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Federacid Catalana d'entitats
de Paralisi Cerebral FEPCCAT

La FEPCCAT, es constitueix l'any 2000 amb la intencié d'aglutinar les
entitats catalanes que tenen com a objecte la defensa dels drets i inte-
ressos de les persones amb paralisi cerebral o etiologies similars,
l'assisténcia, la promocio de la seva autonomia, la inclusié social i labo-
ral 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 i als registres municipals de la ciutat de Barcelona,
Tarragona i Lleida.

L'activitat de la Federacid es centrat a incidir en les politiques socials
catalanes, amb l'objectiu de millorar el benestar de les persones amb
paralisi cerebral i altres discapacitats afins, aixi com aconseguir la seva
plena inclusio social. Alhora, la FEPCCAT ha representat els interessos i
necessitats de cadascuna de les seves entitats membres, amb la finali-
tat de mantenir i/o millorar la qualitat dels serveis que presten en
'actualitat a persones amb paralisi cerebral i/o afins.
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AMBIT D'EXTENSIO |
ENTITATS MEMBRES

La Federacio té el seu domicili social a Tarragona i el seu lloc de treball a Lleida. L'ambit
d'activitat i d'actuacio principal de l'entitat és a Catalunya.

Actualment esta constituida per les segiients entitats:
 Associacio Provincial de Paralisi Cerebral - APPC de Tarragona
« Associacio pro persones amb Disminucié Psiquica
de la Conca de Barbera— APRODISCA de Montblanc
» Associacié de Rehabilitacido AREMI de Lleida
« Associacié de Paralisi Cerebral - ASPACE de Barcelona
e Associacié ESCLAT de Barcelona
e Associacié 'ESPIGA de Vilafranca del Penedes
e Escola GUIMBARDA de Barcelona
e Fundacio Privada de Minusvalids Fisics Associats
- MIFAS de Girona
e Fundacio Maresme de Mataré
* Institucio BALMES de Sant Boi de Llobregat
« NEXE Fundacio Privada de Barcelona



Lany 2015, van ser 6.253 les
persones amb paralisi cerebral,
pluridiscapacitat o amb altres
discapacitats similars, ateses en
els diferents serveis de les entitats
membres de FEPCCAT.

ederaci6 Catalana d'Entitats de
Paralisi Cerebral i etiologies similars
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ORGANS DE GOVERN

La Junta Directiva de la FEPCCAT, esta constituida per:

CARREC PERSONA QUE LOCUPA ENTITAT A QUE PERTANY

Presidenta Ma Mercé Batlle Amorads (AREMI, Lleida)

Vicepresident Lluis Farrés Cardoso (ASPACE, Barcelona)

Tresorera M? Carme Sureda Bosch (APRODISCA, Montblanc)

Secretari Jaume Mari Pamies (APPC, Tarragona)

Vocal Joan Rovira Hernandez (ESCLAT, Barcelona)

Vocal Montserrat Roca Conejo (LESPIGA Penedeés,Vilafranca del P.)
Vocal Antonio Gonzalez Garcia (LBALMES, Sant Boi de Llobregat)

La FEPCCAT | ELS SEUS
MEMBRES ACTUEN D'ACORD A...

» | a Declaracio Universal dels Drets Humans de les Nacions Unides de 1948
« La Convencio sobre els Drets de l'Infant de les Nacions Unides de 1989

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

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




QUE ES LA PARALISI CEREBRAL

La paralisi cerebral descriu un grup de trastorns del desenvolupament psicomo-
tor, permanent i no progressiu, causada per una lesié en el cervell produida
durant la gestacio, el part o durant els tres primers anys de vida del nen. Els des-
ordres psicomotrius de la paralisi cerebral estan, sovint, acompanyats de
problemes sensitius, cognitius, de comunicacié i percepcié, i en algunes oca-
sions, de trastorns del comportament.
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La paralisi cerebral
en 6 punts basics:

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

Aquesta lesié no canvia, és immutable. El dany neurologic no augmen-
ta ni disminueix encara que les consequiencies poden canviar cap a la
millora o l'empitjorament.

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

La lesio 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 nen. Un periode de temps en el qual el siste-
ma nervids central esta en plena maduracio.

La lesio també pot afectar a altres funcions com l'atencid, la percepcid,
la memoria, el llenguatge i el raonament. EL nombre de funcions

’ danyades depén, d'una banda, del lloc, tipus, localitzacio, amplitud i

disfuncio de la lesi6 neurologica, i per l'altre, de moment en queé es
produeix el dany (nivell de maduracié de l'encéfal).

