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Presentacion Plan de Actuacion 2019

El Plan de Actuacion del 2019, se ha realizado tras un afio de adaptacion al
cambio surgido por un nuevo modelo de gestion de programas de nuestra
federacion. Este cambio, nos ha permitido avanzar y mejorar la organizacién y
definir los fines y objetivos de la misma, abriendo nuevas lineas de actuacién.

Las oportunidades que nos ha dado el cambio de modelo de gestion de las
entidades estatales, han permitido crear nuevas lineas de trabajo alcanzando
nuevos objetivos para con la poblacién con discapacidad.

Para lograr la totalidad de las metas reflejadas en estas paginas, ASPAYM,
cuenta con la ilusién, el entusiasmo y los conocimientos de la Junta Directiva
conformada por representantes de los Aspaynes de distintas Comunidades
Auténomas, asi como con la profesionalidad de los equipos de trabajo no solo
de la Federacion Nacional ASPAYM, sino también de todas las entidades
integrantes.

Ansiamos continuar trabajando juntos, con el objetivo comuin de mejorar
la calidad de vida y promover la autonomia personal de nuestros asociados, asi
como de sus familias, y teniendo siempre presente que es una obligacion de
todos reconocer que las personas con lesién medular y otras discapacidades
fisicas, pueden y deben ejercer y defender sus derechos de forma activa y
participativa.

Unicamente, gracias al apoyo, el trabajo diario y la colaboraciéon que
todas las entidades siempre habéis demostrado con la Federacién Nacional
ASPAYM, continuaremos materializando los propdsitos para este nuevo afo.
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La Federacién Nacional ASPAYM reivindica y se compromete a trabajar por
una sociedad del bienestar avanzada en la que las personas con discapacidad
dispongan de todos los servicios, prestaciones y programas necesarios para
garantizar una vida independiente y de calidad, todo ello dando cumplimiento a
los principios y valores recogidos en el Cédigo Etico de la entidad, asi como las
declaraciones internacionales de derechos humanos y de derechos que afectan
a las personas con discapacidad como la Convencion sobre los Derechos de las
personas con discapacidad de las Naciones Unidas.

e MISION

“Promover y fomentar toda clase de acciones y actividades
destinadas a mejorar la calidad de vida de las personas con lesion
medular y otras discapacidades fisicas".

Todos los servicios, programas y proyectos se orientan hacia la promocion
de la autonomia personal de sus destinatarios, contando con su participacion y
evitando la creacion o el mantenimiento de situaciones de dependencia.

e Los valores de ASPAYM son:

Solidaridad
El hecho de pertenecer a una Federacion significa actuar en comun
aportando soluciones a la globalidad del colectivo.

Justicia

Las demandas de las entidades federadas no han de ser exigencias
caprichosas, sino planteamientos basados en derechos y necesidades,
ejercidas desde la reflexion y no por el mero hecho de hacerlo.

Transparencia
Tiene una ética de actuacién que implica transparencia en su gestion y
honradez en sus comportamientos.

Participacion
No hay proyecto asociativo sin la participacion de todos.
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Representatividad y democracia
Basado en funcionamiento democratico real, representa a las personas
con lesion medular y grandes discapacidades fisicas de Espafia.

Eficiencia
Tanto en los cometidos como en la Utilidad Social. Austeros en los
medios y ambiciosos en los fines.

Sentido de pertenencia
Como forma de lograr un movimiento social cohesionado, que las
asociaciones se sientan miembros y participes del proyecto
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Objetivos Plan de Actuacion 2019

El plan de actividades se presenta de acuerdo con los siguientes objetivos:

e Desarrollar acciones que permitan mejorar la calidad de vida de las
personas con lesion medular y otras discapacidades fisicas, y en esto
se incluye la atencién de las necesidades socio sanitarias en la
poblacion a la que nos dirigimos.

e Impulsar la transferencia de conocimiento como la base para el
impulso, apoyo y seguimiento en los programas concernientes a
actividades de interés social a nivel nacional.

e Expandir servicios y buenas practicas de las entidades de ASPAYM a
otras entidades del tercer sector.

e Fomentar medidas que garanticen la calidad y la mejora continua de
nuestras actuaciones.

e Promover la incidencia politica y social para la reivindicacion y
promocién del ejercicio efectivo de los derechos de las personas con
discapacidad.

e Representar y defender los intereses de las personas con lesiéon
medular y otras discapacidades fisicas.

e Mejorar la gestién de la entidad favoreciendo en su transparencia y
buen gobierno.

e Avanzar en la cohesion de las entidades federadas

e Impulsar el crecimiento de nuevas organizaciones para tener
representatividad todo el territorio nacional




PLAN DE a
aspaym ACTUACION &

arnversario

AREAS DE ACTUACION

1. Area directiva

Dentro de éste area, representada a través de la Junta Directiva de la
Federacion Nacional ASPAYM, se promueven distintas acciones que representen
de forma igualitaria a todas las entidades federadas de acuerdo con la mision,
valores y principios de la organizacion.

Velar por el desarrollo de actuaciones y puesta en marcha de lineas de
trabajo que permitan el cumplimiento de los objetivos estratégicos es la labor

esencial de la colaboracion altruista de los miembros de la Junta Directiva.

ACTUACIONES:

o Promocion de la participacion de las entidades federadas en las
Asambleas Generales Ordinarias y Extraordinarias.

o Representacion de la Federacién Nacional ASPAYM en distintas
organizaciones a través de PREDIF.

o Representacion conjunta de todas las entidades federadas ante la
Administracion Central del Estado, obras sociales y fundaciones o
empresas del sector.

o Participacion como miembro del CERMI a través de PREDIF.

o Representacion y participacion en la Plataforma de Organizaciones
de Pacientes *

o Seguimiento continuo y permanente del estado de las
asociaciones federadas a través de sus representantes.

1 Ver ANEXO informacién sobre la Plataforma de Organizaciones de Pacientes.
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2. Area de servicios y programas

Desde éste area, se abordan actuaciones especificas para dinamizar la
participacion asociativa de las entidades federadas, tanto desde la perspectiva
de atencion a las necesidades de las personas con lesibn medular y otras
discapacidades fisicas y sus familias, como desde el ambito de la participacion
en érganos de representacion a través de profesionales y representantes de las
juntas directivas.

