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CARTA DE LA PRESIDENTA

Benvolgudes, Benvolguts,

Us presentem, a continuacid, la Memoria d'activitats del 2018 de la
Federacio Catalana d'Entitats de Paralisi Cerebral i Etiologies Similars
(FEPCCAT). El document que teniu entre mans aplega el conjunt de
programes, projectes i activitats que durant el darrer any hem impulsat, o
de que hem participat, en representacid de les persones amb paralisi
cerebral, pluridiscapacitat i altres discapacitats amb grans necessitats de
suport. Hem treballat per elles, les seves families i les entitats d'atencio a
les persones que els obren les seves portes i els seus serveis, i que vetllen
per la seva autonomia i qualitat de vida. En aquest cami, hem apuntat cap
a dues direccions, vers la societat catalana i la transmissid d'un clam
d'interes general, la inclusid social del col-lectiu, i vers I'Administracio, per a
assolir millores en el seu benestar |

qualitat de 'atencio.

En el moment d'iniciar aguesta memoria, cal assenyalar dos moments del
2018 que estic convencuda que ressalten la vitalitat de la nostra
organitzacio, i la voluntat de treballar conjuntament que la va fer néixer, i
qgue la manté activa i bel-ligerant. El darrer exercici ha comptat amb un
procés electoral en que s'ha revalidat una candidatura de treball que els
darrers anys ha estat impulsant la FEPCCAT. No només aix0d, s'ha
incorporat a la Junta Directiva dues noves entitats, que des de la seva
expertesa reforcen el compromis de la federacid i la seva lluita en defensa
dels drets de les persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat.
Juntament amb aquest aspecte, 'esfor¢ col-lectiu pel reconeixement de
I'especificitat del col-lectiu, i les reunions amb el Departament de Treball,
Afers Socials i Families per assolir millores en els moduls de serveis han fet
lluir el convenciment transversal de totes les organitzacions que unides
podem transformar la realitat.

Un any més, la FEPCCAT segueix el cami per consolidar-se com a entitat
referent a Catalunya. La FEPCCAT és un altaveu de les persones amb
paralisi cerebral i les seves families, alhora que també de les entitats
d'atencio al col-lectiu. Descobriu, tot seguit, els esforcos per teixir xarxes,
per aprendre i impulsar millores que hem emprés durant el 2018.

Seguim reivindicant 'especificitat. Seguim visibilitzant les persones.

M? Merce Batlle
Presidenta FEPCCAT
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Federacio Catalana d'Entitats de Paralisi Cerebral -
FEPCCAT

La FEPCCAT, es una federacié d'entitats constituida I'any 2000 amb la
intencié d'aglutinar les entitats catalanes que tenen com a objecte la
defensa dels drets i interessos de les persones amb paralisi cerebral o
etiologies similars, I'assisténcia, la promocié de la seva autonomia, la
inclusié social i laboral i en definitiva, la millora de la seva qualitat de vida.

Inscrita al Registre d'Associacions de la Generalitat de Catalunya amb el
numero 394 | als registres municipals de Barcelona, Tarragona i Lleida, és
una entitat sense afany de lucre, Declarada d'Utilitat Publica el 21 de febrer,
JUS/278/2018, pel Departament de Justicia.

L'activitat de la Federacid se centra a incidir en les politiques socials
catalanes, amb ['objectiu de millorar el benestar de les persones amb
paralisi cerebral i altres discapacitats afins, aixi com aconseguir la seva
plena inclusid social. Alhora, la FEPCCAT representa els interessos i
necessitats de cadascuna de les seves entitats membres, amb la finalitat de
mantenir i/o millorar la qualitat dels serveis que presten en l'actualitat al
col-lectiu.

Que és la Paralisi Cerebral

La paralisi cerebral descriu un grup de trastorns del desenvolupament
psicomotor, permanent i no progressiu, causada per una lesié en el cervell
produida durant la gestacid, el part o durant els tres primers anys de vida de
I'infant. Els desordres psicomotrius de la paralisi cerebral estan, sovint,
acompanyats de trastorns sensitius, cognitius, de comunicacio i percepcio, i
en algunes ocasions, de trastorns del comportament.

La paralisi cerebral en sis punts basics:

1 La paralisi cerebral és un desordre permanent el que implica que la lesié neuroldgica és
irreversible i persisteix al llarg de tota la vida.

2 Aguesta lesidé no canvia, és immutable. El dany neuroldogic no augmenta ni disminueix
encara que les consequéncies poden canviar cap a la millora o I'empitjorament.

3 L'alteracié del sistema neuromotor incideix en aspectes fisics com la postura o el
moviment.

4 | a lesié es produeix abans que el desenvolupament i creixement del cervell hagin conclos.
Pot ocdrrer durant la gestacio, el part o els tres primers anys de vida del/la nen/a. Un periode
de temps en el qual el sistema nervids central esta en plena maduracié.

