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LA PARALISIS CEREBRAL

{QUE ES LA PARALISIS
CEREBRAL?

La parélisis cerebral es una pluridiscapacidad causada por una lesién en el cerebro
producida antes que su desarrollo y maduracion sean completos. La lesidon que cau-
sa paralisis cerebral podria ocurrir antes de nacer, en el momento del parto o, tras el
nacimiento; hasta los tres afios de edad. El 90% de los casos de paralisis cerebral
se producen antes o durante el nacimiento; ya sea por infecciones, malformaciones
cerebrales o accidentes cerebrovasculares; entre otras causas.

1 de cada 500 personas tiene parilisis cerebral. Es la causa més frecuente de dis-
capacidad fisica en menores. En el mundo hay 17 millones de personas con parélisis
cerebral y en Espafia viven 120.000 personas con parélisis cerebral. Al 90% de las
personas con parélisis cerebral, la lesion que la causé les ocurrid en el seno materno o

en el parto.

Al tener su origen en una lesion del cerebro, las consecuencias de la parélisis cerebral

son multiples y complejas. Las principales son:

80% T75% 50% 35%

tiene grandes experimenta dolor tiene discapacidad es incapaz de caminar
necesidades de apoyo intelectual
tiene epilepsia tiene problemas de es incapaz de hablar tienen problemas de
conducta control de vejiga
tiene dificultades tiene problemas tiene discapacidad

de suefo de control de la saliva visual severa



Desorden permanente del tono
muscular, la postura y patrones del

.. movimiento.
Puede afectar a atencién,

percepcion, lenguaje y

razonamiento.

Interfiere en el
desarrollo del

O

PARALISIS
CEREBRAL

sistema nervioso.
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La lesién se produce antes de
que la madurez del cerebro

sea completa.

Lesion no progresiva,

no cambia.

La parélisis cerebral es irreversible. Sin embargo, si una persona recibe la atencién ade-

cuada, tendrd la posibilidad de mejorar sus movimientos, estimular su desarrollo y pro-

mover su participacion e integracion social.

©

NECESIDADES DE APOYO

Susana requiere el
apoyo de su entidad
ASPACE para todas las
actividades de su dia
adia, porque ademas
de discapacidad fisica
e intelectual, carece de

comunicacion oral.

Soraya y Nacho también

necesitan muchos
apoyos. Pero, aligual que
Susang, participando
en suentidad pueden
tomar decisiones
sobre suviday ejercer
sus derechos. En su caso,
ser parejay compartir

espacios intimos.

Las dificultades auditivas
de Alejandro también
afectan a su comunicacion.
Sin embargo, es una
persona muy autbnoma
que esta incorporada

aun puesto de trabajo.

Mira a tu alrededor: tu
companero de trabajo,
la persona que viaja
sentada a tuladoen
el metro, o tu vecino;
podrian tener parélisis
cerebral y tG solo

saberlo si te lo dice.




EL MOVIMIENTO ASPACE

#SOMOS
ASPACE

Cuando una persona con parélisis cerebral y su familia se acercan a Confederacion

ASPACE encuentran en quien poder confiar durante toda la vida. Porque somos un
movimiento de personas, familias, profesionales y entidades especializadas en prestar
los servicios y apoyos adecuados en cada etapa vital, con independencia del grado de
autonomia.

Tenemos como misidn mejorar la calidad de vida de las personas con parélisis cerebral
y otras discapacidades afines mediante la defensa de sus derechos, el apoyo a las familias,
los servicios a las entidades asociadas y la cooperacion institucional.

Nuestra visidn es que las personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades afines
han de ser visibles: lo lograremos defendiendo su dignidad y sus derechos, mediante
proyectos participativos e inclusivos, y poniendo siempre en valor los apoyos precisos
para que cada persona pueda lograr una ciudadania plena. Tenemos un profundo
conocimiento de la realidad y necesidades de nuestras entidades asociadas a las que
acompafiamos en alcanzar sus objetivos sobre las personas con parélisis cerebral y
otras discapacidades afines.

