especiales
dificultades para acceder al mundo laboral y para
alcanzar el nivel adecuado de autonomia. En
concreto, una faceta especialmente importante en el
ambito de la integracion es el relativo a poder realizar
desplazamientos con libertad e independencia.

En este sentido, el que una persona con movilidad reducida cuente con ayudas
economicas y motivaciones para obtener el carné de conducir, como via que le va a
otorgar la posibilidad de desenvolverse en el medio sin tener que depender de terceras
personas, va a suponer un logro importante en el objetivo final de integraciéon a todos
los niveles. En el dltimo periodo computado, fueron un total de 11 personas con
discapacidad las que consiguieron su carné de conducir con las becas que ASPAYM
les proporciond.

Las Becas para la obtencion del Carnet de conducir pretenden:

Apoyar la consecucion de la insercién social y laboral dotando

de recursos practicos para desplazarse de forma libre y autbnoma

Entidad desde donde se solicita Becas otorgadas

Aspaym Asturias

Aspaym Castillay Leén
Aspaym Granada
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7.8. Prevencion de lalesiobn medular por accidentes
de trafico

7.8.1.Jornadas de Prevencion en Universidades.

La realizacibn de las Jornadas de .
Prevencion de la Lesion Medular por accidentes Diciembre LESI“"
de trafico, en colaboraciéon con la Escuela Superior
de Ingenieros de Telecomunicacion, de la
Universidad Politécnica de Madrid y, con el
Departamento de Lengua Espafiola de la Facultad
de Ciencias de la Informacién de la Universidad Rey
Juan Carlos de Fuenlabrada (Madrid) v,
patrocinado por Fundacion Once, nos ha
permitido acercar a los jovenes universitarios la
realidad de las consecuencias de los actos
imprudentes que derivan en accidentes de trafico,
informandoles sobre qué es la lesién medular y sus
secuelas, como tratar de reducir el nimero de mw @ Fraspaym U o
accidentes de trafico mediante la prevencion, cuales —mem == @ s o e gEs T
son los factores de riesgo mas comunes, y cOmMo evitar que una persona con
discapacidad sufra las consecuencias de la marginacién y discriminacion en general.

Para que el Proyecto resultara atractivo a los alumnos, y la participacion fuera
lo mas numerosa posible, ambas Universidades concedieron a los asistentes un
crédito de libre disposicion. La duracion de cada Curso fue de 5 horas lectivas, mas la
realizacion de un trabajo practico de investigacién desarrollado por Aspaym, que
tendria como objetivo fundamental que los asistentes a las jornadas, profundizaran en
la tematica expuesta en las mismas, ademéas de conocer diferentes estudios y datos
publicados de gran relevancia en torno al tema y, cuya documentacion e informacion
Aspaym les facilito.

A las Jornadas asistieron mas de 450
jovenes de edades comprendidas
entre los 18 y los 24 afios, y en las
mismas participaron como ponentes,
ademas de profesionales de Aspaym,
médicos especialistas del Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo,
representantes de la Fiscalia de
Seguridad Vial, de la Direccion
General de Tréafico, de Instituciones
Penitenciarias y, de la Guardia Civil de
Trafico
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7.8.2. Campana de control de la alcoholemia en
colaboracion con la DGT

La Federacion Nacional ASPAYM llevé a cabo un afio mas, la campafia de Control de
la Alcoholemia de la Direccion General de Tréafico, La campafia se realizé con la
colaboraciéon de sus Asociaciones y voluntarios, de la Direccion General de Tréfico,
Guardia Civil y las Subdelegaciones de Gobierno.

Bajo el lema “NO CORRAS... NO
BEBAS... NO CAMBIES DE RUEDAS”, y
durante los dias 6, 7, 13 y 14 de junio, los
agentes de la guardia civil acompafados
por varios voluntarios de Aspaym
lesionados medulares, realizaron controles
de alcoholemia en distintos puntos
kilométricos de la red espafiola de
carreteras. Una vez realizado el control por
el agente, el lesionado medular se
acercaba al vehiculo retenido, comentarle
su experiencia personal y demostrando al mismo tiempo con su presencia, que los
accidentes realmente ocurren y tienen graves consecuencias y secuelas, al mismo
tiempo, se les hacia entrega de un Triptico,.