5 La lesié també pot afectar a altres funcions com l'atencid, la percepcid, la memoaria, el
llenguatge i el raonament. El nombre de funcions danyades depéen, d'una banda, del lloc,
tipus, localitzacié, amplitud i disfuncié de la lesié neuroldgica, i per l'altre, de moment en qué
es produeix el dany (nivell de maduracié de 'encéfal).

6 A més, la lesid interfereix en el desenvolupament del Sistema Nerviés Central. Una vegada
produit el dany aquest repercuteix en el procés maduratiu del cervell i, per tant, en el
desenvolupament del/la nen/a.



Perfil d'/Alumnes i Usuaris/es atesos a les entitats
membre de la FEPCCAT:

e Les persones que assisteixen als nostres centres, presenten una
discapacitat fisica greu i permanent, una paralisi cerebral que, en
molts casos, s'associa a altres trastorns com poden ser sensorials i
cognitius, que en conjunt anomenem pluridiscapacitat.

Entenem doncs, el concepte de pluridiscapacitat com: una situacié
de vida especifica, en la que la persona presenta una disfuncio
cerebral (prenatal, perinatal o transcorreguda durant el seu
desenvolupament) i que té com a consequéncia greus pertorbacions
en la seva eficiéncia motriu, perceptiva, cognitiva i de relacié amb el
medi, tant fisic com huma, derivant en una situacié d'extrema
vulnerabilitat.

Arrel d'aguesta complexa situacio, la persona amb paralisi cerebral i/o
amb pluridiscapacitat, en les diferents etapes de la seva vida,
requereix diferents suports que garanteixi la seva qualitat de vida
com: l'accés a cures | tractaments especifics, unes competencies
humanes a nivell relacional i suport psicologic que contribueixin a
millorar |la seva estructura psiquica, fisica i social.

Del col-lectiu de persones amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat, un
100% tenen una discapacitat certificada superior al 75%. En el 70,47%
dels casos tenen un barem reconegut de Tercera Persona + mobilitat.

FEPCCAT en xifres

¢ 13 entitats federades.

e 6500 persones amb paralisi cerebral, pluridiscapacitat o amb altres
discapacitats similars amb grans necessitats de suport, ateses en els
diferents serveis de les entitats membres de |la FEPCCAT.




Ambit d'extensid i Entitats Membres

La Federacié té la seva seu social a la ciutat de Lleida. La seva area
d'accié i d'incidéncia social i politica és la de tot el territori de Catalunya.
Aixi ho reflecteixen les entitats membres.
Actualment esta constituida per les segUents entitats:

Associacié ALPI de I'Hospitalet de Llobregat

Associacio Provincial de Paralisi Cerebral - APPC de Tarragona

Associacid pro persones amb Disminucid Psiquica de la Conca de
Barbera—- APRODISCA de Montblanc

Associacio AREMI de Lleida

Associacio ESCLAT de Barcelona

Fundacio ASPACE Catalunya de Barcelona

Fundacio I'ESPIGA de Vilafranca del Penedés

Escola GUIMBARDA de Barcelona

Fundacio Privada de Minusvalids Fisics Associats - MIFAS de Girona
Fundacio El Maresme de Mataro

Institucid BALMES de Sant Boi de Llobregat

NEXE Fundacio Privada de Barcelona

Pro discapacitat Fundacié Privada PRODIS de Terrassa.

Serveis de les entitats membres de FEPCCAT

Atencio primerenca

Centre d'educacioé especial

Centre ocupacional

Centre d'atencio especialitzada de dia
Centre especial de treball

Centre Residencial

Llar residencia

Altres serveis especialitzats




Organs de Govern

La Junta Directiva és I'dorgan executiu de la Federacid. Esta formada
pels seguent membres, l'eleccio dels quals va ser en I'’Assemblea

General celebrada el 24 de maig:

Carrec

Persona que I'ocupa

Entitat a que pertany

Presidenta

Ma Mercé Batlle Amords

AREMI, Lleida

Vicepresident

Carles Sanrama i Sanchez

Fundacié ASPACE
Catalunya, Barcelona

Tresorera

Ma Carme Sureda Bosch

APRODISCA, Montblanc

Secretari

Antonio Gonzdlez Garcia

| BALMES, Sant Boi de
Llobregat

Jordi Gonzélez Barrufet

ESCLAT, Barcelona

Montserrat Roca Conejo

Fundacié PESPIGA,
Vilafranca del Penedés

Rosa Ma Rizo Solanes

APPC, Tarragona

Ana Isabel Marfn
Gonzalvez

NEXE Fundacié Privada,
Barcelona




Els nostres Valors

Igualtat, solidaritat, transparéncia, inclusié i integracid, compromis,
accessibilitat, innovacio, excel-léncia, responsabilitat .

FEPCCAT i els seus membres actuen d'acord a...

e | a Declaracié Universal dels Drets Humans de les Nacions Unides de
1948.

e | a Convencioé sobre els Drets de I'Infant de les Nacions Unides de 1989.

e Les Normes Uniformes sobre la Igualtat d'Oportunitats de les
Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides de 1993.

e La Convencio sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat de les
Nacions Unides de 2006.

Tot el que fem esta pensat per...

