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30 igiacion 1. CARTA OF LA DRESIDENTA

.

Discapacidad & Enfermedades Rarasl‘:

Dando pasos y pasos por los 366 dias que nos concedié el 2016, se convierte en la andura de un
afio lleno de trabajo en ADIBI.

Haciendo mil equilibrio entre proyecto y proyecto, actividades y demandas. Hay avances y retos
gue han engrandecido la trayectoria de la entidad, donde la inclusion se ha convertido en realidad,
consiguiendo que el verano de seis de nuestros pequefios, sea igual de participativo que el de
cualquier otro nifio y nifa sin discapacidad o enfermedad, han sido uno mas en las escuelas de verano.
Un afio mas, acercamos la playa a personas que sin nuestros proyecto “Un verano sin Barreras”, no
seria posible que disfrutaran de algo tan sencillo como es un bafio en el mar.

Siempre he sido una apasionada observadora, y colocarme frente a los cristales de la zona de
observacion de la piscina del polideportivo de Ibi, es sin duda una de mis mejores sensaciones de que
vamos caminando hacia adelante, cuando veo chapuzarse, jugar, reir y disfrutar a los participantes de
nuestra Actividad de Hidrocinesiterapia, la actividad acuatica adaptada para los nifios y nifias con
Enfermedades Raras, discapacidad y otros problemas de desarrollo. Un servicio cada vez mas
consolidado gracias a convocatorias aprobadas y colaboraciones.

En ocasiones me llevo disgustos soberanos, todo no es un camino de rosa, y el problema de
espacio de nuestra entidad, ocasiona perdidas de servicios o problemas a la hora de llevarlos a cabo,
solo hay que preguntarselo a nuestro Terapeuta Ocuapcional, que sufre con gran optimismo, las
consecuencias de no disponer el lugar correcto para seguir realizando un correcto trabajo con las
familias.

Desde ADIBI intentamos en todo momento de estar al tanto de las novedades, propocionando
formacion y alianzas que nos unan y nos ayuden a mejorar la situacién social, colectiva y romper su
aislamiento. La segunda edicién del Congreso Nacional Enfermedades Raras Comunidad Valenciana
celebrado en IBI, se convierte en el espacio necesario tanto para profesionales como para pacientes. La
necesidad de intercambio de informacién es un eslabdn necesario en nuestro camino. La seriedad de
nuestra entidad, profesionalidad y sensibilidad, nos hiz6 marcarnos nuevos retos como fue la
celebrecién del | Meeting Enfermedades Raras Comunidad Valenciana en la ciudad de Valencia.

Este es con el espiritu con el que queremos seguir trabajando y solo con el objetivo de seguir
ayudando a nuestro colectivo, un colectivo cada vez mas visible y fuerte.

ADIBI se hace una entidad fuerte y de referencia, gracias al apoyo de Cocemfe Alicante y FEDER.
Caminar junto a nuestras federaciones, nos da la energia necesaria para no dudar de nuestras
habilidades para afrontar los desafios que vayan surgiendo en nuestro camino, ni cuestionarnos
nuestra capacidad para consolidar afio tras afio nuestra trayectoria y nuestros fines, Ayudar.

No dudes de visitar nuestra web wwww.asociacionadibi.org y ser parte activa en nuestras redes
sociales, como twitter, facebook donde contamos con mas de 3.000 seguidores. Porque seguimos
creyendo que ‘Tu haces ADIBI".

GRACIAS a las personas, entidades, organizaciones y empresas que se han unidos a nuestra
cadena de apoyo y solidaridad. Pero podemos avanzar todavia un poco mas, transmitiendo esta ilusién
a otras personas, entidades, instituciones, empresas y organizaciones para seguir trabando en
colaboracién.

Se nuestra voz. X
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Fide Mirdn -Presidenta de ADIBI-
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Adibi, Entidad especializada en personas con discapacidad y enfermedades raras.