En la campana participaron 82 voluntarios lesionados medulares en silla de
ruedas, y se realizaron 47 controles de alcoholemia (diurnos y nocturnos).
Aproximadamente, la media de vehiculos retenidos por control fue de 300 vehiculos
repartiéndose un total de 15.000 folletos informativos. Para la buena ejecucion de la
campafia, se conté con 15 coordinadores de las entidades ejecutantes, los cuales
estuvieron en todo momento en comunicacion con la Federacion Nacional.

Una vez mas, la buena aceptacion de la campafia por los medios de
comunicacion, facilitd alcanzar un alto nivel de repercusion y concienciacion preventiva
de los accidentes de trafico y sus posibles causas.

67 aspaym
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7.9. Comunicacion y Difusion

7.9.1. Publicaciones

A través de este programa, ASPAYM pretende acercar a todos los aspectos
relacionados con la lesion medular y la discapacidad fisica en general, con el fin de
aumentar el nivel y la calidad de la informaciéon a todos sus afectados y allegados,
haciendo participe al resto de la poblacion.

La comunicacion y difusion, se desarrolla en tres lineas claramente diferenciadas:

1°. Publicidad directa: a través de publicaciones de revistas, circulares
informativas, folletos publicitarios — dipticos, tripticos...-. Cada asociacion de ASPAYM
y a través del Programa de Publicaciones subvencionado por el Ministerio de
Educacion, Politica Social y Deporte, solicita a la Federacion la financiacion para sus
ediciones. Asimismo, la Federacién Nacional ASPAYM edita su Memoria Anual de
Actividades la cual sirve como carta de presentacién a todos los organismos que
colaboran y participan activamente con nuestros proyectos y actividades.

2°. Jornadas Informativas y de sensibilizacion desarrolladas tanto por la
Federacion como por las asociaciones integrantes, tratando temas de maxima
actualidad e interés, contando con la participacion de expertos en el tratamiento y
desarrollo de las personas con lesion medular.

3° Reuniones con afectados. Se considera fundamental conocer las principales
necesidades e inquietudes de la personas con lesiébn medular y gran discapacidad
fisica con el fin de encaminar nuestros proyectos y actividades a las necesidades
detectadas en estos foros.

N " 7 @spaym

Revistas publicadas en el afio 2008

6? aspaym
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7.9.2. Premios Aspaym 2008

En el afio 1998 la Federacion Nacional de
ASPAYM (Federacion de Asociaciones de
Parapléjicos y Grandes Minusvalidos Fisicos)
cred los Premios Aspaym con el objetivo
fundamental de destacar, agradecer y
reconocer, la labor de instituciones, entidades
y empresas, tanto publicas como privadas, la
labor de normalizacion e integracion plena en
la sociedad de las personas con lesiones
medulares.

De esta manera y desde hace ya mas de 10 afios, Aspaym otorga, un
reconocimiento al esfuerzo y dedicacién de estas personas e Instituciones, en su
esfuerzo por mejorar la calidad de vida de la sociedad y de las personas con lesion
medular, en particular.

Desde entonces y progresivamente, estos premios han ido alcanzando un
prestigio que ha traspasado el ambito local, aumentando la categoria de los mismos,
debido a la calidad de los premiados y cargos que representan, consiguiendo de esta
manera y, mediante su repercusién, concienciar, animar y motivar a la sociedad en
general del objetivo fundamental de los Premios, que no es otro que reconocer su
labor.

Con ese fin se pretende:

Incentivar las acciones que contribuyan a la promocién saocial o cultural y a la
accesibilidad universal de las personas con lesiones medulares.

Fomentar la investigacion clinica premiando los avances o logros mas
destacados en beneficio de la calidad de vida del lesionado medular.

Contribuir al conocimiento de la lesion medular y a su tratamiento integral,
teniendo en cuenta las vertientes sanitarias y sociales.