Fomentar | impulsar la participacido de les persones amb paralisi
cerebral i amb altres discapacitats similars.

Sensibilitzar la societat de les capacitats de les persones amb paralisi
cerebral i amb altres discapacitats afins.

Normalitzar la vida quotidiana del col-lectiu, mitjancant la realitzacio
d'activitats en ambits comunitaris.

Fomentar la inclusié i la cohesid, contribuint a eliminar les situacions
d'exclusio per rad de la seva condicid de persones amb discapacitat.

Promoure la igualtat d'oportunitats de les persones amb paralisi
cerebral i amb altres discapacitats afins.




Representativitat i relacions institucionals

La FEPCCAT, com a entitat referent del col-lectiu i les seves entitats en la
representacié del col-lectiu de les persones amb paralisi cerebral i
discapacitats similars amb grans necessitats de suport ha estat present,
al llarg del 2018, en multiples trobades, plenaris, reunions i/o jornades
organitzades, a nivell public i privat, dirigides al Sector de |la Discapacitat.
Aix0 ha permes reforcar la seva presencia en representacio dels drets de
les persones amb paralisi cerebral, les seves families i els interessos de
les entitats membres. Com a entitat representant de Confederacion
ASPACE a Catalunya també ha actuat en aquesta linia.

Es una prioritat per aquesta federacié el fet d'establir aliances amb
organismes publics i privats, amb la intencidé de defensar els drets i
interessos de les persones amb paralisi cerebral i altres discapacitats
similars, aixi com de les seves families.

Ma Merce Batlle, presidenta de la Federacié Catalana d'Entitats de
Paralisi Cerebral i etiologies similars, ostenta també el carrec de

vicesecretaria de la Confederacié Estatal ASPACE, motiu pel qual
assisteix a actes d'ambit territorial fora de Catalunya.

Generalitat de Catalunya

La FEPCCAT ha participat en diferents reunions, jornades i actes amb el
govern de la Generalitat, on la tematica a tractar afectava o podia afectar
d'alguna manera a les persones amb paralisi cerebral | pluridiscapacitat,
les seves families i les entitats que son membres d’'aquesta federacio.

La interlocucio amb el govern de la Generalitat, ha estat prioritaria per
aquesta federacio en els seguents ambits d'actuacio:

Treball, Afers Socials i Families.
Salut.

Ensenyament.

Empresa i ocupacio.

Cultura.




Taula del Tercer Sector Social de Catalunya
FEPCCAT es manté activa dins aquesta organitzacid, com entitat de
referencia que representa les persones amb paralisis cerebral, altres
discapacitats afins i/o pluridiscapacitat. Participa de les actuacions que
impulsa la Taula i d'aquells grups de treball que poden afectar el
col-lectiu que representem. Alguns d’'aquest son:
e Transparencia i qualitat

PINCAT i participacio

Innovaciod i les TiC

Comissio de Seguiment M4Social

Sociosanitari

Model d’atencié comunitaria

Subvencions
Ma Mercée Batlle Amoros, en qualitat de presidenta d’'aquesta federacio,

ostenta la representacid de la FEPCCAT en aquesta organitzacid i en
substitucio Carles Sanrama, vicepresident de |la FEPCCAT.

Habitat3

La FEPCCAT, en la seva linia d’'actuar amb caracter permanent amb
altres organitzacions, forma part de la Fundacié Habitat3, entitat gestora
d'’habitatges socials. La Sra. Lola de la Fuente, en representacié de
FEPCCAT, és membre del patronat.

COCARMI

La FEPCCAT ostenta la tresoreria del Comité Catala de representants de
persones amb discapacitat -COCARMI i Ma Mercé Batlle Amords, és qui
la representa.

Entre altres, es participa en nom del COCARMI al Consell de Participacio
del Pla Inter departamental d'Atencid i Interaccidé Social i Sanitaria
(PIAISS), on es treballa en un Model Catala d'Atenci6 integrada i
centrada en la persona. | també al Plenari del Comité d'Etica de Serveis
Socials de Catalunya. També es participa ens els grups de treball sobre
autonomia personal i insercio laboral.




CODISCAT

La FEPCCAT és membre del Consell de la Discapacitat de Catalunya
(CODISCAT), un organ adscrit al Departament de Treball, Afers Socials i
Families | presidit pel President de la Generalitat que vetlla per la
transversalitat de les politiques de promocié de l'autonomia personal i
de I'atencid a les persones amb discapacitat.

L'any 2018 s'ha aconseguit el compromis d'avancar vers la creacié d'un
Pacte Nacional de les persones amb discapacitat per abordar, des del
punt de vista legislatiu, pressupostari i de politigues publiques tots els
reptes que tenen els i les ciutadanes amb discapacitat.

Aliances amb altres entitats del sector

Es mantenen aliances amb altres entitats del tercer sector, en concret
amb I'ambit de la discapacitat, per tal d'impulsar qualsevol tipus d'accid
politica en defensa dels drets socials i la millora de les condicions de vida
en general del col-lectiu al que representem.