Como lo hacemos. Nuestros valores:

profesionalidad 9 optimismo

@ ilusion @ fuerte enfoque de innovacién social



y también con:

20.700 personas asociadas
5.300 profesionales

1.700 voluntarios y voluntarias
85 entidades

230 centros de atencidn directa

Somos una entidad:

Declarada de Utilidad Pablica en 1999 que trabaja siguiendo esténdares de calidad
certificados por el sello 200+ de Excelencia europea EFQM y que guia sus proyectos
siguiendo las pautas marcadas por un Plan Estratégico aprobado por el conjunto de
las entidades ASPACE. Disponemos de codigo ético, cddigo de buen gobierno y

trabajamos con transparencia.

REPRESENTACION
INSTITUCIONAL ASPACE

Formamos parte de:

e Consejo Nacional de la Discapacidad.

o Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI).

e Patronato de la Fundacion ONCE.

o Consejo de Administracion de llunion.

e Real Patronato sobre Discapacidad.

o International Cerebral Palsy Society (ICPS).

e Fundacion Bequal.



LA ATENCION A LA PARALISIS CEREBRAL EN EL MOVIMIENTO ASPACE

PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL, LA PARTICIPACION
Y CALIDAD DE VIDA

Programas y servicios de las entidades ASPACE

Las entidades del Movimiento ASPACE estan preparadas para dar su apoyo a las fa-
milias de las personas con parélisis cerebral a lo largo de toda su vida. Ademés de
gestionar diferentes tipos de centros de atencion, trabajan para lograr la méxima calidad
de vida posible del colectivo, y luchan por su inclusion social.

En relacion a estos objetivos v a los recursos de atencidn que coordinan; las entidades
desarrollan diferentes servicios.

Estos son algunos de ellos:

e Atencién temprana.

o Diagnéstico y valoracion.

e Educacion.

o Formacion de adultos.

e Habilitacion y rehabilitacion.

e Informacion y orientacion.

o Ocio, tiempo libre y vacaciones.
e Actividades deportivas.

e Respiro familiar.

e Servicio de empleo.




Programas de Confederacion ASPACE

| DESARROLLO DEL CONOCIMIENTO ASPACE

Desarrollo del conocimiento ASPACE es un drea compuesta por dos lineas de trabajo.
Por una parte, un proyecto de formacién técnica enfocado al desarrollo de compe-
tencias y a alcanzar la especializacion y excelencia de los profesionales de atencién
directa. Y, por otra, Talento ASPACE; una estructura dedicada a compartir, detectar y
construir buenas précticas dentro de nuestro Movimiento Asociativo.

@ VIDEO TALENTO ASPACE

| PROGRAMA DE AYUDAS A ENTIDADES

Las entidades miembro del Movimiento ASPACE atienden de forma directa a més de
20.500 personas con parélisis cerebral y a sus familias. Para facilitar el desarrollo de
sus servicios, desde Confederacion ASPACE impulsamos el Programa de Ayudas a
Entidades; con el que se realizan proyectos de habilitacion, reformas y adquisicion de

equipamiento para incrementar el impacto de su labor.


https://youtu.be/XoSahilx_YM

| PROGRAMA DE OCIO, TURISMO ACCESIBLE Y VOLUNTARIADO

El programa de Ocio, Turismo Accesible y Voluntariado facilita al colectivo de personas con
parélisis cerebral el disfrute de vacaciones y ocio de forma inclusiva. Las entidades tienen
acceso a una importante oferta de viajes e instalaciones accesibles a través de Confederacién
ASPACE. También promovemos estructuras de voluntariado en las entidades confederadas,
que dan apoyo en los servicios de ocio, deporte y, especialmente, en los viajes de vacaciones.

| RED DE CIUDADANIA ACTIVA

Las actividades de la Red de Ciudadania Activa parten de los derechos de las personas
con parélisis cerebral e incluyen planes de intervencion, protocolos de actuacion vy talleres
formativos sobre distintos temas vinculados a empoderar a las personas con parélisis cerebral
y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo. Este enfoque de promocion de
los derechos y la participacion de las personas con pardlisis cerebral es una filosofia transversal
a todo el Movimiento ASPACE y a todos nuestros programas y proyectos.