La Federacién, asume el compromiso de dar visibilidad en estas
actuaciones la mision de nuestra organizacion, los valores y principios, como
elementos esenciales para trabajar el sentido de pertenencia de las entidades
federadas, asi como la identidad conjunta del colectivo que atendemos.

Dado que estas actuaciones repercuten directamente en nuestros socios,
familiares y/o allegados y profesionales, la Federacion Nacional ASPAYM evalua
todas las acciones con el fin de mejorar el resultado de estas ademas de
promover modelos de calidad de vida que fomenten la autonomia personal y la
vida independiente

2.1. Servicio de Asesoramiento juridico.

Servicio de orientacion y asesoramiento juridico, que atiende las consultas
de las asociaciones integrantes y de personas con lesion medular y otras
discapacidades fisicas.

ACTUACIONES:

o Convenio de colaboracion con dos despachos de abogados:
MIGUEL MARTIN ABOGADOS (que presta servicio juridico a
nuestras entidades federadas) y CERVANTES & ABOGADOS (que
ofrece una atencidén directa e individualizada presencial a los
pacientes y familiares del Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo).

o Orientacion individualizada sobre la situacion juridica y derechos

de la entidad federada o persona que hace la solicitud.
o Recogida de las necesidades de cada persona y fundamentacion
juridica de sus derechos.
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. Asesoramiento y redaccion de escritos juridicos en via
administrativa (alegaciones, recursos de alzada o reposicion).
o Consulta y/o derivacion en su caso, a otras entidades mas idéneas

por razdn de especializacion.
2.2. Servicio de Asesoramiento técnico

En éste Area se desarrollan, de manera primordial, actuaciones que
permiten generar un mayor conocimiento sobre las caracteristicas y
necesidades de la lesion medular y gran discapacidad fisica y sus familias
promoviendo el desarrollo de estudios que posibiliten obtener datos
contrastados y fiables que permitan un mayor conocimiento de la poblaciéon
objeto de nuestras actuaciones, asi como de los servicios y apoyos que reciben.

De este modo, esta area se centra en la orientacion tanto de
profesionales como de entidades, con el fin de mejorar el “saber hacer”.

ACTUACIONES:

Apoyo al desarrollo y puesta en marcha en las asociaciones integrantes,
de proyectos dirigidos a la Promocién de la Autonomia Personal y Prevencion
de Situaciones de Dependencia para las personas con lesion medular y gran
discapacidad fisica.

o Asesoramiento técnico para el impulso, la ejecucidn, seguimiento y
evaluacién de los programas y proyectos coordinados desde la
Federacién Nacional ASPAYM.

o Participacion en Comisiones y Grupos de Trabajo a través de la
representacion de PREDIF en el CERMI Estatal:

- Comision de Familia: Clara Cuenca Galan
- Comisién de Juventud: Marta Tante Garcia

o Participacion en Congresos y Encuentros de Discapacidad, con
ponencias especificas en la lesion medular.

o Participacion en la Plataforma de Organizaciones de Pacientes a
través de Lidia Martinez Ruiz.

o COLABORACIONES CON LA DGT: Consejo Superior de Trafico y
Seguridad de la Circulacion Vial.

- Participacion en el 6rgano consultivo de la DGT, para el impulso y
mejora de trafico y seguridad vial.
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2.3. Promocion de la Autonomia Personal.

Esta area agrupa distintos servicios y programas dirigidos a personas con
lesion medular y gran discapacidad fisica, procurando que cada proyecto se
ajuste a las necesidades individuales de los beneficiarios atendiendo a su
diversidad y heterogeneidad, y potenciando obtener el maximo nivel de
autonomia alcanzable para cada usuario.

De igual modo, todos los servicios y programas de éste area, son
complementarios y contribuyen a mejorar la calidad de vida, no solo de los
beneficiarios sino también, de sus familiares y/o cuidadores principales.

2.3.1. Orientacion y asesoramiento al nuevo lesionado medular y sus
familias.

Desde el centro hospitalario, ASPAYM ofrece un acompafiamiento al
nuevo lesionado medular y sus familias, en su proyecto de vida para facilitar su
inclusion social.

Se ofrece un asesoramiento integral sobre prestaciones sociales,
orientacién laboral, accesibilidad y productos de apoyo, (acompafiamiento en el
proceso de busqueda de la vivienda accesible, asesoramiento sobre
adaptaciones en el domicilio, informacion sobre subvenciones y recursos...) y la
derivacion a las entidades federadas correspondientes, después de su alta
hospitalaria.

2.3.2. ESPACIO WEB: www.accesibilidad.aspaym.org

Web disponible con contenidos actualizados relacionados con
subvenciones estatales, normativa de accesibilidad, testimonios de las personas
con discapacidad, tablon de anuncios, blog profesional...

Este servicio esta sujeto a la convocatoria de subvenciones del afio 2018
para la realizacién de actividades de interés general con cargo a la asignacion
tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas, correspondientes
a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social.


http://www.accesibilidad.aspaym.org/
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2.3.3. Ayudas econdmicas para la adquisicion de productos de apoyo y
adaptacion de viviendas.

Se convocan para el afilo 2019 becas economicas individuales para la autonomia
personal de los socios/as de ASPAYM en dos lineas:

1. adquisicion de productos de apoyo

2. adaptacion de viviendas.

Toda la informacion esta disponible en la web www.accesibilidad.aspaym.org. El
plazo de presentacién de solicitudes finaliza el 28 de mayo.

Este programa, esta sujeto a la convocatoria de subvenciones del afio 2018 para
la realizacion de actividades de interés general con cargo a la asignacion
tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas, correspondientes
a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social.

2.3.4. Reconduce tu vida: becas para la obtencion o renovacion del carnet
de conducir.

El programa de "RECONDUCE TU VIDA: Becas para la obtencion/reconversion
del carnet de conducir”, pretende dotar de la informacién y apoyos necesarios a
la persona con discapacidad ayudandole a afrontar su nueva situacion,
promoviendo la autonomia e independencia, y favoreciendo la integracidon en
todos los niveles. Se dirige a personas con lesién medular o gran discapacidad
fisica, que se encuentren en posesion del certificado de discapacidad y que
estén interesados, obteniendo o renovando el carnet de conducir entre 2018-
2019. El plazo de presentacion esta abierto hasta el 15 de octubre.