ACTIVITATS REALITZADES EL 2018

PROGRAMES | PROJECTES FEPCCAT

Respir Familiar

Cracies a la subvencié atorgada pel Departament de Treball, Afers
Socials i Families, i el suport d'IPSEN Pharma, la FEPCCAT ha dut a
terme, en col-laboracio amb les seves entitats membres, el Programa de
Respir Familiar 2018 amb que s’han realitzat prop de 600 serveis en
territori catala.

Aguest programa de respir va dirigit a familiars de persones amb
discapacitat, usuaries de les entitats adherides a |la federacio, per tal que
puguin disposar dels periodes de temps per a la conciliacié familiar, per
generar dinamiques familiars positives, aixi com evitar situacions d'estres
i incrementar l'autoestima de les persones amb paralisi cerebral.

Després de 5 anys, el Programa de Respir Familiar esta consolidat entre
les nostres entitats membres, i €s un dels serveis més demandats per les
families.

Formacio professionals

Formacié per a professionals vinculats a Confederacid¢ ASPACE i
FEPCCAT:

e La formacidé continua dels professionals, és una de les prioritats per a
Confederacido ASPACE, ja que d'ells depéen, en bona mesura, la millora
de la qualitat de vida de les persones amb paralisi cerebral.

Per la seva banda, la FEPCCAT també ha realitzat accions formatives,
totalment gratuites pels professionals i gerents de les seves entitats
membres.




JORNADES FORMATIVES FEPCCAT 2018 - ART i MOVIMENT

Curs Basic de BASALE STIMULATION®
Docent: Barbara Lilli Roller | 9,10 i 11 Octubre | Barcelona

El curs abordava el concepte de I'Estimulacio Basal creat per Andreas
Frohlich per a l'acompanyament actiu de les persones amb grans
discapacitats i per a I'escolta i atencid personalitzada, d'acord amb les seves
necessitats i el seu desenvolupament. Impartit per Barbara Roller, que és
infermera i terapeuta ocupacional de la Institucido Balmes, al mateix temps
que formadora acreditada en Estimulacié Basal®, la formacidé anava
dirigida a tots els professionals que treballen amb persones amb greus
discapacitats en l'area del moviment, la percepcié i/o la comunicacio,
independentment de la patologia concreta i l'edat, amb |'objectiu de
millorar I'atencio vers el col-lectiu.

Després que el 2017 tingués lloc una formacié als professionals de les
entitats membres sobre l'alimentacié des del punt de vista de
I'Estimulacid Basal, la FEPCCAT va considerar necessari procedir a un
curs que permetés apuntalar tot el model tedric de desenvolupament
en que se situa I'Estimulacié Basal, i fes reflexionar sobre les estrategies
per aproximar-se a la persona, respectar el seu espai i voluntat, i captar la
importancia del tacte i del contacte en l'atencié a persones amb grans
necessitats de suport fruit de la seva paralisi cerebral o pluridiscapacitat.

D'aguesta manera, els equips professionals de les entitats membres
s’havien d'enriquir en la seva forma de tractar els aspectes vivencials,
terapeutics i quotidians en l'atencioé a la persona a partir dels diversos
preceptes de la pedagogia de I'Estimulacio Basal.

El grau de participacidé va ser del 90% de les entitats membres de
FEPCCAT amb una alta satisfaccio dels professionals que van assistir-hi.
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ESTIMULACIO MUSICAL, TOTSONA

Docent: Damaris Gelabert | 5 Octubre, Tarragona | 24 Octubre, Lleida |
16 Novembre, Barcelona

La pedagoga, musicoterapeuta, autora i cantant de cancons infantils
Damaris Gelabert va conduir tres formacions per a professionals de les
entitats membres durant el 2018. Llicenciada en Filosofia i Ciéncies de
I'Educacio per la Universitat de Barcelona, especialista en Musicoterapia i
graduada per Berklee College of Music de Boston, Gelabert va presentar a
Tarragona, Lleida i Barcelona els recursos del meétode TotSona
d'Estimulacié Musical.

En els darrers anys, I'Associacid TotSona ha dissenyat un programa
especific d'estimulacié musical en l'etapa 0-6 | en I'ambit de l'educacio
especial, que s’ha anat implementant en diferents escoles de Catalunya. La
formacié es marcava com a objectiu brindar recursos als professionals de
les Escoles d’'Educacid Especial per tal d'utilitzar la musica com a eina dins
de les seves sessions de treball, i com a recurs comunicatiu amb els infants
amb paralisi cerebral.

Durant les formacions es va dur a terme un aproximacio a aquesta forma
d'entendre l'estimulacidé musical dins I'ambit de l'educacié especial,
d'una forma eminentment practica. Utilitzant com a base principal el
repertori de cancons de TotSona i partint de I'Us de la musica com un
llenguatge, un sistema de comunicacid efectiva, imprescindible per a
tots els infants | en especial per aquells que tenen necessitats educatives
especials, Gelabert va detallar estrategies pel dia a dia. Totes les
formacions van comptar amb una demostracidé d'una sessid
d'estimulacid musical amb infants de l'escola d'educacio especial de
I'entitat.