@ VIDEO PRESENTACION
RED DE CIUDADANIA ACTIVA



https://youtu.be/p9_Z_qVDctA

| PROYECTOS DE INNOVACION E INVESTIGACION
#ASPACEnet

#ASPACEnet es un proyecto colaborativo que mejora la calidad de vida de las perso-
nas con pardlisis cerebral a través del uso de soluciones tecnoldgicas. El desarrollo de este
proyecto permite compartir experiencias entre entidades del Movimiento ASPACE e
identificar las Tecnologias de Apoyo y los Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comuni-
cacién méas adecuados para cada persona promoviendo la implantacién de proyectos
innovadores en las entidades confederadas.

(B) VIDEO PRESENTACION #ASPACENET

ASPACE CIF - Valorando Capacidades

ASPACECIF - Valorando Capacidades difunde el uso de la Clasificacion Interna-
cional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) entre las entidades
ASPACE, proponiendo una metodologia basada en la CIF para definir junto a cada
persona con parélisis cerebral y su entorno objetivos y acciones para el desarrollo de
sus capacidades. La metodologia del proyecto utiliza la CIF para realizar valoraciones
del funcionamiento de la persona desde una concepcién global de la misma. Para rea-
lizar valoraciones hemos desarrollado la herramienta informética Valorando Capacida-
des; que permite facilitar y sistematizar estos procesos.

@ VIDEO PRESENTACION ASPACECIF


https://youtu.be/xElCx7lSpco
https://youtu.be/PX_Ed2_STf8

Alimentacion y deglucion

Este proyecto aporta soluciones innovadoras para lograr que cualquier persona pueda
acceder a una dieta equilibrada y saludable cubriendo todas sus necesidades nutri-
cionales de forma segura. Persiguiendo este objetivo, estamos introduciendo la dieta
texturizada en las entidades ASPACE como alternativa al puré. Asi, promovemos la
alimentaciéon sana y equilibrada en las mismas condiciones que el resto de personas; lo
que facilita el bienestar fisico, emocional y la participacion en eventos sociales.

INTEGRAC’IC')N LABORAL DE LAS PERSONAS
CON PARALISIS CEREBRAL

La integracién laboral de las personas con parilisis cerebral requiere impulsar cam-
bios de perspectiva en la gestion plblica, en el tejido empresarial y en la sociedad en
general. En el ambito del proyecto impulsamos estudios y acciones de sensibilizacion al
tejido empresarial y al sector pablico y el disefio y la difusién de protocolos y modelos
de integracion laboral de las personas; con parélisis cerebral y otras discapacidades con

grandes necesidades de apoyo.



| ASPACE POR TUS DERECHOS

La participacion, el empoderamiento y la inclusion efectiva pasa por la defensa de los
derechos de las mujeres y los hombres con pardlisis cerebral. Este programa cuenta
con cuatro ejes de accidn para la implementacion del enfoque social de derechos en
todas las esferas de la vida de nuestro colectivo: formacién especializada, incidencia
politica, enfoque transversal de derechos en nuestros proyectos y una asesorfa juridica
coordinada con los equipos profesionales de las entidades ASPACE; que presta espe-
cial atencion a las cuestiones relacionadas con la violencia de género, incapacitaciones
judiciales, proteccién patrimonial y discriminacion en el &mbito laboral.



| COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

Realizamos acciones de comunicacién y sensibilizacién de forma continua para fa-
cilitar que la ciudadania conozca la parélisis cerebral y otras discapacidades con gran-
des necesidades de apoyo y la comprenda como una parte més de la sociedad. Lo
hacemos en primera linea pUblica, cada 6 de octubre, con una campafa con motivo
del Dia Mundial de la Parélisis Cerebral y organizando un congreso anual que se ha
consolidado como principal punto de encuentro estatal de las personas con parélisis
cerebral y sus familias congregando a més de 600 personas en cada edicion.