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

El grau en el qual aguesta discapacitat afecta a cada persona és
diferent, i ve determinat pel moment concret en que es produeix el
dany; aixi podem trobar-nos amb persones que conviuen amb una
paralisi cerebral que resulta amb prou feines perceptible, desenvolu-
pant una vida totalment normal, enfront d'unes altres que necessiten
del suport de terceres persones per realitzar les tasques més basiques
de la seva vida diaria.



ACTIVITATS
REALITZADES
DURANT LANY
2015



DL =

REPRESENTATIVITAT |
RELACIONS INSTITUCIONALS

Durant l'any 2015, la Federacio Catalana d'Entitats de Paralisi Cerebral i etiologies similars, com
a representant de la Confederacié ASPACE a Catalunya, s'ha establert com a entitat referent del
col-lectiu que representem i les seves entitats al territori catala. Aixi mateix, la FEPCCAT ha estat
present en diferents trobades, reunions i/o jornades organitzades, a nivell public i privat,
dirigides al Sector de la Discapacitat, reforcant aixi la presencia de la federacio, les seves
entitats i el col-lectiu que representen. D'altra banda, s'ha treballat per sensibilitzar la societat
catalana de les capacitats i necessitats de les persones amb paralisi cerebral i altres etiologies
similars.

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

CONFEDERACION ASPACE

Jaume Mari Pamies, secretari de la Federaci6 Catalana de Paralisi Cerebral i etiologies afins, és
alhora president de la Confederacio Estatal Aspace. Aquest nomenament, l'associa directament
als seguents carrecs:

« Vicepresidencia del CERMI Estatal.

 Patro de la Fundacié ONCE

 Conseller del Consell d’Administracié de l'empresa FUNDOSA.
e« Membre del Consell Nacional de la Discapacitat

* Membre de Real Patronat de la Discapacitat.

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 o altres etiologies similars, les seves families i les
entitats que sén membres d'aquesta federacio.

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

« Benestar social i Familia
* Salut

* Ensenyament

* Empresa i ocupacio
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TAULA DEL TERCER SECTOR SOCIAL DE CATALUNYA

FEPCCAT es manté activa dins aquesta organitzacié, 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
gue representem. Alguns d'aquest son:

e Financament

* Inclusio social

« Articulaci6 del sector

« PINCAT i participacié

» Consell de l'advocacia

 Jornada Drets infancia Sindic de Greuges

» Habitatge

M?® Merce Batle Amords, en qualitat de presidenta d'aquesta federacid, ostenta la representacié
de la FEPCCAT en aquesta organitzacio i Carles Sanrama, gerent de 'Associacio ASPACE Barce-
lona ho és en el seu lloc i per delegacid de la presidenta.

FINAN3 i HABITAT3

La FEPCCAT, en la seva linea d'actuar amb caracter permanent amb altres organitzacions,
forma part de la cooperativa Finan3, presidida per Jaume Mari, i de la Fundacio Habitat3, entitat
gestora d’'habitatges socials i de la que en formem part del seu patronat amb la Sra. Lola de la
Fuente en representacié de FEPCCAT.

COCARMI

Ma. Merce Batlle Amords, és nomenada vicepresidenta del Comite Catala de representants de
persones amb discapacitat -COCARMI- i en conseqiéncia ostenta la representacio de FEPCCAT
a aguesta organitzacio dins el comité executiu. Per la seva banda, Jaume Mari Pamies és manté
com a representant en lAssemblea de representants.

La FEPCCAT, ha estat present en totes les reunions convocades per aquesta organitzacio i als
diferents actes organitzats per aquesta organitzacio.

ALIANCES AMB ALTRES ENTITATS DEL SECTOR
Dins l'ambit d'actuacié de cada federacio, és mantenen aliances amb entitats catalanes del

sector 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.
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PROGRAMES | PROJECTES FEPCCAT

RESPIR FAMILIAR

Gracies a la subvencio atorgada pel Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, a
carrec de U'IRPF 2014, la FEPCCAT a dut a terme, en col-laboracié amb les seves entitats
membres, un Programa de Respir familiar amb el que s’han realitzat prop de 600 serveis en
territori catala. Aquest 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 necessaris per generar una dinamica familiar normalitzada, aixi
com evitar situacions d'estres i incrementar l'autoestima de les persones amb paralisi
cerebral.

FORMACIO PROFESSIONALS

Formacio per a professionals vinculats a Confederaciéo ASPACE i FEPCCAT:

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

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

“CICLE FORMATIU D’ETICA | TRANSPARENCIA”
Curs Pau Vidal / 4 de marg / Barcelona

Introduccio a l'etica i transparencia a les entitats no lucratives

La transparencia i la etica son elements fonamentals pel funcionament d'una entitat no
lucrativa al segle XXI. Sén unes de les principals eines per generar confianca social i poder
treballar amb impacte per la nostra missié amb complicitat social.