Estas becas, estan financiadas a través de la recaudacion obtenida en la X
Edicién de Carrera Ponle Freno celebrada en Madrid el 26 de noviembre, cuya
recaudacion se destina a proyectos de asociaciones victimas de accidentes de
trafico.

zm* *’E‘
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2.3.5. Servicio de Atencion Integral al nuevo lesionado medular
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Desde el ano 2017, estamos desarrollando una linea de atencién directa en el
Hospital Nacional de Parapléjicos, impartiendo charlas informativas dirigida a

pacientes y sus familias.

En el afo 2019, se ejecuta el proyecto
“Mirando hacia delante: ciclo de
actividades para la promocion de la salud y
autonomia personal, que pretende preparar a
las personas con lesion medular y familias a la
vuelta al domicilio, mediante la puesta en
marcha de diferentes actividades a través de

jornadas de participaciéon e informacién en las areas de ocio y tiempo libre,

accesibilidad, juridico y autonomia personal. Estas areas son los aspectos

transversales para la independencia y autonomia de las personas con lesion

medular.

El proyecto cuenta con la participacién de ASPAYM Toledo y Mensajeros de La
Paz, que atienden a los familiares de los pacientes del Hospital Nacional de

Parapléjicos de Toledo.

Los médulos se desarrollan teniendo en cuenta las principales necesidades y
deseos manifestados por los pacientes y familiares y en torno a 4 esferas

principales:
e Apuesta por la autonomia personal.
e Avanzando hacia un mundo accesible.

e Un escenario para la vida: ocio y tiempo libre inclusivo.

e Conozca de antemano: aspectos juridicos.

El proyecto financiado a través de la Convocatoria de Promocién de

autonomia personal y atencién al envejecimiento, la discapacidad y a

enfermedad 2018 de Obra Social La Caixa,

67 aspaym @7 aspaym

toledo

Fa >
Obra Social

Fundacién "la Caixa”

HOSPITAL
NACIONAL DE
PARAPLEJICOS

Toledo

ASOCIACION
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2.3.6. Plataforma tele-rehabilitacion fisica a través de la plataforma virtual:
ISLA SIRENA. (sistema integrado de rehabilitacion neuromuscular
adaptada). www.islasirena.aspaym.org

La Plataforma ISLA SIRENA pretende acercar los servicios de
rehabilitacion a las personas con discapacidad, personas mayores y con
dependencia que viven en entornos rurales y dar continuidad a la rehabilitacion
y la atencion del paciente en el hogar complementando los servicios
sociosanitarios prestados por entidades publica y/o privadas.

Para ello, durante el afio 2019, se prestara especial atencién en la divulgacion y
presentacion de la plataforma a entidades federadas para su uso y puesta en
marcha en las organizaciones federadas, asi como a distintas entidades
relacionadas con la rehabilitacion de las personas con discapacidad fisica.

La plataforma es un recurso disponible para todas las entidades

federadas que deseen implantarlo y gestionarlo para dar un servicio a sus

socios, abierto y participativo para incluir propuestas de mejora, funcionalidades
Yy NUEevVos ejercicios.

ISLA SIRENA

Slstema de REhabilitacion Neuromuscular Adaptado

La plataforma ISLA SIRENA es una aplicacién web cuya finalidad es servir como herramienta funcional. tanto a pacientes como profesionales. para llevar a cabo tareas de rehabilitacion a @

INICIAR SESION

Entre las mejoras a desarrollar en el afio 2019, se encuentra la
incorporacion de ejercicios del area de terapia ocupacional y desarrollo de una
aplicacién movil. Se cuenta con la participacion de Centro de Investigacién a la
Discapacidad Fisica de la Fundacion ASPAYM Castilla y Leon y la Universidad
Europea de Miguel de Cervantes.

Este programa, esta sujeto a la convocatoria de subvenciones del afio
2018 para la realizacion de actividades de interés general con cargo a la


http://www.islasirena.aspaym.org/
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asignacion tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas,
correspondientes a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Universidad Europea
Miguel de Cervantes

CENTRO DE INVESTIGACION EN
DISCAPACIDAD FISICA

2.3.7. Servicio FISIOMER: Fisioterapia en el medio rural.
Con el fin de hace extensibles aquellos

proyectos que demuestran son referentes en nuestras .
entidades y ofrecer espacios de formacion vy
encuentro para aquellas entidades que lo desarrollan,

se realizara una jornada formativa para los ASPAYMES

que deseen implantar el servicio FISIOMER junto a FISIOMER
aquellas entidades que ya lo estan ejecutando para fisioterapia en el medio rural
compartir conocimiento, resultados y crear una base

metodoldgica de intervencion comun.

Este servicio, esta sujeto a la convocatoria de subvenciones del afio 2018
para la realizacién de actividades de interés general con cargo a la asignacion
tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas, correspondientes
a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social.

2.3.8. Comision Terapeutas Ocupacionales

La Federacion Nacional ASPAYM plantea la creacion de una comision de
terapeutas ocupacionales, liderando el grupo la Federacién, que estara
constituido por los/as terapeutas ocupacionales de las entidades de ASPAYM
Baleares, ASPAYM Madrid, ASPAYM Malaga, ASPAYM Cuenca, ASPAYM
Comunidad Valenciana y ASPAYM Castilla y Ledn. En esta linea se trabajara un
diptico de buenas practicas para orientar el proceso de intervencién, ofreciendo
una base, a los terapeutas ocupacionales de las entidades de ASPAYM y de
otras asociaciones, que permita aplicarlo con este colectivo, y asi dar valor y
rigurosidad al trabajo realizado por estos profesionales. Se realizara una jornada
presencial en el mes de junio para trabajar estos contenidos.
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La comisién de terapeutas ocupacionales, esta conformada por aquellas
entidades que cuentan con este profesional y tienen experiencia demostrable
de buenas practicas en intervencion y atencidén a personas con lesion medular y

otras discapacidades fisicas.

Esta comision, estd sujeta a la convocatoria de subvenciones del afio
2018 para la realizacion de actividades de interés general con cargo a la
asignacion tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas,
correspondientes a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

2.3.9. Plataforma digital de gestion de viviendas accesibles.

El acceso a una vivienda accesible es una de las
mayores preocupaciones de las personas con
discapacidad. Asimismo, el vivir en una vivienda

accesible se convierte en un medio para cumplir
el derecho a vivir de forma independiente.
Actualmente no existe ningun recurso publico
ni privado que garantice que la oferta de las
viviendas accesibles en el mercado ya sea en
PI SO S régimen de compra o alquiler a largo plazo o
vacacional, cumplen las condiciones descritas

de accesibilidad y funcionalidad para personas
con discapacidad.