L'experiencia tant amb els infants com amb els equips professionals va
ser tot un exit.




PARLAMENT EUROPEU - Lligams amb Europa
26127 Novembre | Brusel-les

Al mes de novembre la presidenta de la FEPCCAT, Ma Merce Batlle, es va
desplacar a Brussel-les com a membre de la Taula del Tercer Sector Social
de Catalunya, a I'Oficina Parlamentaria de lI'eurodiputat Jordi Solé.

Amb la finalitat de:

e Conéixer millor el funcionament
legislatiu europeu.

« lIdentificar possibles linies i fons
de financament que ofereix Europa.

o Definir millor les xarxes associatives i
plataformes europees de relacié amb el Tercer
Sector Social.

o Potenciar la interlocucié i la incidéncia politica en
I'ambit europeu.

Durant les dues jornades de treball es va visitar el Parlament Europeu i es
van mantenir nombroses reunions amb els eurodiputats Jordi Solé i Josep
Maria Terricabras.

Aixi com amb la responsable del Fons Social Europeu Plus a Espanya,
Emma Toledano i la delegada del Govern amb la Unidé Europea, Meritxell
Serret; i amb institucions i ens com:

[] Socials Services Europe (proveidors de serveis socials i de salut sense
afany de lucre)

[] ENIL (la Xarxa Europea de Vida Independent)

[1 EAPN (Xarxa Europea de Lluita contra la Pobresa i I'Exclusié Social)

[] CIRE (Coordinacid i Iniciatives per a persones refugiades i estrangeres)

Per a la Taula del Tercer Sector Social de Catalunya i els seus membres ha
estat una primera presa de contacte que permet obrir noves oportunitats
a les entitats socials catalanes.




DESCOBRIM LALTRA CARA DE LA PARALISI CEREBRAL | LA
PLURIDISCAPACITAT

PROJECTE EUROPA

El projecte “Descobrim l'altra cara de la paralisi cerebral i la
pluridiscapacitat 2018 - Projecte Europa” neix de la voluntat de la federacio
de compartir experiencies i aprendre de les persones, organitzacions |
institucions que arreu d'Europa treballen en 'atencioé de les persones amb
paralisi cerebral i pluridiscapacitat amb grans necessitats de suport.

Durant el 2018, hem dut a terme fins
®a 5 viatges (a Belgica, Alemanya,
| Anglaterra, Franca i ltalia), que ens

han permeés coneixer 9 entitats i els
s | seus respectius centres d'atencio
_ especialitzada de persones amb

paralisi cerebral i greus discapacitats.
L'estudi resultant d'aquest projecte
ens endinsa en el repas del ventall de
serveis a la infancia i edat adulta que
trobem fent una volta pels nostres
veins europeus. També abordem la
relaci6 amb l'administracido que
tenen les entitats i la seva vinculacio
institucional.

Al mateix temps, hem recollit
informacié sobre les fonts de
financament, un tema estretament
lligat a Il'anterior, i que projecta
també les virtuts i disfuncions dels
sistemes de cobertura de les
persones amb grans necessitats de
suport. L'informe tanca amb un
compendi de recursos, eines i altres
continguts que ens ajuden a pensar
un model millor per a I'atencid de les
persones que representem i que les
entitats membres atenen dia a dia.

En paral-lel, aquest projecte també serveix per sensibilitzar la societat
catalana sobre el col-lectiu. A més d'informar sobre aquest projecte, fet que,
pel seu caracter, ja és trencador, també es van desenvolupar materials de
sensibilitzacio, que es van fer servir en actes com el VI Congrés del Tercer
Sector Social o la jornada Cervell6 Solidari.
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CONSORCI SANITARI DE L'ANOIA
Campanya vacunacio de la grip | 27 abril | Igualada

A més de la campanya de sensibilitzacio, informacid i formacid als seus
professionals i estudiants, ja sigui en practiques o residents, el Consorci
Sanitari de l'Anoia (CSA) ha impulsat cada any una donacié a una
organitzacié no governamental (ONG) o entitat sense afany de lucre que
estigui vinculada amb algun professional propi.

Aquest 2018 s’ha fet el donatiu a la FEPCCAT. El 27 d'abril va tenir lloc
'entrega del donatiu a la Presidenta de la FEPCCAT que va poder
compartir opinions amb directius | responsables del grup de vacunacio de
la grip del CSA.

Tots els presents vam manifestar la voluntat de celebrar una sessid a
I'Hospital d'lgualada per a visibilitzar les persones amb paralisi cerebral i
discapacitats similars amb grans necessitats de suport, presentant la
federacio i explicar els seus projectes i les entitats que en formen part.




CONTE ACCESSIBLE A TOTA LA INFANCIA

Festival Marrameu de contes | espectacles al carrer | 2 i 3 juny |
Torrelameu - Lleida

La 2a edicidé del Festival Marrameu de Contes i Espectacles al carrer va
acollir la lectura de “Jo també vull ser artista”, el primer conte accessible a
tota la infancia editat per la FEPCCAT.