Es una organizacion de ambito comarcal, sin asociacién

animo de lucro. Se constituyé el 29 de mayo del 2.002 por ;A D I B I

personas con discapacidad fisica y familiares.
Trabajando por las

personas con disCAPACIDAD y ~g¢

Desde el afio 2.014, el sector de poblacién de B & Enformedades Raras.

intervencion se amplié a personas con todo tipo de
discapacidad, enfermedades raras y en exclusion social.

La asociacién esta federada a COCEMFE, a la Federacion Espaiola de Enfermedades Raras —
FEDER- y a la Fundacidn de Voluntariado de Comunidad Valenciana.

Adibi trabaja a nivel social: informaciéon y orientacién, empleo y formaciéon, campafias
educativas y de sensibilizacidn, accesibilidad e integracién, actividades de ocio y tiempo libre; y a
nivel sanitario: servicio rehabilitacion y atencién infantil.

La OFICINA DE ATENCION ESPECIALIZADA, es nuestra linea de Atencién Integral donde damos
respuesta a las consultas y desde donde se disefian y coordinan nuevos servicios y actividades que
atiendan las necesidades atendidas.

ADIBI utiliza las redes sociales para llegar a sus asociados, dispone de una pagina WEB en la cual
cuenta ccn una alta participacion, Facebook y Twitter.
Adibi cuenta actualmente con un total de 173 asociados directos, sin contabilizar familiares.

NUESTRA MISION

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y/o afectados de enfermedades raras y
la de sus familias. Ante la desigualaad que existe en los diferentes campos de su vida cuotidiana y en
mayor medida a las personas que estan diagnosticadas de una enfermedad poco frecuente por su
desconocimiento y falta de informacidn.

NUESTRA VISION

Alcanzar una sociedad en que las personas con discapacidad y/o con enfermedades raras y sus
familias puedan llevar una vida digna. Una sociedad en la que los derechos de las personas con
discapacidad y/o enfermedades raras sean respetados y sus necesidades cubiertas convirtiéndose

asi en una sociedad mds justa e inclusiva.
VALORES

Humanismo i6 idari
Dignidad Inclusion Solidaridad

Compromiso Responsabilidad
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3. ORCANICRAMA

"

ASAMBLEA GENERAL
|
JUNTA DIRECTIVA J
|

DIRECCION J
| |
SERVICIOS INTERNOS | B O EXTERNOS
Rehabilitacion Terapeuta
Proyectos y Accion Social Ocupacional
Servicios
— Asesoramiento GAM, talleres
Comunicaciony Empleo Turidieo nsicosociales. etc.
Redes Saociales
— — Terapias
Gestion econdmicay Ocio Alternativas
Captacién de Fondos
Educaciony
Campafas Sensibilizacién
MIEMBROS JUNTA DIRECTIVA ' ~ EQUIPO PROFESIONAL
Presidenta: Fide Miron Torrente : Interno P LT .
Vecipresidenta: M2 Jesls Bayona Valls : Trabajadora Social: ~ Nuria Alba Serrano
- Secretaria: Yolanda Martinez Tecles i oG i
Tesorera: Pilar Paya Pérez Externo Eia s
Vocales: M2 José Dominguez Serrano Psicdloga: MaLuz Vercher
: José Garcia : : _ - Cristina (COCEMFE)
Manoli Miron Torrente Terapeuta: ‘Ricardo (COCEMFE)
Fisioterapeuta: Sandra (Clinica Mas)
Médico especialista: Ifiaki Lopez
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4.CARTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS
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Discapacidad & Enfermedades Rarasl":
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Discapacidad & Enfermedades Rarasl
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ACCION SOCIAL

Servicio de Informacion y Orientacion (S10)

Con este servicio se pone en practica toda una serie de técnicas de atencién, informacion,
orientacién, asesoramiento y servicios.

A través de la Oficina se recoge todas aquellas demandas que AT e
las personas con discapacidad, enfermedades raras, personas ‘ A D I BI
dependientes y familiares nos realizan; siendo estudiadas vy Sennclo de .
trabajadas desde la entidad o derivadas a los lugares pertinentes con e T >
la finalidad de poder cubrir el mayor nimero de necesidades 4 e Y
posibles; también se mantiene una coordinacién con las distintas ' )

entidades publicas y privadas, con la finalidad de poder facilitar los
siguientes recursos: los servicios sociales, el sistema de sanidad,
la educacién y/o formacion, el empleo, etc. |

HORARIO DE OFICINA:
Lunes a Viernes de 9:30 a 14:00 h.