La mayoria de portales inmobiliarios no ofrecen la opcién de filtrar las viviendas
que ofrecen para venta o alquiler en funcién de su grado de accesibilidad.

Atendiendo a la necesidad social detectada, la Federacion Nacional ASPAYM,
pretende dar respuesta a esta demanda, con la puesta en marcha de una pagina
web, partiendo del prototipo creado en 2018 que facilite la busqueda de pisos
accesibles, tanto de venta como alquiler, incluyendo valoraciones profesionales
expertos en accesibilidad de las viviendas. Esta web, tendra un acceso libre para
publicar las viviendas y un acceso a profesionales de ASPAYM, que certificara
que la vivienda ha sido analizada por un experto.



aspaym PLAN DE g
RS ACTUACION ~
Para ello se desarrollaran las siguientes actuaciones:

e Revisién y puesta en marcha de los contenidos de los informes de
cumplimiento de accesibilidad:

- Informe basico y libre: El informe recoge las caracteristicas de
accesibilidad primordiales y no garantiza la veracidad de los datos
proporcionados.

- Informe certificado por profesionales expertos en accesibilidad;
Incluye informacién referida a las caracteristicas de accesibilidad
que recoge del portal, ascensor, espacios y zonas comunes del
bloque. De igual modo, se indicaran las plazas de aparcamiento en
via publica reservadas a personas con movilidad reducida mas
proximas, centros de salud y otros espacios que sean de interés
para personas con discapacidad.

e Formacién para los técnicos certificadores en viviendas accesibles para la
realizacion del informe certificado por profesionales expertos en
accesibilidad. La Federacién Nacional ASPAYM, ofrecera formacién para
los técnicos expertos en accesibilidad de nuestras asociaciones. Las
entidades que forman Comisién de Terapeuta Ocupacionales, sera las
primeras en recibir este afio la formacion para este proyecto.

e Valoracion de viviendas en territorio nacional.

e Difusion de la pagina web a las asociaciones de personas con
discapacidad y a la poblacion en general

e Contacto con inmobiliarias y empresas con el sector del alquiler y venta
en territorio nacional.

Este programa recibe una ayuda econémica de la Fundacién ONCE y esta sujeto
a la convocatoria de subvenciones del afio 2018 para la realizaciéon de
actividades de interés general con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas, correspondientes a la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social.
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2.4. Prevencion de la lesion medular

o Campanas de prevencion de accidentes:
- Campafia Tirate con cabeza

o Prevencién de accidentes por zambullidas.

o Folleto recomendaciones para dar difusién en piscinas,
playas y entornos naturales municipales a través de las
entidades.

o Colaboracién con escuelas de socorrismo para
sensibilizar sobre las consecuencias de las zambullidas
en colaboracion con entidades que ya han desarrollado
esta actividad.

- Xl _Edicion de la Campana No Corras. No bebas... no
cambies de ruedas.

o Realizacion de la Campafa de Prevencion de Accidentes
de Trafico en colaboracion con la DGT “No corras. No
Bebas... No cambies de Ruedas”.

- Colaboracion en otras campanas de prevencion: la Carretera
te pide SIN, acciones Plataforma PONLE FRENO... cuyos
objetivos sean compartidos con ASPAYM.

o Sensibilizacion en centros escolares: Club Willy y IV Concurso
de Dibujo Seguridad Vial y Discapacidad.

- Realizacion de Jornadas de sensibilizacion en centros
educativos a través de las entidades federadas.

- Puesta en conocimiento del material divulgativo en materia
de seguridad vial de las asociaciones que realizan esta
actuacion.

- Coordinacion de la actividad a nivel estatal: envio de
materiales, difusion, seguimiento con las entidades,
resolucién de incidencias, coordinacién y colaboracion para
entrega de premios...

- Coordinacion de la constitucion del jurado experto.
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2.5. Insercion Laboral
2.5.1. Me @dministro 2.0

Me @dministro 2.0 es un proyecto de
capacitacion y formacién para dinamizar el uso de
los servicios telematicos o electrénicos, promover
la insercion laboral, capacitar a personas con
discapacidad en el uso de los productos de apoyo
tecnoloégicos 'y promover la participacion
ciudadana a través de los servicios digitales que la

propia Administracién pone a disposicion de la poblacion.

ACTIVIDADES 2019:
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ministro

Actualizacion guias “Me @dministro” e incorporacion de contenidos
especificos sobre identidad digital en el ambito laboral, y adaptacién de
puestos de trabajo.

Convocatoria a entidades de ASPAYM para formacion y seleccion de
delegados.

Formacion on-line tanto para los delegados como para cualquier entidad y/o
profesional externo interesado.

Formacion presencial con contenidos formativos actualizados y flexibles,
teniendo en cuenta los intereses y la adecuacion a los beneficiarios.

| Concurso de videotutoriales de productos de apoyo tecnoldgicos de bajo
coste

Creacion y edicion guia de lectura facil sobre ciberseguridad con la
colaboracion de Plena Inclusiéon y la Policia Nacional: “Navega seguro por
internet y mucho mas”

Presentacion de la guia de lectura facil sobre ciberseguridad.

2.5.2. Enreda2: potencia tus redes sociales para encontrar
empleo

Taller para pacientes y familiares del Hospital Nacional de Parapléjicos, asi
como otras entidades interesadas, para fomentar el buen uso de las redes
sociales para la busqueda de empleo entre las personas con lesion medular y
otras discapacidades fisicas.
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2.6. Adquisicion vehiculo adaptado para promover el trabajo en red y
mejorar nuestra atencion social y sanitaria

Para la promocion del trabajo en red en el plano estatal y entre las
entidades del Tercer Sector de Accion Social, asi como para la atencidon social y
sociosanitaria, la adquisicion de un vehiculo compacto como medio de acceso a
los servicios, idbneo en su manejo y aparcamiento en espacios habilitados para
su estacionamiento.

