Confederacion ASPACE es una entidad sin animo de
lucro, declarada de utilidad pUblica, que agrupa a las
principales entidades de atencion a la paralisis cerebral
en toda Espana. Con implantacion en las 17
Comunidades Auténomas, las mas de 70 entidades que
integran Confederacion ASPACE cuentan con cerca de
18.000 asociados, principalmente personas con paralisis
cerebral, familiares y amigos, con mas de 4.500
profesionalesy cerca de 1.600 voluntarios trabajando
en 230 centros de atencién directa.

‘ ‘ En Confederacion
ASPACE trabajamos contigo
hacia un mismo objetivo:
mejorar la calidad de vida de
las personas con paralisis
cerebral y sus Familias , ,

Confederacion ASPACE conoce la falta de tiempo y el
estrés al que estais sometidos los profesionales de la
salud, por eso queremos tender un puente que permita
colaborar con vosotros y facilitar vuestro trabajo y
dedicacion.

Para ello ofrecemos nuestros recursos y servicios para
que podais acudir a las entidades ASPACE.

Entidades ASPACE

ANDALUCIA: ASPACE ANDALUCIA - ASPACEHU HUELVA - ASPACE JAEN - ACPACYS
CORDOBA - ASPACE GRANADA - ASPACE ALMERIA - AMAPPACE MALAGA - UPACE
JEREZ - UPACE SAN FERNANDO - ASPACE SEVILLA - ARAGON: ASPACE ARAGON
- FUNDACION ASPACE ZARAGOZA -ASPACE HUESCA - ASTURIAS: ASPACE
ASTURIAS - ASOCIACIONNORA - BALEARES: ASPACE BALEARES - CANARIAS:
ASPACE CANARIAS - CANTABRIA: ASPACE CANTABRIA - CASTILLA LA MANCHA:
ASPACE CASTILLA LAMANCHA - APACEAL ALBACETE - ASPACECIRE CIUDAD REAL
- APACE TALAVERA - APACE TOLEDO - FUNPACE TOLEDO - CASTILLA Y LEON:
ASPACE CASTILLA Y LEON - ASPACE AVILA - APACE BURGOS - ASPACE SALAMANCA
- ASPACE SEGOVIA - ASPACE SORIA - ASPACE VALLADOLID - SANAGUA ASPACE
ZAMORA - ASPACE LEON - ASPACE PALENCIA - CATALUNA: FEPCCAT - ASPACE
BARCELONA - ESCLAT BARCELONA - APRODISCA MONTBLANC - AREMI LLEIDA -
MIFAS GIRONA - INSTITUCIO BALMES - FUNDACIO CATALANA GUIMBARDA - APPC
TARRAGONA - ASSOCIACIO L'ESPIGA - NEXE FUNDACIO - FUNDACIO EL MARESME
- EXTREMADURA: ASPACE EXTREMADURA - ASPACE CACERES - ASPACEBA
BADAJOZ - GALICIA: ASPACE GALICIA - ASPACE CORUNA - AMENCER
PONTEVEDRA - APAMP VIGO - MADRID: ASPACE MADRID - FUNDACION ANA
VALDIVIA - FUNDACION BOBATH - FUNDACION SOBRE RUEDAS - EL
DESPERTAR - FUNDACION NUMEN - ATENPACE - ASOCIACION ACUARIO - FDMPC:
MURCIA: ASTRAPACE MURCIA - NAVARRA: ASPACE NAVARRA - PAIS VASCO:
ASPACE PAIS VASCO - ASPACE BIZKAIA - ASPACE ALAVA - ASPACE GUIPUZCOA
- RIOJA: ASPACE RIOJA - VALENCIA: ASPACE COMUNIDAD VALENCIANA -
FUNDACION ASPROPACE CASTELLON - AVAPACE VALENCIA - APCA ALICANTE

Las entidades ASPACE ofrecen los siguientes servicios:

Atencion temprana

Colegios de educacion especial y servicios de apoyo a la
escolarizacién ordinaria

Terapias y tratamientos
Orientacién y apoyo a familias
Informacion de recursosy prestaciones sociales

Respiro familiar

Ocioy deporte
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Acompanando a las familias en los
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:Qué es la paralisis cerebral?

La Parélisis cerebral describe un grupo de trastornos del desarrollo
del movimiento y la postura, que limitan la actividad, atribuidas a
alteraciones no progresivas, producidas durante el desarrollo
cerebral del feto o del nifio; El trastorno motriz de la paralisis
cerebral frecuentemente se acompana de alteraciones sensoriales,
cognitivas, de la comunicacién, de la percepcion, y/o de la conducta,
y/o de crisis epilépticas, y secundariamente por deformidades
musculo-esqueléticas.

VVAA. Areport: the definition and classification of cerebral palsy
April 2006. Developmental Medicine and Child Neurology (Febrero
2007)

Se puede producir durante la gestaciény el parto, en el 94% de los
casos, y durante los 6 primeros afios de vida del nifio el 6% restante.

Es fundamental que el profesional
sanitario:

Fomente el trabajo conjunto entre los diferentes especialis-
tas que atienden a las familias, para que la informacion lle-
gue de manera claray coherente

Detecte de forma precoz la paralisis cerebral para garanti-
zar una intervencion adecuaday facilitar el desarrollo del
nino o nina

—

¢Como se sienten las Familias?

La llegada al mundo de un bebé con discapacidad es un momento
fundamental en la vida de las familias, que se encuentran entre el
desvanecimiento de las expectativas creadas durante el embarazoy
un futuro incierto ante esta nueva realidad.

Por ello resaltamos laimportancia de poder dedicarle un tiempo a
las Familias que se encuentran de golpe en esta situacion tan
delicada, a la hora de darles la informacion sobre sus hijos e hijas.

Algunas recomendaciones
p

Buscar un espacio tranquilo y privado
Prepararles para la comunicaciéon de la sospecha

Evitar las prisas, teniendo siempre en cuenta el
ritmo que la Familia necesita en cada momento.
Es recomendable mas de una visita para dar la
informacion

Mostrar cercania, comunicar mensajes de la
Fforma mas positiva posible y utilizar un lenguaje
claro, sencillo y adaptado a cada persona

Asegurarnos de que la familia entienda la
informacion transmitida

No crear fFalsas expectativas ni sentenciar sobre
la evolucion negativa del bebé "no andara, no
podra hablar..."

Facilitar que la madre esté con su bebé durante
el periodo de ingreso

Evitar las hospitalizaciones prolongadas, salvo
para cuidados que resulten vitales

Orientar sobre los pasos a seguir en la evolucion
delniio y clarificar la informaciéon sobre |

La importancia de la empatia al dar
informacion
Hay que tener en cuenta que las familias en estos momentos

podran experimentar sentimientos de desorientacion, negacion,
confusioén, desilusion, rabia, tristeza e incluso culpa.

Recursos Utiles a los que dirigir a las
Familias

Confederacién ASPACE
Servicios sociales

Centros base de valoracion de la discapacidad