Com fer memories que generin confianga

Les memories son la principal eina de transparéencia amb la que compten les entitats. En
general, moltes memories es fan de manera repetitiva a partir de la memoria de l'any
anterior. Es proposa repensar la memoria de l'organitzacio en clau d’explicar els resultats
enlloc d’explicar el que fem, al temps que es dona més importancia a les imatges i es tenen
en compte els formats electronics.

Reflexid estrategica: entitats que enfronten els reptes del canvi d’'época

Al tercer sector estem vivint un veritable canvi d'época. En una eépoca de canvis es pot
resoldre amb accions i canvis operatius, des de la gestid. Pero un canvi d'epoca requereix
que les entitats afronten estratéegicament aquells canvis que necessiten per continuar
aportant valor a la societat al temps que sén sostenibles. Es l'hora de reflexions
estratégiques per encarar un futur diferent als anys viscuts.
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“SEMINARI D'ORIENTACIO LEGAL EN LAMBIT DE LA DEPENDENCIA",
25 DE MAIG, LLEIDA.

-Utilitzar les eines del Dret Administratiu

-Orientacions en relacio a 'Assistencia Juridica Gratuita

-Orientacions practiqgues en relacié a l'aplicaciéo actual de la Llei de la dependéncia:
Prestacions de la Llei de la Dependéncia i de la Cartera de Serveis de Catalunya, les
prestacions economiques vinculades a servei, Co-pagament social/aportacions usuaris.

“JORNADA D’'ORIENTACIO LABORAL”, 18 DE JUNY, LLEIDA.
Al mes de Juny es va realitzar una jornada d’orientacio laboral a la Universitat de Lleida on
la FEPCCAT va col-laborar amb una ponéncia sobre la insercid laboral al Tercer Sector.

“CREACIO DE PROJECTES SOCIALS”,
15116 DE DESEMBRE, MADRID.

Jornades formatives: “Elaboracién de proyectos sociales”. L'objectiu d’aguestes era
aprendre com els projectes s’han de plantejar, redactar i presentar, tant a particulars,
empreses, com a 'Administracié publica, per tal d'obtenir col-laboracié economica. El curs
es va realitzar a Madrid amb la preséncia de técnics de les diferents federacions de l'Estat
Espanyol i membres de Confederacion ASPACE.

Conceptes clau
Fonts de finangament, Metodologia Lean

Dissenyant el projecte
Elements clau, Idea del projecte pas a pas, Objectius, Hipétesis, Descripcio de les activitats,

Cronograma, Metodologia, Mitjans, Pressupost, Valor afegit

Fidelitzacio del projecte
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FLASHMOB SOLIDARIA “JO SOC COM TU” (ACTE PROMO CURSA)

El dia 16 de setembre de 2015 prop de 200 persones van ballar una flashmob al ritme de la
cang¢o “Jo séc com tu”, interpretada pels grups El Nifo de la Hipoteca i Buhos. La flashmob la
va organitzar la FEPCCAT per promocionar la 5% cursa solidaria “En marxa per la paralisi
cerebral” i per potenciar aixi la inclusio social de les persones amb discapacitat. L'acte, que
es va celebrar l'Avinguda Diagonal, davant dels Jardinets de Pedralbes, va comptar amb la
participacié de nois i noies procedents de fins a set entitats membres de FEPCCAT: la
Fundacié Maresme de Mataro, Aremi de Lleida, Aspace de Barcelona, Esclat de Barcelona,
Aprodisca de Montblanc, L'Espiga de Vilafranca del Pendes i Mifas de Girona. També van
sumar-s’hi professionals d'IPSEN Pharma i amics. Aquest acte es va enregistrar i es va fer
un muntatge de video que va ser utilitza’'t com a eina per promocionar la 5% cursa solidaria.
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V CURSA SOLIDARIA “EN MARXA PER LA PARALISI CEREBRAL"
4 D'OCTUBRE

Amb la participacié de més de 2200 persones, s'assoleix un nou éxit en la cinquena edici6 de
la cursa solidaria en marxa per la paralisi cerebral, organitzada per la Federacié Catalana
de Paralisi Cerebral i etiologies similars i patrocinada pels laboratoris IPSEN Pharma i la
seva Fundacio.