Esto ademas permitird ofrecer un servicio complementario gratuito,
facilitando la comodidad del transporte adaptandolo a las necesidades de las
personas con silla de ruedas pertenecientes a ASPAYM, economizando tiempo y
dinero en los desplazamientos siendo complementario en las actividades vy
servicios de ASPAYM.

El vehiculo adaptado esta cofinanciado por Fundacion ONCE y a través
de la convocatoria de subvenciones del afio 2018 para la realizacion de
actividades de interés general con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas, correspondientes a la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social.

2.7. Infanciay Juventud
2.7.1. XXIl Campamento Infantil ASPAYM

La Federacion Nacional ASPAYM junto a ASPAYM Castilla y Ledn,
organiza la XXII Edicion del Campamento de ASPAYM en las instalaciones de
El Bosque de los Sueiios (Cubillos del Sil- Ledn), un espacio que cuenta con 15
cabafas adaptadas, 5 de ellas domotizadas que puede albergar a jovenes y
nifos con gran discapacidad fisica.

Entre las actividades realizadas, destacan las excursiones culturales,
talleres de decoracion, manualidades, deportes, karting, teatro, conciertos...
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El XXII CAMPAMENTO ASPAYM se celebrara del 31 de julio al 11 agosto
en "El Bosque de los Suefios” y esta patrocinado por el Real Patronato sobre
Discapacidad y la Fundacién ACS.

XYII CAMPAMENTO ASPAYM
OLYMPIC GAMES &

MEMORIAL Del 31 de Julio al 11 de agosto de 2019
JULIO HERRERO El Bosque de los Suenios. Cubitios del Sil (Leén)
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2.7.2. AquiJugamos Todos.
El 20 de marzo de 2019, se ha inaugurado el parque infantil inclusivo que ha

contado con la colaboracién de entidades privadas y ha permitido crear alianzas
y red de trabajo colaborativo con distintas organizaciones.

Es un proyecto de:
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2.8. Promocion de la Igualdad de Oportunidades

La promocion de la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad se materializa en todas nuestras actuaciones, trabajando de forma
transversal y complementaria en cada uno de nuestros proyectos.

Asimismo, la Federacién Nacional ASPAYM, velara por el cumplimiento
real y efectivo de este derecho en el acceso a los bienes y servicios de todas las
personas con discapacidad.

ACTUACIONES

- Participacion en actos institucionales relacionados con el area.
- Reivindicacion de los derechos de la mujer con discapacidad.

- Gestion de proyectos de interés que fomenten la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad.

- Registro de situaciones de discriminacion de personas con
discapacidad detectadas a través de nuestras entidades, y traslado
de estas a las entidades competentes en la materia.

- Colaboracién con el CERMI en el impulso, coordinacion vy
evaluacién de acciones concretas que fomenten la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad
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2.9. Estudio del acceso a los centros de referencia de las personas

con Lesion Medular en Espana.

En el contexto de la lesion medular, existen dos centros que han sido y
son, con diferentes rasgos, referencia en el tratamiento especializado a escala
estatal: El Hospital Nacional de Parapléjicos (Toledo) y el Instituto Guttmann.
Ademas de la atencidén aguda y rehabilitacion multidisciplinar y especializada,
ambos centros cuentan con lineas de investigacién y docencia.

En el proceso de descentralizacion autondémica de la Sanidad, diferentes
comunidades autébnomas han venido creando unidades de atencién a la lesion
medular en diversos hospitales. Estas unidades proveen tratamiento médico
hasta el alta del paciente, pero la atencién no es comparable a la que pueden
ofrecer los centros de referencia.

En los Ultimos afios se han identificado situaciones en que pacientes con
lesion medular susceptibles de recibir tratamiento en estos centros de referencia
estatal han sido denegados en el acceso a los mismos, ya sea en fase aguda o
en el seguimiento perioddico de su salud.

Esta circunstancia afecta al acceso e idoneidad de la atencion sanitaria de
las personas con lesién medular, con merma en sus posibilidades de
recuperacion funcional y autonomia personal y consecuencias en su salud a
medio y largo plazo.

La Federacidon Nacional ASPAYM, es conocedora de esta situacion y, en el
ano 2018, inicio este estudio para conocer la realidad sobre la problematica del
acceso a los centros de referencia de la poblacion con lesion medular en
Espafa.

Este estudio esta financiado por Fundacion ONCE.

OBJETIVO PRINCIPAL:

Conocer si la poblacion con lesion medular en Espaha tiene cubiertas las
necesidades socio-sanitarias en su territorio, y, si existen y son efectivos los
protocolos de derivacion a los centros de referencia estatales donde pueda
recibir el tratamiento sanitario adecuado a su patologia.
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En el afio 2019, se han programado las siguientes acciones:

1. Enero-febrero: Entrevistas en profundidad semiestructuradas y grupos de
discusién con informantes clave de perfil profesional (movimiento
asociativo, centros hospitalarios de referencia de lesion medular,
unidades de atencion...).

2. Febrero — mayo: Cuestionario ON-LINE.

Junio — octubre: Analisis de la informacion e Informe de resultados.

4. Noviembre- Diciembre: Presentacion del informe de resultados.

w

Para la realizacion de este estudio, es imprescindible la participacion
del movimiento asociativo ASPAYM (juntas directivas, socios,
profesionales...), centros hospitalarios de referencia, unidades de atencion
a la lesion medular de los hospitales autonémicos, ambito politico y
administrativo...
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3. Area de calidad

La implantacion de sistemas de gestion de la calidad constituye un reto para
las organizaciones del Tercer Sector. Nuestra experiencia previa trabajando con
procesos de calidad, nos ha llevado a valorar la necesidad de desarrollar de
forma integral y global un sistema de calidad de toda la entidad.

En el afo 2018 se inicid el procedimiento para aplicar procesos de gestion,
que nos permita emerger, formalizar, impulsar y comunicar lo mejor de nuestra
organizacion.

OBJETIVOS DE LA IMPLANTACION DE UN SISTEMA DE GESTION DE CALIDAD:
o Mejorar nuestra eficacia y eficiencia pudiendo asi ofrecer mas y
mejores servicios, asi como cumplir en mayor medida nuestra
mision.

Adoptar una dindmica de mejora continua o formalizarla.