NUESTRAS CAMPANAS

El 6 de octubre se conmemora el Dia Mundial de la Parélisis Cerebral. Por este mo-
tivo, y con el apoyo de nuestras entidades y la participacion de personas con parélisis
cerebral; lanzamos campanas de sensibilizacion para que la sociedad conozca a quie-
nes viven con parélisis cerebral y empatice con estas personas.

Ejemplos de este tipo de iniciativas son las camparias Atrévete a conocerme (2017)
y Dale la Vuelta (2019). Atrévete a conocerme presentd a las personas con parélisis
cerebral tal y como eran explicando, en primera persona que, al final, son como el resto
de la sociedad porque tienen sus propias inquietudes y proyectos. Dale la vuelta puso
en primer plano situaciones de vulneracion de los derechos de las personas con paréli-
sis cerebral mostrando un universo en el que lo extrafio era no tener discapacidad. Con
un tono de humor, el protagonista sufria distintas vulneraciones de derechos.

Las campanas tienen una importante distribucién televisiva, apareciendo en cor-
tes publicitarios de las principales cadenas del pais (RTVE, Mediaset y AZMedig;
entre otras). Ademas cuentan con una gran difusion en redes sociales, movilizando
a influencers de referencia y logrando posicionarse entre los trending topic del dia

de movilizacién.



Atrévete a conocerme - 2017

e Audiencia acumulada en medios de comunicacién y televisién:
97.000.000 de espectadores.

e Reproducciones en redes sociales:
200.000 reproducciones.

o Trending Topic en Twitter:

Cuarta posicion a nivel nacional. 19.000.000 de impresiones.

@ VIDEO ATREVETE A CONOCERME

Dale la vuelta - 2019

e Audiencia acumulada en medios de comunicacién y televisién:
53.000.000 de espectadores.

e Reproducciones en redes sociales:
250.000 reproducciones.

e Trending Topic en Twitter:
Primera posicion durante 8 horas. 44.000.000 de impresiones.

@ VIDEO DALE LA VUELTA


https://www.youtube.com/watch?v=AbyTmFohBoc&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=RBHaKBquk_k&feature=youtu.be

Premios ASPACE

Los Premios ASPACE reconocen la trayectoria y la labor de personas, entidades, or-
ganizaciones o instituciones en favor de la calidad de vida, la igualdad de oportunida-
des, la defensa de los derechos vy la plena integracion del colectivo de personas con
parélisis cerebral en la sociedad. La entrega de estos galardones se celebra con motivo
del Dia Mundial de la Parélisis Cerebral, en el marco de un acto institucional que
cuenta con la participacion de instituciones y entidades colaboradoras.

Publicaciones Confederacion ASPACE

La naturaleza solidaria del Movimiento Asociativo ASPACE permite crear lazos de co-
laboracion constantes para desarrollar protocolos de actuacidén comunes sobre todas
las cuestiones que implican a la atencidn de las personas con parélisis cerebral y otras

discapacidades con grandes necesidades de apoyo.

Parte de esta tarea compartida se refleja en las publicaciones editadas por
Confederaciéon ASPACE. Organizadas en cinco colecciones, recogen informacion
de referencia sobre parélisis cerebral y la base del trabajo de quienes forman el
Movimiento ASPACE.

Las publicaciones pueden consultarse de forma gratuita en:
www.aspace.org/publicaciones



Colecciones ASPACE

Aborda de forma general la actuacion en los principales proyectos de Confederacion
ASPACE a través de guias, protocolos y modelos.