Com en anteriors edicions, persones de totes les edats i capacitats, van protagonitzar una
jornada familiar, festiva i sobretot participativa, que un any més va esdevenir en tot un
exemple d'integracio i inclusié per part de la nostra societat i on les persones amb
discapacitat van demostrar, un cop més, que amb esfor¢ i voluntat no hi ha barreres siguin
quines siguin les seves capacitats.

AMB LA "%i/m/zms 5'- ‘ég%ﬁ EN MARXA

PARTICIPACIO | A

' LA 5a EDICIO
2.200 P esrounmusca

PERSONES

Ens van acompanyar la Hble. Vicepresidenta del Govern de la Generalitat de Catalunya, la
sra. Neus Munté, la Comissionada de Salut de 'Ajuntament de Barcelona, sra.Gemma Tarafa,
la Regidora del Districte de Les Corts de Barcelona, sra.Laura Pérez i la Consellera Tecnica
del Districte de les Corts, sra.Tatiana Guerrero.

Un cop més, IPSEN Pharma, va fer mostra del seu compromis i solidaritat, fent entrega d'un
xec per valor de 15.000€ a la FEPCCAT, gracies al qual podem donar continuitat al
funcionament d'aquesta federacid.

CEREBRAY
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ASSESSORAMENT AMB PROFESSIONALS INTERNACIONALS: GPF
Jornada formativa “Evaluacid escala del dolor”

Al mes d’'Octubre de 2015 vam realitzar unes jornades sobre l'escala del dolor amb el GPF
(Group Polyhandicap France). Representants d'aquest grup van venir a entitats de
Barcelona, Tarragona i Lleida per presentar el GPF als membres de la FEPCCAT i treballar
'escala del Dolor EDAAP.

L'EDAAP és “Avaluacié de l'expressio del dolor en adolescents o adults pluridiscapacitats”. A
través d'una escala, elaborada per l'Hospital Marin de l'Assistance Publique Hépitaux de
Paris en Hendaye (Franca) i validada per Institut de Salut Publica, Universitat de Burdeus 2,
es pot avaluar el nivell de dolor a través de l'expressié d’'adolescents i adults amb
pluridiscapacitat, per tal de trobar la causa d’aquest i aplicar el tractament més adient. Es
crea un conveni de col:-laboracié entre el GPF (Group Polyhnadicap France) i la FEPCCAT.

GROUPE

POLYHANDICAP

FRANCE
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CONTE ACCESSIBLE A TOTA LA INFANCIA

El contingut principal d’aquest projecte ha estat la creacié d'un conte accessible a tota la
infancia en un ambit altament participatiu, fet per tots i per a tots, des de la creacié de la
historia fins a la seva edicid, manipulacio, presentacié i publicacid.

Durant el 2015 hem creat un conte adaptat a qualsevol nen/nena, tingui o no alguna
discapacitat, per a que a més d'una lectura individual, pugui esser utilitzat com una eina
educativa inclusiva i integradora en diferents entorns (centres educatius, biblioteques,
ludoteques..)

Per tal de que el conte pugui arribar a tots, hem incorporat a les seves il-lustracions alguns
objectes tangibles, esta escrit en catala, castella, angles i frances, en sistema pictografic,
inclou també un CD audio-conte en quatre llenglies i compta també amb transcripci6 a
braille, en catala i castella.

Al mes de mar¢ vam convocar un concurs de contes obert a tothom, al maig vam publicar el
guanyador i la presentacio del llibre es va fer al mes de desembre de 2015.




COL-LABORACIONS
AMB CONFEDERACION
ASPACE
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Pla de Prioritats

Confederacio ASPACE, en col-laboracié amb FEPCCAT, canalitza i, d'acord amb uns rigoro-
sos criteris d'etica i necessitat de les entitats i la seva realitat, valora la prioritat de les
sol:-licituds presentades a Fundacién ONCE. Tanmateix gestiona el tramit de les subven-
cions, ja sigui per a la construccio o rehabilitacié de centres d'atencid, aixi com d’activitats
dirigides a persones amb discapacitat amb carrec als fons del 0,7% de U'IRPF gestionats
pel Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat.

La Jornada Pla de Prioritats es va realitzar a Madrid el 8 de Juliol.

Noves Tecnologies

#ASPACEnet és un projecte que té com a missié facilitar i fomentar ['Us de les noves tecno-
logies entre les persones amb paralisi cerebral a través del desenvolupament de solucions
tecnologiques innovadores o de l'adquisicié de les adaptacions necessaries perque ordina-
dors, mobils o tablets, entre uns altres, puguin ser utilitzats de manera adequada per
persones amb paralisi cerebral.