El Festival va permetre que molts nens i nenes vinguts d'arreu de la
provincia de Lleida, omplissin els carrers de Torrelameu per gaudir dels
espectacles de teatre | conta contes.

La historia escrita per Joana Pons, | publicada per
la nostra federacio, la historia de “Jo també vull
ser artista” trasllada una reflexié sobre I'amistat,
el respecte i I'ajut entre dos amics: la Carla, una
nena amb paralisi cerebral i en Pau.

Durant la presentacio, es va remarcar la historia
d’'amistat que apareix al text, i es va posar en
valor la diferéncia com un fet positiu i que ens
enriqueix, no com un problema.

Al mateix temps, es va incidir en la necessitat
gue tots els nens i nenes puguin accedir als
contes, pel que cal que siguin accessibles.

La lectura va comptar amb I'acompanyament de Merche Chacon, interpret
de llengua de signes de l'associacié Deixa'ns signar. D'aquesta manera, i
juntament amb els pictogrames del conte i la versié en Braille, es va fer
emfasi en la riquesa i pluralitat de la comunicacio, i en la importancia de fer
accessibles tots els contes.




FREEKEND COSTA BRAVA
13,14 115 juliol | Sant Pere Pescador - Girona

La 1a edicioé del Freekend Costa Brava va

. . Primer Market
esdevenir un cap de setmana dedicat a d'Esports | d'Ocl Acths
promoure I'Oci Actiu i I'Esport inclusiu a I

I'Emporda. @
Entre les activitats que es van programat, (l

I
cal ressaltar la cursa solidaria “En Marxa -,-h
per la Inclusid”, que va tenir lloc el \
diumenge 15, organitzada per Grup MIFAS ';:T
i amb l|'assessorament técnic de la ' g
FEPCCAT.

Com també passa amb la cursa “En Marxa o 4d 4 p
per la Paralisi Cerebral” es van apostar per 15_??4-'?? l__ﬂ__l‘_l"]__‘ '””S
dos recorreguts, un d'1 km i un altre de 5

km. Els beneficis de les inscripcions van

anar destinats al col-llectiu de persones

amb discapacitat.

BiiFas

Associacio

INSCRIPCIONS OBERTES

12 CURSA FREEKEND
“EN MARXA PER LA INCLUSIO”

1KM - 09h00
5KM - 09h30

Davant lI'éxit de la primera edicio el proper 2019 es celebrara la 2a edicio del
Freekend Costa Brava.
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FLASHMOB SOLIDARIA "JO SOC COM TU"
20 Setembre | Barcelona

El dia 20 de setembre va tenir lloc, davant dels Jardins de Pedralbes de
Barcelona, el flashmob solidari 2018 “En Marxa per la Paralisi Cerebral”.
Prop de 200 persones, la majoria amb paralisi cerebral i pluridiscapacitat
hi van prendre part per ballar a ritme de la cancd “Jo séc com tu”, del
Projecte Santi de la Fundacié El Maresme, que va ser presentada |
interpretada pel grup Mataré Rumba All Stars a les Dissantes 2018 de
Mataro .

Aguesta accid llampec serveix per llencar el
compte enrere per la 8a edicid de la cursa
solidaria “En Marxa per la paralisi cerebral” que té
lloc al Districte de Les Corts, de Barcelona.

L'activitat organitzada per la FEPCCAT, compta
amb la col-laboracié d'IPSEN Pharma, i és un
exemple per visibilitzar el col-lectiu de persones
amb paralisi cerebral i1 pluridiscapacitat que
potencia la inclusié social de les persones amb
discapacitat.

Va comptar amb la participacié de persones procedents de fins a vuit
entitats membres de FEPCCAT: la Fundacié Maresme (Matard), Associacio
ESCLAT (Barcelona), APRODISCA (Montblanc), PRODIS (Terrassa),
L'ESPIGA (Vilafranca del Penedeés), I'Associacio ALPI (L'Hospitalet de
Llobregat) i AREMI (Lleida), també es van sumar professionals de IPSEN
Pharma i amics.




8a CURSA SOLIDARIA "EN MARXA PER LA PARALISI CEREBRAL"
14 Octubre | Districte de Les Corts - Barcelona

Amb la participacido de més de 2500 persones, s'assoleix un nou exit en la
vuitena edicid de la cursa solidaria en marxa per la paralisi cerebral,
organitzada per la Federacioé Catalana de Paralisi Cerebral i etiologies similars
i patrocinada pels laboratoris IPSEN Pharma.

La cursa és ja un referent a Catalunya, on persones de totes les edats i
capacitats, protagonitzen una jornada familiar, festiva i sobretot participativa,
convertint-se en tot un exemple d'integracio i inclusid per part de la nostra
societat i on les persones amb discapacitat demostren, any rere any, que
amb eines de suport i una societat participativa i oberta no hi ha barreres que
impedeixin assolir els seus objectius i somnis.