Mas de 1.450 atenciones realizadas desde nuestra Oficina de Atencion.

RESULTADOS

2t Asesoramiento (Tramitaciéon certificado minusvalia, PNC, PEl, Estacionamiento Movilidad
Reducida, Prestacion farmaceutica, derivaciones, Vivienda, Acompafiamiento): 430 .

Asesoramiento Juridico: 1.

Nuevos convenios: 2.

Solicitud ILS: 2.

Convocatoria Ayudas Carrefour- Osos Preciosos (N2 familias): 5 familias .

Donacién Lotes Navidad: 12.

Reuniones :32

Consultas por temdtica:

120

100

80

60

40 _ =

20 - ——
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Servicio de Intermediacion Laboral

ADIBIl trabaja por ofrecer formacion e informacidn para
proporcionar la inclusién sociolaboral de las personas con
discapacidad. Ayudamos a las empresas a ser responsables
socialmente al hacer posible que las personas con discapacidad
puedan ejercer su derecho al trabajo e integrarse plenamente en una
empresa ordinaria.

Asociacion ADIBI
b

servicio de empleo especializado
con nuestro:

Servicio de Integracion Laboral

Nuestra bolsa de trabajo es gestionada en coordinacion con el siL de Cocemfe Alicante.

RESULTADOS

% Asesoramiento: 15
““*Nuevas inscripciones en bolsa de empleo: 5

2% Ofertas de empleo: 4
% Visitas a empresas: 1

-t Aula informatica para todos: 5
2 Curso voluntariado: 18

& Taller empleo: 12
Personas contratadas: 3
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Actividades de Ocio, Tiempo Libre y Deporte

Es un servicio especifico y organizado, guiado por los principios o gl
de normalizacion (desarrollando actividades de forma similar al resto :
de ciudadanos), inclusion social (participando en las actividades que
organiza la comunidad en la que vive la persona) y orientacion al
usuario (participando en las actividades que organiza la comunidad en
la que vive la persona). Proporciona los apoyos necesarios para que
las personas con discapacidad y enfermedades raras de cualquier
edad lleguen a disponer de habilidades necesarias para disfrutar de su
tiempo de ocio de la forma mas auténoma posible

Apoyamos el deporte y desde ADIBI fui los promotores del
| Jornada inaugural de la liga autondmica de
Boccia, una modalidad deportiva especifica para personas

con paralisis cerebral, dafio cerebral y/o discapacidad
fisica severa.

Un total de 23 deportiStaS distribuidos en las

distintas categorias que lo componen (bcl, bc2, bc3)
demostraron sus cualidades en este deporte, entre ellos,
nuestro socio ibense Francisco Bautista.

Gracias a FEDER Comunidad Valenciana y en
colaboracién con la Asociacion Desafio Hipatia,
pudimos llevar a cabo una actividad ludica-
deportiva dentro del proyecto de esta misma

entidad Mlomentos Magicos”,

facilitando a nuestros usuarios momentos
magicos en el Gran Premio de Motociclismo de
Valencia celebrado en Chester.

Visitando los paddock, boxes, hospitality, y poder
saludar y fotografiarse con los pilotos.

Cumpliendo sueios de 3 de nuestros
asociados.
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RESULTADOS

“* Cineclub Solidario: “La Teoria del Todo”.
Festival benéfico por las Enfermedades Raras: 700
* Vacaciones Cocemfe: 2

Programa por un verano sin barreras: 8
% Viaje Marina d’Or: 55

* Viaje a Valencia: 55

.t CenaVerano: 15

% Viaje Rio Safari: 16

% Viaje Dinapark: 11

Dia del Arbol: 400

¢ Taller Reposteria: 20

| Jornada de Boccia: 89

Momentos Magicos: 3

Porcentaje participacion por sexo:

B Hombres

Mujeres
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ACCESIBILIDAD

Servicio Asesoramiento Accesibilidad

Es un servicio destinado para cualquier persona fisica o juridica
(Ayuntamientos, Entidades Publicas o Privadas, Empresas, etc.) que
requieran de asesoramiento o informacion de caracter gratuito, en
materia de accesibilidad y eliminacion de barreras.