Promocionar la autonomia personal y la vida independiente de las personas
con discapacidad

El Jurado de los Premios, reunido el 21 de noviembre de 2008, bajo la presidencia
de D. Alberto de Pinto, Presidente de la Federacion Nacional Aspaym, y comprobados
los méritos de las diversas candidaturas presentadas y por unanimidad, decidio
conceder los premios a las siguientes organizaciones e instituciones, como se indica a
continuacion por categoria.
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1. Premio Institucional. Mediante este Premio, ASPAYM quiso reconocer
publicamente la labor de la Fundacion Rafael del Pino, creada en 1999, cuya
finalidad, entre otras, esta la de impulsar iniciativas dirigidas a mejorar la
calidad de vida de aquellos ciudadanos afectados por una lesion medular.

2. Premio a la Investigacion cientifica y clinica. A la Fundacion Instituto
Guttmann primer hospital en Espafia dedicado a la atencion médico
rehabilitadora de las personas con lesion medular que inicid su andadura en
1965 e introdujo en nuestro pais las técnicas del Profesor Sir Ludwig Guttmann
para el tratamiento de pacientes parapléjicos y tetrapléjicos.

3. Premio a la Accesibilidad Universal y Diseiio para Todos. Fue entregado al
Real Patronato de Turismo de Madrid por su compromiso de impulsar y trabajar a
favor del “Turismo para Todos” y por sus actuaciones que se identifican en cinco
grandes lineas: informacién sobre rutas turisticas accesibles, infraestructuras
accesibles, servicios y productos accesibles, formacién y sensibilizacion.

7.9.3. Concierto de Navidad

Coincidiendo con la ceremonia de
entrega de Premios ASPAYM 2008, y
después de este acto, se celebré el
tradicional Concierto de Navidad, en
el que se congregd a aquellas
personas y entidades colaboradoras
con la Federacion Nacional ASPAYM

ASPAYM, persigue destacar y
agradecer los comportamientos de
todas aquellas entidades y personas
gue han trabajado por y para facilitar la normalizacién de vida de las personas que
padecen una lesiébn medular, reuniéndolos alrededor de la muisica en un marco
incomparable. Del mismo modo, se intenta ir alternando los lugares de celebracion con
motivo de conseguir la accesibilidad de todos los espacios embleméticos por donde se
va pasando.

En esta ocasion, fue el Quinteto Mara, quien nos ameniz6 con una
combinacion de obras clasicas de Mozart, Jenkins o Boocherini entre otros. Durante
segunda parte se escucharon, entre otras, piezas modernas como el tango “Por una
cabeza”, “O Sole Mio” o la B.S.O. del “Sefior de los Anillos”, finalizando con el
tradicional Himno de Aspaym, “Donde el Corazdn te lleve”, de José Andrea.

El lugar de celebracion, el nuevo Auditérium del Hotel Beatriz de Toledo,
permitié reunir a mas de 500 personas que han venido colaborando y participando en
las actividades y programas de la Federacion Nacional Aspaym. Se contd con los
representantes de todas las asociaciones integrantes de ASPAYM, a través de sus
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presidentes/as. Asimismo asistieron a este acto, entre otros, el Consejero de Sanidad
y Bienestar Social D. Fernando Lamata, el Delegado de Sanidad, D. Hugo Mufioz
Claver, el Jefe del Sector de Tréfico de la Junta de Comunidades de Castilla — La
Mancha, D. José Luis Romero Risco, el Fiscal Adjunto adscrito al Fiscal de Sala de
Coordinador de Seguridad Vial, D. Agustin Hidalgo de Morillo Jiménez entre otros.

7.9.4. Actividades benéficas.

Un afio mas, ASPAYM ha venido desarrollando distintas actuaciones
benéficas en colaboracion con FUHNPAIIN, con el fin de recaudar fondos para el
desarrollo de nuestros programas y proyectos y cubrir las principales necesidades de
las personas con lesion medular.

En el afio 2008, se realiz6 la |V Corrida de Toros Benéfica, el dia 26 de
octubre en la plaza de Toros de lllescas (Toledo), cuyo cartel estuvo formado por los
diestros José Pedro Prados, “El Fundi”, Eugenio de Mora y Luis Bolivar que lidiaron 6
toros de la ganaderia El Torero.