Ens van acompanyar, el Regidor del Districte de Les Corts de Barcelona,
Sr Agusti Colom i el Conseller Técnic del Districte de Les Corts de Barcelona,
Toni Coll.

Un cop més, IPSEN Pharma, va fer mostra del seu compromis i solidaritat, fent
entrega d'un xec per valor de 15000€ a la FEPCCAT, gracies al qual podem
donar continuitat al funcionament d’'aquesta federacio i els seus programes.

Com a novetat IPSEN Pharma duran el 2018 va activar una APP en que els km
que feien els seus treballadors/es es convertien en € per donar a una entitat
sense afany de lucre. Un cop més van apostar perquée la FEPCCAT
esdevingués beneficiaria dels 12.000€ recaptats.

Més informacid de la cursa i flashmolb:




Diada del soci solidari del Futbol Club Barcelona
4 Desembre | Barcelona

Com cada any, el Futbol Club Barcelona i els seus socis, posen a disposicio i
cedeixen les seves localitats a col-lectius d'interés social | persones que

col-laboren per millorar la qualitat de vida i la integracid de col-lectius en risc
o situacio d'exclusio social.

La FEPCCAT des de fa uns anys
gestiona les sollicituds d'aquelles
entitats membres que desitgen
assistir.

Van ser molts els usuaris i families de
les entitats que van poder gaudir del
partit de tornada dels setzens de final
de la Copa del Rei.

Unes 200 persones de Fundacio I'Espiga, APPC, MIFAS, Fundacié El Maresme,
Associacié ESCLAT, Institucié Balmes i AREMI van gaudir de la golejada del
FCB en una jornada on el Camp Nou va reunir a més de 76.000 persones.




Col-laboracié FEPCCAT & Click Factory Fest

Al llarg del 2018, la Federacio ha mantingut la col-laboracié en l'organitzacioé i
difusio de les Fires i Salons de Playmobil promogudes per Click Factory Fest.
Aquesta associacio, a canvi, fa un donatiu solidari a la Federacio i, per tant, a
les seves entitats.

Les Fires i Salons que es celebren en cap de setmana arreu del territori catala,
han tingut en compte els municipis amb preséncia de les entitats membres
de la Federacié: Barcelona, Matard, Vilafranca del Penedeés, Igualada,
Tarragona i Sant Boi de Llobregat.

El fet de participar a les Fires i Salons ddna

visibilitat al nostre col-lectiu i les entitats

troben un espai per oferir informacid i donar a . | :

coneixer les seves activitats i projectes. (] B8 el Penedes
Soén Fires i Salons inclusives i accessibles, amb

activitats per tota la familia.




CONVOCATORIA D'AJUTS IRPF"18

S’han tramitat i gestionat les sol-licituds de les entitats membres que han
presentat projectes a la convocatoria d'ajuts amb carrec a l'assignacio
tributaria de I'lRPF 2018, ara gestionada per la Generalitat de Catalunya. La
convocatoria ha estat elaborada seguint els criteris d'anteriors convocatories,
afavorint el manteniment i continuitat dels projectes d'inversions i d'activitats
clau pels diferents col-lectius.

PROJECTES PER TIPOLOGIA | IMPORTS TOTALS (pendent incloure grafica)




COL-LABORACIONS AMB Confederacién ASPACE

Projecte "Talento ASPACE"

El Projecte “Talento ASPACE", impulsat per Confederacion ASPACE en
col-laboracié amb les seves federacions, que executen i coordinen els grups
de treball territorials, té com a objectiu compartir I'experiencia acumulada en
la gestid dels serveis d'atencio a les persones amb paralisi cerebral.

A partir de la creacid d'espais per a I'abordatge d'arees tematiques com son
la comunicacio, els tractaments i terapies o la participacido de persones amb
grans necessitats de suport, entre d'altres, es busca identificar experiencies
positives | bones practiques, crear xarxes de comunicacid entre els
professionals i millorar, al cap i a la fi, I'atencid al col-lectiu.

El projecte, que va néixer el curs 2016/2017 fruit de la identificacié d'un buit en
la gestio del coneixement de les entitats, va arribar el curs 2017/2018 a la seva
segona edicio.

En aquesta ocasio, la FEPCCAT va mantenir la coordinacio d'un grup centrat
en els Sistemes de Comunicacio i '’Autonomia Persona.

El grup estava integrat per logopedes | psicopedagogues de I'APPC
Tarragona, I'Associacid AREMI, I'Associacidé ESCLAT, la Fundacio el Maresme,
NEXE Fundacid, PRODIS, Fundacio ASPACE Catalunya i la Institucié Balmes.




Convocatoria d'ajuts Pla de Prioritats

Des de fa anys, la Confederacio ASPACE valora la prioritat dels projectes,
previament supervisats per la FEPCCAT, d'acord amb uns rigorosos criteris
d'etica i sempre tenint en compte les necessitats plantejades per les entitats i
la seva realitat.

Tot segquit, els projectes son enviats a Fundacion ONCE que, en darrera
instancia determina els beneficiaris i els imports de les concessions.

La presidenta de FEPCCAT, forma part de la comissié que valora la viabilitats i
prioritat dels projectes presentats.