Mejorar la organizacion interna, reforzando la colaboracién entre
servicios, programas, profesionales, voluntariado... a través de la
gestion por procesos.

o Organizar la documentacién y la informacion, interna y externa, de
la que dispone la entidad facilitando asi la toma de decisiones.

o Ordenar y sistematizar los procedimientos, agilizandolos,
simplificandolos, mejorandolos y evaluandolos de forma mas
eficaz, demostrando que se siguen procedimientos adecuados en
la intervencidn social.

o Motivar a las personas que trabajan en la organizacion, aumentar
su participacion y su identificacion con los objetivos de la entidad.

o Aumentar la creacion y transmision del conocimiento o saber
hacer de la entidad.
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4. Area de comunicacién y difusion

Las actividades en el area de comunicacién se han convertido en un
elemento esencial en nuestras actuaciones, complementando todas las
actividades desarrolladas, dando visibilidad y difusion a nuestras acciones.

El trabajo en las redes sociales cobra una mayor importancia, maxime
cuando se trata de informar de forma mas rapida y puntual. El trabajo en las
redes sociales iniciado en los ultimos afios ha adquirido una dimension muy
importante.

Dentro de éste area se abordara las acciones de sensibilizacion y difusion de
todas las actuaciones, para lo cual es necesario trabajar la cohesion de las
entidades a través de una comunicacion que permita fortalecer el vinculo entre
las asociaciones, al objeto de lograr el efecto multiplicador de las actuaciones
promovidas por la Federacién Nacional ASPAYM.

Asimismo, se trabaja la representacion de las personas con lesion medular y
otras discapacidades fisicas, promoviendo un adecuado tratamiento de nuestro
colectivo, estando presentes en los principales congresos y encuentros de
discapacidad, participando en los distintos foros de representacién institucional.

ACTUACIONES

o Elaboracion y ejecucion de planes de difusion de todos los
programas y proyectos.

o Difusion de todas las actividades que se desarrollen por la
Federacién Nacional ASPAYM

o Difusion de todas las actividades que sean de interés vy
desarrolladas por PREDIF, ASPAYMES, otras entidades...

o Impulsar las actividades de las entidades que permita fortalecer y
visibilizar la marca ASPAYM

o Impulso y actualizacion permanente de las redes sociales en las
que esta presente la Federacion (Facebook, Twitter, YouTube,
iVoox)

o Creacion Codigos Bidi para todas aquellas actuaciones/programas
que lo requieran.

o Mantenimiento de la Ley de Transparencia.
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. Difusion y colaboracion en: Dia de la Lesion Medular, Dia de la
Discapacidad, Dia del Voluntario, Dia Mundial de las Victimas de
Accidente de Trafico...

o Colaboracién para la expansion de la Campafia X Solidaria.

o Notas informativas puntuales, sobre las actuaciones y la labor de la
Federacién Nacional ASPAYM y sus asociaciones.

o Actualizacién de contenidos de la web de la Federacién Nacional
ASPAYM: www.aspaym.org

o Aparicion en los medios de comunicacion y entorno social (prensa
escrita, digital, redes sociales, revistas, radio, television)

o Desarrollo e implementacidén Buenas practicas de comunicacion en

las entidades

o Utilizacion de las redes sociales como medio para promover la
movilizacion, el trabajo, la coordinacién, la busqueda de
financiaciéon y la informacion para las personas con lesion medular
y gran discapacidad fisica, dando visibilidad a la marca ASPAYM,
asi como todas las actuaciones que se desarrollan en nuestras
organizaciones.

° Actualizacién y difusion de fichas de recursos y servicios ASPAYM.

5. Area de subvenciones y convocatorias

La Federacion Nacional ASPAYM, desde el conocimiento colectivo,
defiende los intereses comunes de los servicios de atencién a personas con
lesion medular y gran discapacidad fisica en Espafa, tanto frente a las
administraciones publicas como a entidades financiadoras privadas, gracias a
cuya contribucion se logra el desarrollo de nuestras actuaciones.

El conocimiento de estas caracteristicas y necesidades compartidas
permite a la Federacién Nacional ASPAYM, extrapolar el buen hacer de las
asociaciones, generando modelos de buenas practicas de gestion y ejecucion
sobre iniciativas y proyectos destacados.

Continuando con el compromiso adquirido para con las entidades
integrantes, la Federacién Nacional ASPAYM, evalla el retorno del impacto
social de los programas desarrollados, al mismo tiempo que mejora la eficacia
mediante el disefio y desarrollo de herramientas de trabajo que permitan
agilizar la gestion de subvenciones, asi como la gestion documental de los
proyectos.


http://www.aspaym.org/
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ACTUACIONES

o Gestion de subvenciones para proyectos comunes de las entidades
federadas.
o Canal de Informacion de Convocatorias, Ayudas, Subvenciones y

Premios, al objeto de fomentar la labor mediadora y facilitadora de
contactos para la captacion de fondos de los asociados.
o Asesoramiento técnico y administrativo en gestién de proyectos.

6. Area de gestion y administracién

Esta area engloba la gestion de todas nuestras actuaciones. Garantizar la
claridad, eficacia y trasparencia del trabajo realizado en el seno de la Federacién
Nacional ASPAYM, es fundamental de cara a la confianza depositada por todas
las entidades asociadas, asi como por las instituciones financiadoras que
apuestan por los resultados y los logros de esta Federacion.

Fruto de esta relacidn reciproca con los agentes de interés, surgen
encuentros y puntos comunes que permiten a la Federacién Nacional ASPAYM,
encontrar sinergias con colaboradores al objeto de beneficiar a las entidades
integradas y a las personas con lesién medular y otras discapacidades fisicas.

ACTUACIONES

o Solicitud, adaptacion y justificacién de programas coordinados con
la entidad financiadora.

o Contabilidad General y Analitica por programas.

o Control y evaluacion de servicios y proveedores.

o Coordinacion de convenios con instituciones publicas,

fundaciones, obras sociales, empresas y organizaciones cuyas
lineas de actuacion confluyan con los ejes estratégicos de la
Federacién Nacional ASPAYM, haciendo extensibles los acuerdos
alcanzados para el uso y beneficio de las entidades adscritas a la
Federacion.
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7. Area de evaluacién de resultados

La implantacién del sistema de calidad conllevara la aplicacion de procesos
que mejoraran no soélo la gestion de los programas y servicios, sino también, de
cuantos proyectos y actividades se desarrollen en la entidad.

