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Quiénes SOMOS Un camino de convivencia

Convives con Espasticidad es una entidad sin animo de lucro que se constituyé en 2008 con el objetivo de

realizar el proyecto web www.convivirconespasticidad.org, una plataforma virtual que pretende reunificar toda
la informacidn sanitaria y sociolaboral de utilidad para todas las personas que conviven con la espasticidad.

La espasticidad es un trastorno motor del sistema nervioso asociado a discapacidades y/o enfermedades
como la paralisis cerebral, lesion medular o la esclerosis multiple. Presenta diversos grados que pueden ir desde
una pequena dificultad hasta dafar indirectamente los érganos internos pasando por la total dependencia fisica
para realizar cualquier actividad.

Esta Asociacion tiene como fines generales los siguientes:

Ofrecer informacién en el : , , . Promover el uso de las
. . Colaborar para mejorar el Promocionar la inclusién , .
sentido amplio, sobre la _ _ tecnologias como herramienta
- tratamientoy la sociolaboral de las personas
espasticidad y sus recursos, a fundamental para lograrla

L investigacién de la con espasticidad . s
todos los agentes implicados L plena inclusion
espasticidad
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http://www.convivirconespasticidad.org/

Espasticidad Definicion y datos

La espasticidad es una alteracion del sistema nervioso que produce un aumento del tono muscular,
dificultando o impidiendo total o parcialmente el movimiento de los musculos afectados y /o0 generando otros
de caracter involuntario (espasmos). En la mayoria de los casos la espasticidad provoca grandes limitaciones en
la vida diaria, incluso en casos extremos dafia indirectamente los 6érganos internos.

Segun datos estimados,
en Espana existen entre 300.000 - 400.000

personas gue conviven con espasticidad

Fuente: Garreta-Figuera R, Chaler-Vilaseca J, Torrequebrada-Giménez A. Guia de practica clinica del tratamiento de la espasticidad con

toxina botulinica.Rev Neurol 2010; 50: 685-99.Estos datos soOlo tienen en cuenta las 5 principales patologias el numero crece

exponencialmente si se suman todas las demas.
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La Asociacion Nuestros objetivos

MISION. La misién de nuestra Asociacién es promover la autonomia personal y la integracién en todos

sus ambitos de las personas que conviven con espasticidad utilizando para tal fin las nuevas tecnologias.

VISION. Nuestra vision es ser una organizacion innovadora, que colabora activamente con otras
entidades del sector que agrupen a personas con espasticidad y que ofrece una cartera de servicios
acorde a su mision, utilizando para ello principalmente las nuevas tecnologias.

VALORES. INNOVACION - COMPROMISO - COLABORACION - PROFESIONALIDAD
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Junta directiva Estructura organizacional

Claudia Tecglen Garcia

Presidenta

Miquel Aguilar Barbera

Vicepresidente
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Carlos Velasco Merino

Tesorero

CONSEJO ASESOR

Alejandra Pereira Calvo

Secretaria
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Agentes de interés Personas y familias

Convives es una entidad cuyas actividades y servicios se dirigen principalmente a la persona con espasticidad y

a sus familiares. Sin embargo, como organizacién representante de un colectivo de personas, trabajamos con
otros organismos o agentes de interes.

Persona/ Familiar

Administracion Movimiento
Publica '? Asociativo
.I
Medios de (\ Sociedades
Comunicacion Cientificas
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Nuestro portal

Un espacio para convivir

Desde el nacimiento de la Asociacion el portal Web y en general los recursos en Internet han sido el
principal vehiculo de comunicaciéon e informacion de la Asociacion. La web de Convives se ha basado en
el cumplimiento de las Pautas de Accesibilidad al Contenido en la Web 1.0 establecidas por el W3C
(Consorcio de la World Wide Web). Esta web ha obtenido la maxima validacién posible: AAA. Y su
navegacion es posible con dispositivos moviles. Portal Web: www.convivirconespasticidad.org
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DATOS 2015

8.121 Correos

Solicitando informacién sobre la
espasticidad, sus tratamientos,
formacion y otras consultas.

792.000 Pag. Vistas

La web esta enlazada con webs de
asociaciones espafiolas, entidades y
portales relevantes del mundo de la
discapacidad (Discapnet, SID, etc).
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Asesoramiento Estamos para ayudar

Servicio de consultas médicas online

Coordinado por el Doctor Antonio Yusta, Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital Universitario de
Guadalajara. En 2012 Convives con Espasticidad puso a disposicidon de sus usuarios este servicio para ofrecer
una primera orientacion sobre sus dudas en relacién espasticidad. EI numero de consultas ha crecido tan
exponencialmente que a finales de 2015 se decidio redefinir las condiciones del servicio.
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Coaching Emotive Coaching

Emotive Coaching

Gracias a un convenio firmado con “Emotive Coaching” en 2015, se ofrece este servicio de coaching que
puede ser a través de internet (via Skype) o de modo presencial a sus asociados a un precio muy
asequible.