Guia de Sexualitat i Afectivitat en persones amb paralisi cerebral

La Confederacion ASPACE va centrar la seva atencio durant el 2018 a treballar
entorn de l'afectivitat i la sexualitat de les persones amb paralisi cerebral i
altres discapacitats similars.

Es tracta d'un tema tabu i sobre el qual s’havia treballat molt poc en el
context del col-lectiu que representem.

Aixi doncs, es va procedir a elaborar, entre altres materials, la guia Sexualitat i
afectivitat en persones amb paralisi cerebral, que va comptar amb la
col-laboracio de les entitats de la FEPCCAT. L'Associacid Esclat va formar part
del grup de treball designat per a la preparacio del document.

Finalment, la guia va ser presentada el 3 de desembre de 2018, coincidint
amb el Dia Internacional de les Persones amb Discapacitat.

Guia Recomanacions d'Alimentacio i Deglucio

La Confederacion ASPACE ha elaborat durant el 2018 una guia amb el titol
“Recomendaciones para personas con paralisis cerebral y otras
discapacidades afines en el ambito de la Alimentacion y la Deglucion”.

L'Escola Guimbarda va participar en el grup de treball impulsor del
document, i Nexe Fundacié en el grup assessor del mateix. D'igual manera,
diverses entitats com I'APPC Tarragona, I'Associacié AREMI, la Fundacié
ASPACE Catalunya o la Fundacid El Maresme hi van aportar informacio fruit
de la seva experiéncia i necessitats.

La guia sortira publicada durant el 2019.




Guia per l'autodeterminacio de la infancia

La Confederacion ASPACE va elaborar la guia “Ciudadania Activa ASPACE -
Infancia y adolescencia” durant I'any 2017.

Després d'un treball intens per part del grup de treball, que va comptar amb
la participacio d'entitats membres com Nexe Fundacio, de forma directa, i de
I'Associacid Esclat i I'Associacid Aremi mitjancant bones practiques, el
document va sortir publicat el 17 de gener de 2018.

La Guia va dirigida a professionals que treballen amb infants i joves que
tenen paralisi cerebral o altres discapacitats amb grans necessitats de suport.

Dia Mundial Paralisi Cerebral

El Congrés amb motiu de Dia Mundial de la Paralisi Cerebral va tenir lloc a
Navarra, els dies 5i 6 d'octubre.

Sota el titol “No mires a otro lado” va apuntar la necessitat d'abordar
I'afectivitat i la sexualitat del col-lectiu de persones amb paralisi cerebral i
discapacitats similars, i obrir espais per tal que aixd sigui possible dins les
entitats i amb les families, partint de I'educacié sexual i el respecte a la
intimitat.

Congreso del Dia Mundial de la
Paralisis Cerebral 2018

5y 6 de octubre
Pabellon del Instituto Lekaroz

Valle del Baztan, Mavarra

#MiraDeFrents

G%Iﬁmaﬁsia PASPACE

cerebral

== (@Donet C 1union

‘-

La FEPCCAT va ser-hi present i va donar suport als diferents actes que van
tenir lloc al Pavell6 de I'Institut Lekaroz, al Valle del Baztan.
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ALTRES PROJECTES

Noves Tecnologies: #ASPACEnNet és un projecte que té com a missio facilitar i
fomentar I'Us de les noves tecnologies entre les persones amb paralisi
cerebral a través del desenvolupament de solucions tecnoldogiques
innovadores o de [l'adquisicid de les adaptacions necessaries perque
ordinadors, mobils o tauletes, entre uns altres, puguin ser utilitzats de
manera adequada per persones amb paralisi cerebral.

El grup de treball sobre Sistemes de Comunicacié i Autonomia Personal del
projecte Talento ASPACE va participar, aquest any, de les Jornades
#ASPACEnNet, i hiva presentar el treball dut a terme durant el curs 2017/2018.

Avaluant Capacitats: Servint-se de la CIF com a metodologia basica,
Confederacion ASPACE, en col-laboracié de les seves federacions i entitats,
desenvolupa una aplicacid informatica per suplir aquestes dificultats,
d'aguesta manera tots els professionals d'entitats i del centres d'atencid a
persones amb paralisi cerebral poden realitzar una descripcié detallada de

les caracteristiques cliniques, el perfil de la discapacitat i la situacid social de
les persones amb paralisi cerebral.

Sempre amb l'objectiu d'implementar mesures i millores que millorin la salut
i qualitat de vida de |la persona amb discapacitat.

Programa de Vacances: Gracies a agquesta iniciativa cada any les persones
majors de 16 anys amb Paralisi Cerebral i altres discapacitats, gaudeixen
d'unes vacances accessibles i d'un oci inclusiu adaptat a les seves necessitats,
sempre en companyia dels professionals més qualificats.

Participacio Butlletins Confederacion ASPACE

PENDENT INCORPORAR DADES ECONOMIQUES EN L'APROVACIO DELS
COMPTES ANUALS L’ASSEMBLEA GENERAL
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