La normativa de accesibilidad al medio fisico se entiende en las
diferentes areas: urbanismo, edificacion, vivienda, educacioén, ocio,
cultura y deporte, turismo y comunicacion. Se ofrecen los siguientes
servicios:

@ Asesoramiento de la normativa legal, en materia de accesibilidad y supresion de barreras.

Tramitacién de sugerencias, quejas y denuncias ante los organismo competentes.

@ Supervision del cumplimiento de la normativa en materia de accesibilidad.

@ Realizacion de camparias de sensibilizacién con el objetivo de promover construcciones o itinerarios
accesibles.

@ Informacién sobre subvenciones y ayudas para la eliminacién de barreras, tanto para particulares
como para entidades.

@ Informacién sobre empresas de ayudas técnicas (elevadores, automatismos, etc.), eliminacion de
barreras (reformas, construccion y edificacion), y fomento de la accesibilidad (aplicaciones
tecnoldgicas, adaptaciones de vehiculos, etc.).

B

ADEPA:
La Agencia para la Defensa y la Promocidn de la Accesibilidad lleva a cabo diversas
campanas para fomentar la accesibilidad en el entorno fisico en la Comunidad Valenciana,
proporcionado por Cocemfe CV.

ayEnjou)

‘] acn;:gioble

Bl RESULTADOS

Reuniones accesibilidad: 2

it Gestion instalacién Tribuna
Adaptada fiestas: 2
Actividades accesibilidad: 5

-t Colaboracién Excmo.
Ayuntamiento de Ibi con
Adepa, Cocemfe y Adibi:
Asesoramiento Parque Infantil
Inclusivo y Rutas accesibles.
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COMUNICACION Y VISIBILIDAD

La accesibilidad a la comunicacidn es primordial, para que la informacién sea
posible a pesar de tener una discapacidad y limitaciones, teniendo en cuenta la
informacién como un derecho fundamental de la persona.

Adibi ha tenido un gran impacto en comunicacidn, a través de las redes sociales
como Facebook, Twiter y su pagina web.

Ademas hemos intervenido en entrevistas en Radio local (Radio Ibi) y TV
comarcal para promocionar nuestros servicios y actividades y hemos
elaborado notas de prensa a nivel local y provincial, como en el periddico
Escaparate y el Diario informacién de Alicante o el Mundo.

4
A ""-»--.,,.
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ADIBI organiza una marcha solidaria
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REHABILITACION

Servicio de Rehabilitacion

“ asoclaclon| Este servicio engloba un conjunto de medidas sociales, educativas y fisicas

i‘..' ‘a AD I incorporadas por profesionales donde su trabajo tiene como finalidad

Am'sldd A %E“ restituir al afectado con discapacidad la mayor capacidad e independencia

ormall == & | posible. La funcién es desarrollar las capacidades funcionales y psicoldgicas

CNOUHSEII ng& del individuo y activar sus mecanismos de compensacion, a fin de permitirle
ﬂEAceP"aCTO“ h oyo fi llevar una existencia autbnoma y dinamica.

S C lR':aIsﬁl:enaa -g "!’g
Integracion & 2| Es de gran importancia la salud desde diferentes factores psiquico-fisico-

social. A través de este servicio se pretende cubrir necesidades no cubiertas
por ninguna otra entidad por la patologia crénica del usuario.

La inquietud de ADIBI es en todo momento escuchar a las familias y conocer sus necesidades, solo asi,
podemos poner en marcha nuevos servicios y actividades.

i RESULTADOS

Servicio fisioterapia infantil:6

 GAM:13

Terapeuta Ocupacional: 11

Taller Gimnasia Correctiva: 15

Taller psicomotricidad e integracion sensorial: 1
Taller habilidades sociales: 12

Sesiones Reiki: 3

¢ Charlas Sexualidad: 8

't Terapia Leones Marinos: 5

Servicio Apoyo Emocional: 75

Reunién Migrafas y Cefaleas: 50

* NOVEDAD: Actividad acuatica adaptada,
Hidrocinesiterapia: 8
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EDUCACION SOCIAL

Educacion Social-Campanas Sensibilizacion-
Charlas EDUK

Disefio y desarrollo de campafas educativas y de sensibilizacién.

