Congreso del Dia Mundial de la Paralisis Cerebral 2021

Del 5 al 8 de octubre
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&8 WoYAS
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DIA Martes 5 de octubre

HORA 10:30 - 12:30h
Bienvenida: A cargo de Manuela Muro, Presidenta de Confederacion ASPACE.

Seminario web: Vida independiente en personas con paralisis
cerebral y grandes necesidades de apoyo

El 80% de las personas con paralisis cerebral tienen grandes necesidades de apoyo, ya sean fisicas,
intelectuales o en el ambito de la comunicacién; entre otras. En este seminario, personas con
pardlisis cerebral y otras discapacidades afines con grandes necesidades de apoyo nos trasladaran
sus demandas de vida independiente desde una definicién comun y concreta del concepto de
grandes necesidades de apoyo; y desde la heterogeneidad de sus perfiles, necesidades y
capacidades.

El seminario también planteara diferentes herramientas para el fomento de la vida independiente.
La autonomia personal esta desligada de la estructura habitacional. Por eso todas las
herramientas planteadas coincidiran en partir del empoderamiento para la toma de decisiones, la
flexibilizacioén de servicios y la atencion centrada en la persona para, de forma conjunta, articular
un sistema individualizado de promocion del proyecto de vida.

PONENCIAS PONENCIAS

u La vida independiente en el movimiento asociativo ASPACE: una filosofia integral para el
desarrollo personal.

Angeles Blanco, responsable de Derechos y Asesoria Juridica de Confederacion ASPACE.

| La transformacidn de los servicios residenciales como garantia de vida independiente.
Carmen Jakob. Fundacién ASPACE Baleares. Junto a ella Maria Cecilia Flores Valdés, su madre; y
Ofelia Jakob Flores, su hermana.

u Mujeres con paralisis cerebral y vida independiente.
Concepcidn Rizo Sansegundo. ASPACECIRE.

u Programas de promocién de vida independiente en las entidades ASPACE.

Manolo Lépez Lopez. ASPACE Rioja.

u La compatibilizacién de la asistencia personal como mecanismo de inclusién en la
comunidad.

Luis Errazquin Fernandez. ASPACE Sevilla.

Dinamiza:
Angeles Blanco. Responsable de Derechos y Asesoria Juridica de Confederacién ASPACE.

Se cerrara con un turno de preguntas online por parte del publico asistente.

Inscribete en este seminario
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https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_Vhm89oF1TQWbYxUUjQCx_g
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DIA Miércoles 6 de octubre

HORA 10:30 - 12:00h Intervendran:

u Excmo. Sr. D. Ignacio Alvarez. Secretario de Estado de Derechos Sociales.

{\Ct(? . u Sr. D. Luis Cayo Pérez. Presidente del CERMI.
institucional = s D. Alberto Duran, Vicepresidente Ejecutivo de la Fundacién ONCE.
online u Sra. D* Manuela Muro. Presidenta de Confederacion ASPACE.

El acto se retransmitira en directo a través del canal de Youtube de Confederacion ASPACE.

HORA 16:30 - 18:30h

Seminario web: La piedra angular para sostener la vida: los
cuidados y sus impactos en la vida de las mujeres ¢Es posible
la corresponsabilidad?

La encuesta Derechos y Paralisis Cerebral elaborada por Confederacion ASPACE en 2019 ha puesto
de manifiesto que el 71,5% de las mujeres prestan cuidado no profesional frente al 28,5% de los
hombres. Una situacién que ademas se perpetda a lo largo del tiempo, ya que, generalmente, ante
procesos de envejecimiento son la mas jévenes (hermanas, primas) quiénes recogen el testigo del
cuidado.

Este seminario pretende poner sobre la mesa las consecuencias que se derivan de los cuidados en
la vida de las mujeres, ya que tiene impactos diferenciados en la esfera econdémica y laboral, en
cuanto a las oportunidades profesionales, y en la esfera familiar y vital, en cuanto a la
disponibilidad o no de tiempo propio y de autocuidado. Ademas, existe una relacién directa entre
los cuidados informales y la salud mental, especialmente cuando son cuidados intensivos y se vive
en el mismo ndcleo familiar.

PONENCIAS PONENCIAS

n ¢Quién sostiene la vida? los cuidados en la vida de las mujeres.
Esther Castellanos Torres, Socidloga, agente de igualdad. Doctora por la Universidad de Alicante
en Ciencias de la Salud. Colaboradora honorifica en el Departamento de Enfermeria
Comunitaria, Medicina Preventiva y Salud Publica e Historia de la Ciencia.

u Cuando eres equipo los cuidados se sobrellevan mejor.
Dolores Arenas Falcédn. ASPACE Badajoz.

u Ser feliz siempre es la opcién.
Victoria Torrero Garcia. AVAPACE (Valencia).