En el coaching se acompaina a la persona a buscar los recursos propios y poder alcanzar un punto de
vista mas amplio o diferente, que permite obtener una perspectiva mas amplia posibilitando asi un
proceso de cambio global y aumentando la capacidad de reflexién, de forma que la persona que recibe
coaching va optimizando su funcionamiento general.

Para las personas con discapacidad y sus familiares, al igual que en cualquier otra persona, este proceso
de “entrenamiento” le ayuda a potenciar sus capacidades al maximo.

Gont Ezoeedocdad

QW@Q www.convivirconespasticidad.org




Proyectos Difundiendo Convives

El newsletter de la espasticidad

Gracias al Patrocinio de la Ramon Molinas Foundation el 15 de Octubre de o e E T ER
2014 se lanzaba el primer Newsletter sobre la espasticidad. En él se ofrece un s e

“ecibir informnacian Gt actividads,

articulo sobre salud y calidad de vida, un articulo de caracter social a cargo de

FsceAbe 2nuint maill

Jesus Muyor, trabajador social del equipo de Convives, un articulo médico

escrito por alguno de nuestros miembros del equipo multidisciplinar, un E—e—

evento de interés y una noticia destacada.

A finales de 2015 este boletin se aproximaba a los 5000 suscriptores
confirmados.
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Proyectos Una escuela abierta

I Escuela de Afrontamiento Activo para personas que conviven
con la Espasticidad 51 CONVIVES CON
ESPASTICIDAD
ESTOS TEMAS TE PUEDEN
Gracias al Patrocinio de Ipsen Pharma y a la colaboracién de el Hospital |NTERESAR

Universitari MutuaTerrassa en septiembre se iniciaba esta primera
experiencia piloto dirigida a jévenes de entre 18 y 35 afios y a sus familiares.
En esta Escuela todos coaprendiamos y se abordaban temas tan diversos

como la ansiedad, la depresion, la vida activa, el sindrome del cuidador o la SRSmA RN

Afrontamiento Activo para personas
que conviven con espasticidad.

sexualidad entre otros.

El equipo de la Escuela estaba formado por Marta Almeria y Sonia Arribas
(psicélogas), Lluis Samiquel (familiar experto), Claudia Tecglen
(coordinadora y paciente experta) y el doctor Miquel Aguilar (coordinador).
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Proyectos Tenemos un plan

Plan estratégico de la Asociacion
Gracias a la donacion de Merz Pharma Espania, la Asociacion en 2015 comenzé a trabajar en un plan

estratégico, y prevé presentar una nueva cartera de Servicios a lo largo de 2016. Este plan tiene como
principal objetivo fortalecer la estructura organizativa, pudiendo implementar de este modo, nuevos
servicios para nuestros asociados que se ajusten a sus necesidades ydemandas.

OBJETIVO 1 Fortalecer la estructura organizacional

OBJETIVO 2 Definir una cartera de servicios acorde con la misién de la entidad

OBJETIVO 3 Aumentar la representacion de la entidad

OBJETIVO 4 Desarrollar e implantar una estrategia de relaciones institucionales

L 4
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Pa rticipacic’)n Conectados con el mundo

Jornadas de Pacientes y Calidad Asistencial

En 2015 Claudia Tecglen, presidenta de Convives con Espasticidad, fue ponente en las Jornadas “Pacientes y
Calidad Asistencial” que se celebraron en enero en Barcelona y en abril en Madrid. El organizador del evento en
ambas ocasiones fue Gaceta Médica. En las dos Jornadas la presidenta de la entidad explicé a los asistentes la
importancia del afrontamiento activo como clave esencial para una mejor convivencia de la espasticidad.

Congreso SERMEF

En 2015 la Sociedad Espafiola de Rehabilitacion y Medicina Fisica nos invit6 a participar como ponentes junto
con FEDACE y Confederacion Aspace para compartir con los médicos rehabilitadores la vision de los pacientesy
trasmitirles nuestras inquietudes y necesidades.

IWorkshop “Tecnologia y accesibilidad”
Organizado por la UNED y la Fundacién Vodafone Espafia en diciembre de 2015, Claudia Tecglen pudo explicar
a los asistentes y a los seguidores del evento via streaming los proyectos de |la entidad
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Pa rticipacic’)n Conectados con el mundo

Simposium Espasticidad
En 2015 tanto Miquel Aguilar, vicepresidente de la entidad, como Claudia Tecglen, presidenta, participaron en los
dos Simposium organizados por el Hospital MUtuaTerrassa.

En él ademas de abordar los tratamientos existentes para la espasticidad nos permitieron exponer al publico la
experiencia de la I Escuela de Afrontamiento Activo, realizada gracias a la colaboracion de ese mismo hospital y al
patrocinio de Ipsen Pharma.