Las campafias estan orientadas a visualizar la discapacidad vy
enfermedades raras y fomentar su inclusion social.

Las campanas se elaboran definiendo el perfil a las cuales estan
dirigidas y adaptandonos al mismo.

RESULTADOS

1% Festival benéfico por las Enfermedades Raras: 700

“* Baloncesto Solidario “Un triple por las Enfermedades Raras”: 236

' Charla Sensibilizacién Campus Multifutbol: 135

“* Inclusién en Escuelas Deportivas de Verano: 6

i Campafia Sensibilizacion Eduk “Las Enfermedades Raras van al Cole”: 328
i Sainete “Una coseta per fer”: 235

i Teatro Carmen Reche “Menuda banda”: 260

Participacion por sexo:

B Hombres

B Mujeres
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Participacion por actividades:

800
700

600 \

500 \
400 \

300 \ s
100 ~_ /
. | N4

Festival Baloncesto Charla Escuelas Campafia Sainete Teatro
benéficoporlas Selidario “Un  Sensibilizaciéon Deportivasde  Sensibilizacion “Unacosetaper CarmenReche
Enfermedades triple porlas Campus Verano Eduk “Las fer” “Menuda

Raras Enfermedades Baloncesto Enfermedades banda”
Raras” Raras van al
Cole”

‘ lacidSn

ouapnam u.E:nmm ﬂlnduEunl-

Faderados en: tt-’ feder
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Discapacidad & Enfermedades Rarasl‘:

acgliacion 5. FORMACION

"a

La Junta Directiva, los técnicos de Adibi y voluntarios de Adibi estan en constante reciclaje formativo con la
finalidad de actualizar y mejorar los conocimientos, habilidades y actitudes ante la evolucién social y las
demandas y necesidades existentes, y optimizar la atencion de los socios.

Los objetivos de la formacion son:
B [ncentivar y motivar el trabajo diario de los junta directiva, profesionales y voluntarios.
B Garantizar la actualizacion de los conocimientos de los profesionales.
B Potenciar la capacidad de los profesionales.
B Aumentar el conocimiento y estrategias de actuacion

o

Desde Adibi se ha participado en: IORNADAS DE
PROMOCION PARA

VI Congreso Internacional Estudiantes Terapia UTONOMIA PERSONAL

PARA

DADES RARAS <RSONAL

(0}

O 00O O0OO0OO0OO0OO0OO0o0OOo @]

o O

Ocupacional. Universidad Miguel Herndndez. San Juan
Congreso de Dermatologia y Venereologia. Academia
Espafiola de Dermatologia. Marbella

Charlas T.S. UA. Iniciacion a las habilidades profesionales.
Participacion en la celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras en la Corts Valencianas. Feder CV
Acto Oficial de del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras. FEDER. CSI, Madrid

Participacion en la Celebracion del Dia Internacional de la
Muijer. Ayuntamiento de Alicante.

Jornada Sanitaria. Cruz Roja Alicante.

IV Plan de Salud Comunidad Valenciana. Valencia.

Il Congreso Nacional de Enfermedades Raras Comunidad Valenciana. ADIBI. Ibi

Jornada de “Muijer e intervencion Sociocomunitaria. Rompiendo Estereotipos”. Instituto Victoria Kent, Elche.
WOookER Meeting. Investigacion en Enfermedades Raras, region de Murcia. Murcia

Jornadas Sanitarias en Porfiria Cutdnea. Hospital General de Valencia. Valencia

VII Congreso Internacional de Glucogenesis. Toledo

4° Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras. ALIBER. Montevideo, Uruguay