Recoge informacion especifica para familias de personas con paralisis cerebral, desde
la primera toma de contacto con la parélisis cerebral y ofreciendo apoyo durante todo
el desarrollo vital de la persona con parélisis cerebral.

Contiene pautas de actuacion en el &mbito de la Red de Ciudadania Activa, desta-
cando acciones para promover la participacion y empoderamiento de las personas
con parélisis cerebral.

Selecciona iniciativas impulsadas por profesionales del Movimiento ASPACE en el
marco del proyecto colaborativo Talento ASPACE. Puede contener guias, modelos,
catélogos y otras herramientas nacidas en el marco este proyecto.

Edita las aproximaciones epidemioldgicas a la realidad de la parélisis cerebral realiza-
das desde Confederacion ASPACE.



COLABORA CON EL MOVIMIENTO ASPACE

COLABORA CON EL
MOVIMIENTO
ASPACE

Sieres una persona con paralisis cerebral, una familia, una entidad sin animo de lucro o
una empresa; puedes colaborar con Confederacién ASPACE y participar en nuestro
proyecto por la autonomia y la calidad de vida. Cuantas més personas nos implique-
mos en este objetivo, més posibilidades tendremos de construir una sociedad para

todas y todos.

Junto a Confederacion ASPACE serés lider de esta labor de defensa de derechos.
Ademas, también participaras en proyectos de innovacion e investigacion para el co-
lectivo; lo que incluye el acceso a espacios compartidos de gestion del conocimiento
que permiten transmitir la experiencia acumulada del Movimiento ASPACE en maés

de 30 afios de trayectoria.

e Las personas con paralisis cerebral, o con otras discapacidades con grandes ne-
cesidades de apoyo, y vuestras familias; sois la base del Movimiento Asociativo.
Contactad con vuestra asociacion o federacién autondmica més cercana para saber
cdmo participar.

» Las entidades sin animo de lucro dedicadas a la atencién y defensa de derechos
de las personas con parélisis cerebral y otras discapacidades afines; pueden formar
parte del Movimiento Asociativo ASPACE. Contactad con la federacion de vuestra
Comunidad Auténoma o con nosotros para saber cémo.

o Las empresas podéis ayudarnos a construir realidades inclusivas para las personas
con discapacidad, siendo parte asi de un mundo més justo y moderno. Contactad
con nosotros para explicaros qué proyectos se ajustan mas a vuestra mision, vision
y valores; y como podéis ser parte de ellos.






http://www.aspace.org

| ENTIDADES AUTONOMICAS DE ASPACE

ASPACE Rioja

WWW.aspace-rioja.com
Federacidn Pais Vasco

Federacién
ASPACE Cantabria
www.aspacecantabria.org

Federacién
ASPACE Asturias

Federacién
ASPACE Galicia
www.aspacegalicia.org

Federacion ASPACE
Castellano Leonesa
www.federacionaspacececyl.org

Federacién ASPACE
Extremadura
www.aspaceextremadura.es

Federacion
ASPACE Madrid
www.aspacemadrid.org

Federacién
ASPACE Andalucia

www.aspaceandalucia.org



ASPACE Navarra

WWW.a50acenavarra.org

Federacién
ASPACE Aragén

WWw.aspacearagon.org

FEPCCAT Cataluna

www.fepccat.org

Fundacién
. ASPACE Baleares
www.aspaceib.org
‘ ‘
’~
Federacién ASPACE
Comunidad Valenciana
www.fedaspacecv.org
ASTRAPACE Murcia
www.astrapace.com
ASPACE Canarias
Federacién ASPACE www.facebook.com/aspace.canaria

Castellano Manchega
www.aspaceclm.org
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Colaboran:

Fundacion

ONCE






CONFEDERACION ASPACE
C/ General Zabala, 29, 28002 Madrid
Tel.: 9156140 90
comunica@confederacionaspace.org
www.aspace.org

’ @ConfeAspace @Confeaspace

f /Confederacion.Aspace ° [c/confederacionaspace