Jornadas ABC discapacidad

En noviembre de 2015 Claudia Tecglen, presidenta de Convives con Espasticidad, fue invitada por ABC al mayor
evento de concienciacion sobre discapacidad que ha promovido un medio de comunicacion en nuestro pais hasta
el momento. En él, nuestra presidenta tuvo la oportunidad de debatir con otros activistas y/o empresarios como
Pablo Pineda, Marc Simon o Francisco Mesonero sobre la situacidén laboral de las personas con discapacidad y
plantear posibles soluciones a los retos que se presentan en materia de inclusion.
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Investigacic’)n Entendiendo la espasticidad

Investigacion estigma
La Universidad Nacional de Educacién a Distancia (UNED) y la
Asociacion Convives con Espasticidad han realizado una investigacion

cualitativa sobre la estigmatizacion percibida por las personas con espasticidad.
Su objetivo es conocer los efectos sobre el bienestar de estas personas, las
posibles variables mediadoras y las diversas estrategias de afrontamiento que
pueden contribuir a reducir los efectos de la estigmatizacion. Esta investigacion
ha sido posible gracias a la financiacion de Medtronic y la colaboracién del
Comité Espaiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y el
Centro de Atencién a Universitarios con Discapacidad de la UNED(UNIDIS).

Las conclusiones principales de esta investigacion se pueden consultar en “Los
efectos del estigma declarado e internalizado sobre el bienestar de las personas

con espasticidad”
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Convenios Entendiendo la espasticidad

Convenio con la Universidad Nacional de
Educacion a Distancia(UNED).

Quizas uno de los pasos mas importantes que dimos en 2015
fue la firma de un convenio marco de colaboracién con la
Universidad Nacional de Educacién a Distancia (UNED). En este
convenio que fue promovido por Centro de Atenciéon a
Estudiantes Universitarios con Discapacidad de la UNED
(UNIDIS).

El objetivo de este acuerdo es mejorar la igualdad de
oportunidades y no discriminacion de las personas con
espasticidad.
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Reconocimientos El premio al compromiso diario

El mayor reconocimiento para nosotros es saber que los proyectos que realizamos son de utilidad para las
personas que conviven con la espasticidad, esto es algo que nos trasmitis siempre y es nuestra mayor
motivacidén para sequir trabajando dia a dia con mas ganas si cabe que el anterior.

Sin embargo, este aifio nos hemos llevado dos grandes alegrias:

- En febrero Claudia Tecglen fue Seleccionada por la German Marshall Fund para el
Programa Transanlantic Inclusion Leadership.

A través de este programa internacional diversos jovenes de distintas partes del mundo tienen la oportunidad
de fortalecer su liderazgo a través de formacion especifica y la ocasion de hablar con algunos
europarlamentarios sobre temas de inclusion dentro del marco del foro de Bruselas.
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Reconocimientos El premio al compromiso diario

- La Mencidon Honorifica en los Premios Nacionales de la

Juventud el apartado deigualdad 2015. *

_ _ ) PREMIOS
Estos galardones son concedidos por el Instituto de la Juventud del Gobierno de RADIOMALES
Espafia y pretenden distinguir a las personas, entidades y experiencias mas 393

estacadas en el ambito de la juventud espafiola.

La candidatura de Tecglen fue presentada por la Fundacion Cermi Mujeres. La
Asociacion quiere agradecer a esta entidad y al Cermi Estatal su confianza y
apoyo en nuestra particularconvivencia.
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Una comunicacion a la altura

Desde sus inicios, la Asociacion ha hecho un gran esfuerzo en comunicar y
difundir el proyecto “Convivir conEspasticidad”.

En 2014 comenzamos a contar con los servicios de la agencia de comunicaciéon
“GENTINOSINA" (www.gentinosina.com) para la difusion de nuestra Guia para
las personas que conviven con espasticidad. Los resultados han sido excelentes

como se pueden apreciar en las memorias de comunicacidn disponibles en
“Memorias Convives SD".

Por ese motivo desde entonces contamos con Jessica Hernandez, una de sus

fundadoras, dentro de nuestroequipo.
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Patrocinadores Nuestro apoyo

Convives quiere agradecer especialmente la financiacion y/o colaboracion de las
siguientes entidades patrocinadoras, que han hecho posible la materializacion de
las actividades de |la asociacion durante el 2015:

Medtronic Fundacion Q= RAMON MOLINAS

Further Toqether Ipsen Pharma FOUNDATION
teSEN
nnovation for patient care
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Colaboradores Haciendo posible un suefio

Convives quiere agradecer especialmente la colaboracion de las siguientes
entidades, que han hecho posible la materializacion de las actividades de la
asociacion durante el 2015:

. » w= &
. ;::;r_::: ' Universidad \
m m e e | ooeewe  CORMI
gk . Hospital Universitari :
Mut':IaTerrassa @BJ 7 emeys, tu tecnolo emCitivecCach

eed udad

QW@Q www.convivirconespasticidad.org




Ag radecimientos Gracias a todos

iMuchas gracias a todos!

Desde Convives queremos agradecer el trabajo continuo y apoyo de
nuestros socios, nuestros teamers y, sobre todo, la gran implicacion de
nuestro equipo, de nuestro consejo asesor y de la junta directiva que
hace posible nuestra misién.
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Persona de contacto en
Asociacion Convives con Espasticidad:

Claudia Tecglen

. o b Tel. +34 691 687 351
4 N § Mail.
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