XII Congreso Internacional Cientifico MPS. Madrid. .
XVIII Jornadas formativas SocioSanitarias. Cocemfe Alicante. | 1 nSplrados por Jovell
Universidad de Alicante b L 1L e
XIV Jornadas SocioSanitarias. Sense Barreres. Petrel gy o o e S S Pmeca ik
IX Congreso Internacional de Enfermedades Raras.
D"Genes. Murcia

Xl Encuentro anual de pacientes y familiares con
Enfermedades Raras Comunidad Valenciana. Valencia

Foro Premios Albert Jovell. Janssen. Barcelona

Jornadas de promocién a la autonomia personal en
Enfermedades Raras. CREER. Burgos

Jornada de paciente Actiu. Conselleria de Sanidad. Valencia.
| Meeting Enfermedades Raras Comunidad Valenciana.

b )5 RARAS
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Ademas los profesionales y Junta directiva han cursado la siguiente formacion continua:

CREER-FEDER Capatacion de fondos. Fundacion Barrie. Madrid.
7y 8 octubre 2016

o]
Formando ideres, S 0  Gestion de proyectos. Fundacion Barrie. Madrid.
inspirando acciones . N ., ., . .
TN 0  Gestion de personas. Fundacion Barrie. Madrid.
o  Comunicacion y Marketing. Fundacion Barrie.

0  Estrategia y cambio. Fundacion Barrie. Madrid.
0  Escuela de Formacion FEDER CREER. Burgos
0  Curso de Formacion Creacion Plan de Igualdad.

Conselleria de Igualdad y politicas Inclusivas.

Fundgcién
Barrie

Tras la elaboracién de nuestro | PLAN DE |GUALDAD DE ADI B| obtenemos la validacion y

concesion del VISado de la Direccion General del Instituto Valenciano de las Mujeres y
por la Igualdad de Genero. Obtenemos el sello “FENT EMPRESA. IGUALS EN OPORTUNITATS”

\\

<

\.‘ s. la.clén
-,

Discapacidad & Enferme!des Rarasl

Federados en C;ﬂ fed(

4 GENERALITAT
& VALENCIANA
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EL WIEONGRESD NALIONAL DE ENFERMEDADES RARAS COMUNIDAD VALENCIANA.
DECLARADD DE INTERES SANITARIG POR LA CONSELLERIA DE SANITAT DE LA GENERALITAT
VALENCIANA,

DIRFCEION GENERAL DF ORDENALION, EVALUALION, CALIDAD ¥ ATENCION AL PALIENTE

WWW.aSOCIaCIOI’ladIbI.OI’ Siguenos en las Redes Sociales:
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Bl CONTENIDOS TRABAJADOS: 11 CONGRESO NACIONAL ER-CV

Constituir fondos especiales para la investigacion de enfermedades raras.

Desarrollar centros de investigacion clinica de funcionamiento coordinado con las unidades de referencia clinica
que se designen.

Crear centros para el diagndstico de enfermedades raras y centros de referencia clinica, estableciendo asimismo
normas de buenas practicas profesionales para el diagnostico de estas enfermedades.

Apoyar la investigacion para determinar el origen y mecanismo de estas enfermedades, desarrollar nuevas vias
terapéuticas y nuevas tecnologias para el diagndstico.

Crear registros de enfermos a fin de permitir la investigacion clinica y epidemioldgica, con las garantias legales y
éticas necesarias.

Establecer créditos y ayudas publicas para la realizacion de ensayos clinicos con medicamentos huérfanos y
enfermedades raras.

Establecer un sistema de fijacion de precios y de reembolso de especialidades farmaceuticas que puedan tener el
carécter de medicamentos huérfanos.

Promover la educacion sanitaria de los pacientes en su propia enfermedad e incrementar la formacion en
enfermedades raras para el personal sanitario y educativo.

Implementar el apoyo psicoldgico de los pacientes afectados y sus familias, como parte del tratamiento integral.

La figura del cuidador del paciente con una enfermedad rara
tiene una relevancia especial, mayor que en otros tipos de
patologias. Es fundamental facilitar y potenciar su formacion,
asi como dotarle de los medios necesarios, en aras de la

mejor atencion a estos pacientes.