En el proposito de avanzar y mejorar nuestras acciones, la Federacion
Nacional ASPAYM, viene aplicando distintos sistemas de recogida de
informacién para la evaluacion de los resultados que nos permitan identificar en
todos los proyectos el grado de satisfaccion de los beneficiarios, el impacto
mediatico de nuestras actividades, el valor de la informacion, etc. asi como
orientar e impulsar nuevas iniciativas hacia la satisfaccion de necesidades
detectadas.

En el Plan de Actuacion 2019, la Federaciéon pretende consolidar estos
procesos con acciones concretas para todas sus actuaciones.

ACTUACIONES:

o Evaluacion del grado de satisfaccion de los beneficiarios de los
programas.

o Seguimiento del impacto y repercusién mediatica.

o Evaluacion de la rentabilidad social de los programas y proyectos.
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8. Actos y eventos

8.1. V Congreso Nacional de Seguridad Vial y Discapacidad Valencia -
19-20 de septiembre de 2019

EL V Congreso de Seguridad Vial y Discapacidad, esta coorganizado por la
Federacion Nacional ASPAYM y el Real Patronato sobre Discapacidad, contando
con la colaboracion de ASPAYM Comunidad Valenciana, asi como asesores,
profesionales expertos del sector y colaboradores del sector de seguridad vial y
discapacidad.

El objetivo de este congreso, es impulsar y difundir el intercambio de
experiencias y buenas practicas para avanzar hacia una efectiva seguridad vial,
asi como realizar una labor formativa y de concienciaciéon social sobre las
consecuencias de los accidentes de trafico.

El congreso esta financiado por el Real Patronato sobre Discapacidad.

8.2. Celebracion del 40 Aniversario de la Federacion Nacional
ASPAYM

Con motivo del 40 Aniversario de la creacion de la Federacion Nacional
ASPAYM en 1979, se prevé un acto social en el mes de noviembre, en el que se
rednan los representantes de las entidades miembros, asi como representantes
de las administraciones publicas y privadas que han apoyado e impulsado
durante cuatro décadas el trabajo de esta organizacion.

Asimismo, destacar ONCE dedicara un cupdn a este aniversario que saldra a
la venta el 7 de diciembre.

8.3. Corrida de Toros benéfica

El 14 de abril de 2019, se celebra en la Plaza de Toros de Toledo, la XV
Corrida de Toros a beneficio de ASPAYM.

La actividad benéfica, cuenta con apoyo de entidades publicas y empresas
privadas de Toledo y su comunidad autonoma y permite la obtencién de
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recursos que
Federacion.

ACTUACION

redundan en el cumplimiento de los objetivos y programas de la

Esta actividad es organizada y coordinada por José Maria Davila.

9. Area de desarrollo y fortalecimiento asociativo

Esta area,

se dirige a todas las asociaciones integrantes a la Federacion

Nacional ASPAYM y a las personas con lesién medular y otras discapacidades

fisicas. Las

actuaciones para desarrollar durante el 2019 se detallan a

continuacion.

Dinamizacion asociativa en las entidades miembros.

Visitas y reuniones con las Juntas Directivas y socios de las
entidades integradas.

Realizacion de jornadas y encuentros asociativos.

Reuniones con lesionados medulares en aquellas provincias y
comunidades donde no exista asociacion de ASPAYM, con el
objetivo de asesorarles en la mejor constitucion de la asociacion.
Asistencia en actos de apoyo a las distintas asociaciones, como
pueden ser las propias Asambleas o Jornadas cientificas.
Promocién de foros y puntos de encuentro que favorezcan el
intercambio de conocimientos y experiencias.

Asistencias reuniones Federacién Europea de Asociaciones de
Lesionados Medulares (ESCIF).

10. Colaboracion con otras entidades

La Federacion Nacional ASPAYM, impulsa la colaboracién con otras

entidades vy
colaboracion

empresas, a través de la firma de distintos convenios de
con fundaciones y empresas, con el fin de impulsar actividades o

aplicar beneficios en productos que mejoren la autonomia personal de las
personas con discapacidad de las entidades integradas en la Federacion
Nacional ASPAYM.




PLANDE a
aspaym ACTUACION &

anl'Versa/'/o
ANEXO - Informacion Plataforma de Pacientes

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes tiene como vision:

Lograr que la voz y la implicacion de los pacientes, personas con enfermedades o
con sintomas cronificados, sea la fuerza para conseguir que nuestros sistemas de salud y
sociales nos ofrezcan una atencion integral y personalizada, en condiciones de acceso
universal, equidad, transparencia y sostenibilidad.

e Por atencién integral y personalizada entendemos el despliegue de todas las
actuaciones, intervenciones y apoyos que precisa cada persona, desde los
sistemas de salud y sociales, en el marco de una concepcion holistica de la salud,
en sus dimensiones bioldgica, psicolégica y social y adaptados a la evolucion de
sus necesidades, y de una forma coordinada entre los mismos.

e Por acceso universal entendemos el hecho de que cada paciente tenga la
posibilidad efectiva de recibir una oferta de calidad, amplia y suficiente, en la
atencion, en los servicios, recursos, productos de apoyo, medicamentos,
dispositivos, infraestructuras, etc. para el tratamiento adecuado de su enfermedad,
por parte de los sistemas de salud y sociales, y en condiciones de accesibilidad
universal y gratuidad.

e Accesibilidad universal: es la condicion que deben cumplir los entornos,
procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos, instrumentos,
herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por
todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma més
auténoma y natural posible. Presupone la estrategia de «disefio universal o disefio
para todas las personas»

e Por equidad entendemos el hecho de que cada paciente, cualquiera que sea el
lugar de Espafa donde vive, tenga garantizados por parte de los sistemas de salud
y sociales, los recursos y apoyos necesarios en condiciones de igualdad de
oportunidades y calidad en la atencién y las prestaciones.

e Igualdad de oportunidades es la ausencia de toda discriminacion, directa o
indirecta, por motivo de o por razén de enfermedad, incluida cualquier distincion,
exclusion o restriccion que tenga el proposito o el efecto de obstaculizar o dejar sin
efecto el reconocimiento, goce o ejercicio en igualdad de condiciones, de todos sus
derechos humanos vy libertades fundamentales en los ambitos politico, econdmico,
social, laboral, cultural, civil o de otro tipo. Asimismo, se entiende por igualdad de
oportunidades la adopcién de medidas de accidn positiva.

e Por transparencia entendemos la existencia, en los sistemas de salud y sociales,
de condiciones necesarias para que se produzca un adecuado grado de
informacién y actitud en la rendicién de cuentas a la ciudadania por parte de todos
los agentes que intervienen en todos sus ambitos y niveles. La transparencia, el
acceso a la informacién publica y las normas de buen gobierno deben ser los ejes
fundamentales de su accion.
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e Por sostenibilidad entendemos la apuesta por innovar en la atencion y respuesta
de los sistemas de salud y sociales, en tratamientos y apoyos a los pacientes, hacia
la maxima eficacia y eficiencia en la utilizacion de los recursos disponibles.