Asimismo, ASPAYM junto a FUHNPAIIN organiz6 dos conciertos benéficos:
Amaral 19 de agosto en la Plaza de Toros de Toledo, y los Delinguentes, en el
Recinto Ferial Candalo de Olias del Rey (Toledo), con gran éxito en la organizacion y
participacién ciudadana.

Estas actuaciones han servido para dar a conocer la labor que realiza ASPAYM
asi como transmitir a la poblacion las principales necesidades de las personas con
lesion medular en Espania.
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7.10.Desarrollo y fortalecimiento de asociaciones

La Federacion Nacional ASPAYM mantiene un compromiso importante con
sus entidades integrantes. Este programa pretende dotar de mayor cohesion a las
asociaciones integradas, tanto a la hora de realizar planteamientos comunes como en
la optimizacién de las estructuras de gestion.

A través de reuniones y visitas periddicas con las asociaciones, se acompafa,
asesora y orienta a las entidades ayudandolas a superar las dificultades para el

alcance de sus obijetivos.

Asimismo, la realizacion de Jornadas informativas, nos permite compartir y
divulgar las principales cuestiones y necesidades de las personas con lesién medular.

8. Otras Actividades desarrolladas en el
Ano 2008

8.2. “Nos capacitamos en red”

“Nos capacitamos en red” es una
portal de informacién sobre accesibilidad para

personas con discapacidad, sus asociaciones éccede i
y familiares. Esta red, subvencionada por el
Ministerio de Industria, Turismo y comercio, a
través del Plan Avanza, busca la igualdad de
oportunidades constituyendo un apoyo para

Facilidad Rapider. Colidad.

las personas con discapacidad, ) @ y Y
especialmente en el ambito rural. Para ello, la : f =
red cuenta con herramientas que promueven G/ \‘
la formacién, el teletrabajo, el desarrollo =

social, una mayor y mejor integracion de et feewm B

estas personas y la actualizacion de los

MiSmMOos y Sus organizaciones.

El proyecto, esta promovido por tres entidades: la entidad solicitante, PREDIF
(Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos), y las entidades
cooperantes, la Federacién Nacional ASPAYM y la Federacion COAMIFICOA
(Coordinadora de personas con discapacidad fisica de las Comunidades Autonomas).
Asimismo, el proyecto se apoya en la Consultora Disefio e Implementacion de
Sistemas Informaticos S.L. (DISINET), la cual se encarga del desarrollo técnico.

La direccion web para acceder a la red es:
www.accedepredif.com
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8.3. Participacion en Jornadas de las asociaciones:

La Federacion Nacional ASPAYM ha participado activamente en las distintas
Jornadas y Congresos organizados por las entidades miembros.

8.3.1. Baleares

o Se conto6 con la presencia de
ILmo. Sr. Eberhard Grosske Fiol 2°
Teniente de Alcaldesa, Regidor del
Area de Gobierno de Bienestar
Social, Participacion y Cultura del
Ayuntamiento de Palma.

aspaym

LESION MEDL‘-Lﬂﬂi Y “DIFCAPACIDAD”

En este ler Congreso
Nacional, se desarrollaron temas de
interés para el colectivo de
Lesionados Medulares y Grandes
Discapacitados entre los que destacan:

e Investigacién y desarrollo en la lesion medular, con la participacion del Dr.
Julian Scott, investigador del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo (Dolor
neuropatico), Dr. Joan Vidal, especialista del Institut Guttman Barcelona y la
Sra. Antonia Tomas, coordinadora del Grupo asesor de Ulceras por presion
(GAUPP) ¢ de la? Conselleria de Salut i Consum llles Balears. Palma.

e Deporte y Discapacidad: se conto con la intervencidon de Xavi Torres, nadador
de Palma, Albert Llovera, corredor de rallys y deportista ¢de? Barcelona,
Gabriel Brizuela Costa, profesor de la Universidad de Valencia, especialista en
biomecanica y entrenador, biomecanico del equipo paralimpico espafiol.