La concienciacion de los equipos de Atencion Primaria y su
coordinacion con la Atencion Especializada son clave para
que se entienda la necesidad de detectar y registrar

correctamente a los pacientes con enfermedades raras.
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T MEETING EN ENFERMEDADES RARAS-LOMUNIDAD VALENCIANA.
INVESTIGALION EN ENFERMEDADES RARAS,

] MEETING EN ENFERMEDADES RARAS

El | Meeting en Enfermedades Raras Comunidad Valenciana,
e R AN, i

es una propuesta que nace de la necesidad de intercambiar
ideas, conocimientos, lineas de intervencion e investigacion y
paradigmas actualizados en torno a una tematica en concreto
y de manera multidisciplinar, dentro del marco de las
Enfermedades Raras (ER).

La actividad se desarrollo dentro de una Unica Jornada/punto
de encuentro, congregando a todos aquellos profesionales del
ambito de la sanidad, investigacion y representantes de
asociaciones relacionados e interesados en la tematica.

Contando en su acto inaugural con representacion del Muy
llustre colegio farmacéutico de Valencia, la presidenta de
ADIBI y vicepresidenta de FEDER, Fide Mirdn, el director de
Relaciones Institucionales de Janssen, Ramon Frexes y el
Subdirector General de Asistencia Sanitaria de Conselleria de Sanidad, Carlos Fluixa.

A través de esta primera reunion de trabajo, y gracias a Jannsen, se consiguio reunir a profesionales de distintos
ambitos como la sanidad, la educacion, la administracion y la industria farmacéutica, junto a pacientes, familiares y
todas aquellas personas que sienten una especial sensibilidad por las Enfermedades poco frecuentes.

D. Carlos Fluixa, Subdirector General de Asistencia Sanitaria de Conselleria de Sanidad, destaco la importancia
del trabajo del tejido Asociativo, donde especialmente destacd los valores de ADIBI y su trabajo por ser un
referente en atencion a personas con enfermedades raras y discapacidad.

Este | Meeting Enfermedades Raras comunidad Valenciana permitié abrir un foro de debate sobre lineas de
investigacion en la actualidad y el expreso deseo de que este tipo de encuentros puedan tener una continuidad en
el futuro.

Del laboratorio a la sociedad: el

1O  estudio de las enfermedades raras
L%%Mu\\‘ La Asociacion Adibi, Feder y Janssen organizan una jomada de debate en Valencia

E A VALERCIA
i e
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Discapacidad & Enfermedades Rarasl":

6. INFORMACION ECONOMICA

Entidad privada
12%

Eventos

17%

Colaboraciones
20%

FUENTES DE FINANCIACION 2016

Recursos

Adm. Publica
45%

| Meeting
8%

I Congreso

. 13%
Transporte ocio

6%

Otros gastos

GASTOS FUNCIONAMIENTO 2016

Aprovisionamie
nto, mantenimi

19% ento
2%
FUENTES DE FINANCIACION GASTOS FUNCIONAMIENTO
CONCEPTO IMPORTE CONCEPTO IMPORTE

Adm. Publica 26.806,98 € Personal Proyectos 20.542,84 €
Colaboraciones 11.860,00€ Otros gastos 8.682,87 €
Eventos 9.871,63 € Transporte ocio 2.193,68 €
Entidad privada 7.013,00 € | Congreso 5.000,00 €
Recursos Propios 3.392,60 € IWorkeer ER-CV 3.000,00 €
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Colaboradores:
# Institucionales

@ a]. &% GENERAL [TAT

-y CENTRE CUTURAL S N 'R’ VALENCIANA
Ajuntament d'thi e DE ALICANTE
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Y VALENCANA %G[NERAHTAT VALENCIANA

A\
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® @
. FUNDACION FUNDACION
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a alxa JUGANDO \\UAES 'Dbservatorio del Juego Infantil

# Industria

. - SANOFI 7 Janssen)'

MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

® Empresas

)
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Haz Tu Parte por las
personas con disCAPACIDAD y

S de Enfermedades Raras.
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