Avaluant Capacitats

Confederacié ASPACE, servint-se de la CIF com a metodologia basica, ha desenvolupat una
aplicacio informatica per suplir aquestes dificultats, de tal forma que tots els professionals
de les 73 entitats i els gairebé 250 centres d'atencié a persones amb paralisi cerebral
puguin realitzar una descripcio6 detallada de les caracteristiques cliniques, el perfil de la
discapacitat i la situacio social de les persones amb paralisi cerebral, informacion que
portara al desenvolupament de terapies i programes a mesura, perfectament ajustats a la
realitat del col-lectiu, millorant aixi considerablement la seva salut i la seva qualitat de
vida.
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“Avaluant Capacitats” beneficiara a les 120.000 families espanyoles que conviuen amb
aquesta discapacitat i, gracies a la versié anglesa de l'aplicacié informatica que es publicara
a internet, el projecte cobrara una dimensié internacional molt important, quedant a
disposicié de qualsevol entitat de paralisi cerebral de qualsevol lloc del mén.

Programa de Vacances

Gracies a aquesta iniciativa més de 900 persones (550 amb paralisi cerebral) majors de 16
anys han gaudit aquest any d'unes vacances accessibles i d'un oci inclusiu adaptat a les
seves necessitats, sempre en companyia dels professionals més qualificats.

El Programa de Vacances, a més de millorar la qualitat de vida de les persones amb parali-
si cerebral i de fomentar ['oci normalitzat, compleix amb la important missié d'oferir un
respir a les families que atenen durant tot l'any a aquestes persones amb discapacitat. Els
diferents viatges han tingut una durada minima de quatre dies i una maxima de vuit.

Movent Il-lusions

"Movent il-lusions” és un programa creat per a facilitar l'adquisicié de vehicles adaptats,
gracies a la Fundacio Solidaritat Carrefour. Durant el 2015, gracies al programa "Movent
il-lusions”, s’han entregat entregar un total de 7 vehicles. Els vehicles concedits han estat
adjudicats a aquelles entitats que més necessitats tenen a 'hora de traslladar als seus
usuaris amb discapacitat.

Intercanvi Professionals

El programa d’'Intercanvi de Professionals té com a objectiu que els professionals pertan-
yents a les entitats membres de la FEPCCAT puguin visitar altres centres especialitzats
ASPACE i rebre formacié a la seva area de treball. Gracies a aquesta iniciativa, el major
actiu del moviment ASPACE, els seus professionals, pot reciclar-se i aprendre noves tecni-
gues i enfocaments aplicables al seu treball.
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expectatives, perg...

Heu detectat que alguna cosa no
vadel tot bé en el

desenvolupament delvostre nadé?

¥ Musculatyra tensa i rigidesa en bracos i
cames

Si es confirma que el vostre Fi[|
¥ Dificultats per subj

ectar el cap, asseure’s,  faé Paraljsj Cerebral
gatejar o caminar 3 l'edat estimada
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¥ Falta d'interaccig amb vosaltres: no fixa la = Comprén un grg
. . . . grt
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sons G » la coordinacig
= Algun episodi epileptic, crisi o convulsié ¥ Esta causada per una lesi6 cerebral permanent
¥ Dificultat Per succionar o s’ennuega i

P de malalties croniques que
ment corporal, el to muscular j

Davant qualsevol dubte cal que acudiu
a un especialista, jaquela deteccio
precog és fonamental

¥ Ppot anar acompanyada g
sensorial o intel-lectya|
¥ Elgrau d'afectacis és diferent en cada persona

S'estima que 1 de cada 500 nadons té
paralisis cerebral

Us esperem (3 Vvostra entitat més Propera

Confederacion ASPACE

Confederacion ASPACE ofereiy: Teléfon: 91 561 40 99
|nfo@fam:l:aspace.org

¥ Els millors Professionals especialitzats

www.familiaspace.org
¥ 230 Centres d'atencié WWww.aspace.org
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MEMORIA 2015 FEPCCAT

A FEPCCAT TOT
L QUE FEM ESTA
PENSAT PER:

Sensibilitzar la societat
de les capacitats de les
Fomentar I impulsar la persones amb paralisi
participacio de les cerebral i amb altres
persones amb paralisi discapacitats afins.
cerebral i amb altres
discapacitats similars

Normalitzar la vida
guotidiana del collectiu,

Fomentar la inclusid i la mitjancant la realitzacio

cohesid, contribuint a eliminar ~ d'activitats en ambits
les situacions d'exclusio per comunitaris.
rao de la seva
condicio fisica.

Promoure la igualtat
d'oportunitats de les persones
amb paralisi cerebral |
amb altres
discapacitats afins.
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F_973 247 777
administracio@fepccat.org
www.fepccat.org
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