e Turismo y Ocio Accesible: el Director Gerente de Predif, José Antonio Martin,
realiz6 una exposicion de las actividades y viajes que se organizan desde esta
Plataforma Representativa Estatal de discapacitados Fisicos

e Legislacion y Discapacidad: D. Francisco Vafg, Diputado Nacional. Madrid y
D. Ignacio Tremifio, Director General de Empresas de Fundosa (ONCE)

Asi mismo, se contd con la presencia y participacion en las Jornadas de D. Alberto de
Pinto, Presidente de la Federacion Nacional Aspaym.
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8.3.2. Canarias

Los dias 5 y 6 de Junio del 2008, se llevaron a cabo en el Hotel NH Imperial
Playa las Il Jornadas de ASPAYM Canarias sobre Avance en la Lesion
Medular.

En dichas Jornadas, se contd
con la presencia en la mesa inaugural
del llmo. Sr. D. Pedro Quevedo lturbe,
Consejero de Politica Social vy
Sociosanitaria del Cabildo; D. Alberto
de Pinto Benito, Presidente de la
Federaciéon Nacional ASPAYM, Dfa.
Ana Rodriguez Concepcion,
Presidenta de ASPAYM Canarias; y D. =
Ramén Hernandez Gil, Vicepresidente =
de ASPAYM Canarias. ;

En estas Il Jornadas se desarrollaron temas de interés para el colectivo de
Lesionados Medulares y Grandes Discapacitados de Canarias, entre los que destacan:

o La Ley de Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia, asi como la
situacion actual de la presente Ley en Canarias. Desarrollado por dos
trabajadores sociales del Equipo Técnico del Servicio de Valoracion de la
Dependencia en Canarias.

e Tratamiento de la Espasticidad en la Lesion Medular, llevada a cabo por el
Jefe de Servicio de la Unidad de Lesionados Medulares del Complejo
Hospitalario Universitario Insular- Materno Infantil.

e Avances en la Lesion Medular, llevada a cabo por el Jefe de Servicio de
Urologia del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

e Vacaciones Adaptadas exposicién realizada por el ¢Presidente? de la
Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos — PREDIF-.

e Sexualidad y Sensualidad en la Lesion Medular, asi como un taller practico
denominado: “La Conciencia de los Sentidos”.

Objetivo de las Jornadas:

facilitar a la ciudadania el acceso a la informacion de sumo interés
para los afectados y para aquellos interesados en general.
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A las Jornadas asistieron aproximadamente 90 personas y, se conté con la
presencia de varios medios de comunicacién, haciendo extensibles los temas e
informacion alli expuestos, al resto de la ciudadania.

Las principales conclusiones de estas Jornadas fueron las siguientes:

e Existe una gran demanda de servicios derivados de la Ley de Autonomia
Personal especialmente en Canarias, y una implantacion costosa de la misma.

e Las barreras arquitectdnicas siguen siendo en Canarias un gran obstaculo para
la normalizacion e integracion de las personas con discapacidad, principalmente
para los lesionados medulares.

e No se deben generar falsas expectativas respecto a las investigaciones sobre
tratamientos en la lesion medular, ya que genera frustracion en los afectados.
Los investigadores piden prudencia y recuerdan que una de sus funciones es dar
la maxima informacién posible al paciente para que sepa tomar la decisibn mas
acertada.

) El Gobierno de Canarias y los Cabildos
insulares deberian tener en cuenta que las
personas con discapacidad son también
turistas, y por lo tanto, también deben tener
opciones vacacionales adaptadas a sus
necesidades. El turismo es en Canarias uno
de los principales motores econdémicos, por
lo que no se puede obviar el valor de los casi
cuatro millones de personas con
discapacidad que hay en Esparia.

o La sexualidad es un derecho que tienen
todas las personas, independientemente de
si tiene o0 no discapacidad, por lo tanto no se
debe renunciar a él. Dentro del colectivo, se
persigue que las personas con discapacidad
no renuncien a su sexualidad ni se vean a si
Mismos como seres asexuados.

34



Memoria de Actividades

Afo 2008

9. Fuentes de financiacion y actividades

desarrolladas Aino 2008

1%
13%

Fuentes de Financiacion 2008
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