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes aglutina a las entidades que representan a
las personas con enfermedades en Espafia y tiene como misién comun:

Promover la participacion de los pacientes, personas con enfermedades o con sintomas
cronificados, y defender sus derechos en todos los ambitos, politicas y actuaciones que afectan
a sus vidas.

En el ejercicio de su mision, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, tanto en sus
actuaciones como en sus reivindicaciones ante el resto de actores del Sistema de Salud, tiene
como guia los siguientes valores:

Personalizacion

La persona, de manera integral, es el centro y la razéon de ser de nuestra actuacion.
Defender su dignidad y sus derechos, promover su autonomia y libre eleccion. Conseguir un
claro progreso hacia una sociedad mas inclusiva en la que los Sistemas de Salud y Sociales
destaquen por su nivel de calidad, accesibilidad, equidad, transparencia y sostenibilidad,
suponen la principal base de nuestra manera de entender la respuesta a las personas con
enfermedades.

Democracia

Las organizaciones que representan a los pacientes, personas con enfermedades o con
sintomas cronificados, han de sustentar sus deliberaciones y decisiones en un funcionamiento
de alta calidad democratica. Este principio ha de ser extensivo a una mejor regulacién y préactica
en los procesos de participacion en relacion a los Sistemas de Salud y Sociales, las Instituciones
Publicas competentes y el resto de organizaciones que toman decisiones o influyen en el futuro
de los pacientes.

Participacion
Los pacientes y sus organizaciones representativas han de disponer de todo tipo de canales
y medios de participacion en todo aquello que afecta a sus vidas y su salud.

Legitimacion

Las organizaciones que conforman esta Plataforma representan a los pacientes, personas
con enfermedades o con sintomas cronificados, en su diversidad. Su base social legitima su
actuacion, canalizando sus necesidades y sus reivindicaciones y propuestas por la consecucion
de mejores condiciones en su atencion.

Transparencia

La actuacion y la gestion de las organizaciones de la Plataforma se regira, en todo momento
y circunstancia, por el principio de transparencia. Lo cual comportara una continua rendicion de
cuentas, asi como disponer y aplicar Codigos de Transparencia y Buen Gobierno acordes con
los marcos legales y las mejores practicas. Asi mismo se promovera que los Sistemas de Salud
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y Sociales, y los principales grupos de interés de los mismos, dispongan de Cddigos y préacticas
similares.

Cooperacion

La relacion entre las organizaciones vinculadas a esta Plataforma se fundamentara en una
clara y eficaz voluntad de cooperacion al servicio de las personas y de los proyectos
compartidos.

Asimismo, nuestra actuacion se orientara de acuerdo con estos criterios:

o CALIDAD
e ACCESIBILIDAD UNIVERSAL
e EQUIDAD

e SOSTENIBILIDAD

LOS CAMINOS POR LOS QUE AVANZAR HACIA NUESTRA VISION: ESTRATEGIAS PARA
UNA NUEVA GOBERNANZA DEL MOVIMIENTO DE PACIENTES AGLUTINADO EN ESTA
PLATAFORMA

A partir de la identificacion de las prioridades de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes para incidir sobre los elementos de su vision, se concretan las siguientes estrategias:

1. Conocer la realidad, situacién y necesidades de los pacientes personas con
enfermedades o con sintomas cronificados, en relacion con la informacién mas relevante
y significativa que nos permita reforzar la fundamentacion y argumentacion en todas las
actuaciones de incidencia institucional y ciudadana de la Plataforma, dirigidas a
reivindicar y proponer condiciones de los Sistemas de Salud y Sociales para una
atencion integral y personalizada en condiciones de acceso universal, equidad,
transparencia y sostenibilidad.

2. Empoderar a los pacientes, personas con enfermedades o con sintomas cronificados,
en el conocimiento vy ejercicio de sus derechos, mediante la participacion en el disefio y
aplicacién de las politicas sociales y sanitarias, para conseguir su maxima implicacion,
como protagonistas de la transformacion de los Sistemas de Salud y Sociales, para que
los mismos dispongan de una oferta de calidad, innovadora, amplia y suficiente, en la
atencién, en los servicios, recursos, productos de apoyo, tratamientos, dispositivos,
infragstructuras, etc. para la atencién adecuada de su enfermedad, y en condiciones de
acceso universal, equidad, transparencia y sostenibilidad.

3. Actuar y cooperar por la transformacion mediante la activacién y optimizacion de todas
las_posibilidades de colaboracién y alianzas con otras organizaciones (entidades
sociales, administraciones publicas, empresas, industria, otras plataformas de pacientes
en otros paises, etc.) que permitan una mayor efectividad en la consecucion de nuestra
visidn y en el ejercicio de nuestra mision.

4. Impulsar el compromiso ético en el tratamiento, la investigacion, la atencién y los apoyos
a los pacientes por parte de todos los agentes que intervienen en los Sistemas de Salud
y Sociales, asi como por parte de las organizaciones que les representan.
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5. Desarrollo organizacional de la Plataforma logrando aglutinar a las organizaciones
representativas de pacientes, personas con enfermedades o con sintomas cronificados
en Espafia y disefiando y poniendo en marcha, en los marcos temporales que se
determinen, las condiciones necesarias para su funcionamiento eficaz, eficiente y
efectivo de la Plataforma hacia la consecucién de su vision y en el ejercicio de su mision,
de acuerdo con sus valores. Todo ello con pleno respeto a la identidad y actuaciones
propias de cada una de las Organizaciones a las que aglutina