] Ser padre, cuidador y trabajador de hijos e hijas con paralisis cerebral.
Miguel Angel Mufioz Pedraza. Fundacion NUMEN (Madrid).

u Equilibrios, oportunidades y vulnerabilidades de una familia monomarental.
Agustina Borras Lépez. ATENPACE (Madrid). Presidenta de la Federacién ASPACE Madrid.

Dinamiza:

Esther Castellanos Torres, Sociéloga, agente de igualdad. Doctora por la Universidad de Alicante en
Ciencias de la Salud. Colaboradora honorifica en el Departamento de Enfermeria Comunitaria,
Medicina Preventiva y Salud Publica e Historia de la Ciencia.

Se cerrara con un turno de preguntas online por parte del publico asistente.

Inscribete en este seminario
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https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_mKzwSdusQsCZ33T9pdZ0NQ
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DIA Jueves 7 de octubre

HORA 10:30 - 12:30h

Seminario web: La transformacion de los servicios ASPACE mas
alla de la pandemia

Abrimos con este seminario un espacio comun de buenas practicas en atencién a la paralisis
cerebral surgidas durante la pandemia del COVID-19 y otras que ya se estaban consolidando en los
afios anteriores. Son procesos de transformacién en las entidades que han dado respuesta a
necesidades sociales acuciantes y que por su impacto positivo en las familias de la paralisis
cerebral han llegado para quedarse.

Compartir estas soluciones de referencia nos permite vislumbrar hacia dénde deben las entidades
ASPACE dirigir la transformacion de los servicios que ofrecen en un contexto de cambios
organizativos en las entidades y excepcionalidad e incertidumbre que generan los Ultimos meses
de pandemiay la recuperacién que debe llegar a continuacion.

PONENCIAS PONENCIAS

| Mi experiencia en pandemia en el centro de dia.
Alfonso Calero Santamarta. ASPACE Leon.

] La vivencia de la familia en la asistencia a la UIAT antes, durante y después de la
pandemia.
Jennifer Poncelas Molina. ASPACE Gijon.

] Empiezo el cole. La adecuacién de los servicios de centro educativo.

Patricia Galvez Delgado. Presidenta del AMPA del colegio "El camino" y Ferdaous El Kachaf,
alumna del colegio "El camino". ASPACE Salamanca.

| El cambio de modelo de atencién en las entidades ASPACE mas alla de la pandemia.
Cuestiones que han venido para quedarse.

David Erice Vidaurre. Presidente de ASPACE Navarra.

Dinamiza:
Julia Garcia-Risco. Responsable de programas de Formacién y Empleo en Confederacion ASPACE.

Se cerrard con un turno de preguntas online por parte del publico asistente.

Inscribete en este seminario
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Viernes 8 de octubre

10:30 - 12:30h

Seminario web: El recurso de Las parejas complementarias:
aplicacion practica y reflexiones

Las parejas complementarias, o en su caso grupos complementarios se han demostrado como un
recurso de gran valia para la participacién: dos personas, o méas con paralisis cerebral se eligen
mutuamente para complementarse en la toma de decisiones; dependiendo menos de la figura
profesional y favoreciendo su autodeterminacion incluso en los casos con grandes necesidades de
apoyo.

El seminario presentard una aplicacién practica de esta figura desde la propia experiencia de las
entidades ASPACE y contando con la labor del grupo de trabajo creado al respecto en 2021y sus
avances en el desarrollo de una gufa sobre parejas complementarias. Aunar criterios con respecto
a esta figura y consensuar sus distintas férmulas de aplicacién desde una perspectiva critica
permitird reforzar un modelo llamado a abrir oportunidades de participacién para las personas
con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo.

PONENCIAS

u Las parejas complementarias: Como nos hemos elegido y nos mantenemos.
Concha Lisay Joaquin Grasa. Centro de Dia de Adultos ASPACE Huesca. Junto a Ana Ortas,
persona de apoyo.

u Experiencia de un modelo con apoyos entre personas heterogéneas.
Sergio Amiano Abanda e Irantxu Etxeberria Aguirre. Centro de Dia ASPACE Gipuzkoa. Junto a
Idoia Bea larumbe, persona de apoyo.

Dinamiza:
Zeltia Ruiz. Responsable Red Ciudadania Activa ASPACE.

Se cerrard con un turno de preguntas online por parte del publico asistente.

Inscribete en este seminario

Cierre del congreso:

Finaliza el seminario web con una breve despedida a cargo de Manuela Muro,
Presidenta de Confederacion ASPACE.
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