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1. CALRTA DE LA PRESIDENTA @A ]

Discapacidad & Enlgrmedades Raras":
rederadosen: &7 foder

Disponer del cargo que represento supone una gran responsabilidad y al mismo tiempo una gran
gratificacion personal y profesional.

Este afio ha sido un afio de reflexién personal, teniendo la oportunidad de asistir como divulgadora de los
derechos de las personas con discapacidad y enfermedades raras a diferentes de representaciones en todo el
mundo, jornadas, congresos, reuniones de trabajo presenciales en toda Espafa y miles de llamadas
constantemente para ayudar a personas anonima... ésta es parte de mi vida, un gran peso que no siempre se
asume tan bien, cuando los apoyos se dispensan o no llegan, consiguiendo diluir lo que es el anhelo de todas
aquellas personas que necesitan apoyo en su dia a dia gracias a profesionales que les atienda.

Estoy hablando de disponer de un mayor espacio para Adibi, dénde crear un Centro Multidisciplinar. Un
centro en el cual poder aglutinar todos los servicios que se ofrecen desde el municipio y comarca a las personas
con discapacidad, enfermedades raras y sus familias.

Es un suefio que aunque a veces veo cercano, no siempre nos encontramos con todos los puntos a favor del
colectivo, mientras tanto continuo mi andadura en este mundo asociativo que a veces da muchas alegrias y a
veces te deja un sabor amargo. Es muy dificil mi posicién y sobre todo lo que represento ante la sociedad.

A pesar de ello, desde Adibi continuamos afianzando nuestros servicios y vamos creciendo como
organizacién, cada persona que pasa por Adibi deja algo de si misma que hace que trabajemos con una
sensibilidad en nuestro trabajo.

Remarcar el gran trabajo que realizamos en nuestro Congreso Nacional en Enfermedades Raras, donde
somos capaces de reunir a profesionales de diversas categorias y con un magnifico curriculum; éste trabajo se
vio respaldado desde el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, la Conselleria de Sanidad y Salud
Publica, la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas y Diputacion de Alicante, la representacion politica
aplaudié este tipo de acto y nos dio dnimo a continuar en nuestro trabajo, y con este apoyo seguiremos
trabajando para el préximo afo.

Pero necesitamos hechos visibles por parte de las administraciones, nuestros peques crecen y nuestros
mayores ya no se encuentran entre nosotros, y es que la discapacidad hace que el tiempo sea oro, y lo digo
literalmente asi, pues tal cual ocurre.

Esperamos con toda nuestra ilusién proporcionar un mejor trabajo para el proximo afio, las ganas no nos
faltan. Subrayar el gran apoyo que para nosotros son las federaciones a las cudles pertenecemos, Cocemfe
Alicante y Feder; y aquellas empresas colaboradoras y anénimos que nos apoyan y se solidariza con nosotros.

Adibi dispone de web
www.asociacionadibi.org, visitanos y
conoceras nuestro trabajo, ademas de ser
activos en las redes sociales, ddénde
contamos con mas de 3.000 seguidores.

Y ante todo, MIL GRACIAS, a ti, por
confiar en ADIBI. Se nuestra voz.

Fide -Presidenta de ADIBI-
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2. :QUE ES ADIBI? “SADIE]L

Discapacidad & Enfermedades Raras@:Z

redendosen: &7 f@der

Adibi, Entidad especializada en personas con discapacidad y enfermedades raras.

Es una organizacion de ambito comarcal, sin animo [~ L5
de lucro. Se constituyé el 29 de mayo del 2.002 por il
personas con discapacidad fisica y familiares. CAPACIDAD
afectados de Enfermedades Raras

r

Desde el afio 2.014, el sector de poblacién de
intervencion se amplié a personas con todo tipo de
discapacidad, enfermedades raras y en exclusién
social.

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

Adibi trabaja a nivel social: informaciéon y orientacion, empleo y formacién, campafas
educativas y de sensibilizacion, accesibilidad e integracidn, 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 con una alta participacién, Facebook y Twitter.
Adibi cuenta actualmente con un total de 173 asociados directos, sin contabilizar familiares.

MISION

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y/o afectados de enfermedades raras y
la de sus familias. Ante la desigualdad 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 informacion.

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 mas justa e inclusiva.

VALORES

Dignidad » Humanismo *» Inclusion *» Solidaridad > Responsabilid »™ Compromiso
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3. ORCANICRAMA i 3, feder

ASAMBLEAGENERAL

|
JUNTA DIRECTIVA

|

PRESIDENTA

l
COORDINADORA ENTIDAD, SERVICIOS Y PROYECTOS

|

ERVICIOS EXTERN
SERVICIOS INTERNOS : otk o
r
[ Ocio DPTO. REHABILITACION GAM, talleres psicosociales, etc.
DPTO. ACCION SOCIAL Educacion y Campanas \
Sensibilizacion Terapi .
< erapias Alternativas T
Voluntariado < e /
Terapeuta Ocupacional
Empleo
\
Servicio Psicoldgico
DPTO. GESTION ECONOMICA Y \
CAPTACION DE FONDOS
DPTO.COMUNICACION Y REDES DPTO. ASESORAMIENTO
SOCIALES JURIDICO -
MIEMBROS JUNTA DIRECTIVA EQUIPO TECNICO
Presidenta: Fide Miron Torrente Interno
Vecipresidenta: M? Jesus Bayona Valls Trabajadora Social: Nuria Alba Serrano
Secretaria: Yolanda Martinez Tecles German Grueso Castillo
Tesorera: Pilar Paya Pérez
Vocales: M? José Dominguez Serrano Externo
José Garcia Psicéloga: M?LuzVercher
Manoli Mirén Torrente Cristina (COCEMFE)
Terapeuta: Ricardo (COCEMFE)
Fisioterapeuta: Sandra (Clinica Mas)
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4.CARTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS

‘ Adibi, Asociacion de personas con discapacidad
0

-' = ld:lﬁﬁ y enfermedades raras de Ibi, es una entidad sin
Bl animo de lucro, creada y dirigida por personas
Dli[ﬂ[l dad rrrntﬂ.dts i Sus icios y actividades se dirigen

GYEDER para la mejora de calidad de vida y su inclusidn
lrged LDER en todos los aspectos de su vida.

SERVICIOS QUE OFRECE ADIBI

W SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION DISCAPACIDAD Y
ENFERMEDADES RARAS

Es un servicio dirigide a personas con discapacidad y enfermedades raras
y profesionales vinculados al colectivo, ofrecemos una atencion integral
fadlitando informacion, oriemtacion y asesoramiento sobre ayudas,
tramites, legisladon, recursos, vivienda, accesibilidad, plan de
voluntariado vy cualguier otro aspecto relacionado con discapacidad y
enfermedad rara.

B INTERMEDIACION LABORAL

Servicio de informacion y orientacion para la blsqueda de empleo,
dirigido a personas con un grado de discapacidad igual o supericr al 33%.

Ofrece servicio a la empresa, de manera gratuita, una bolsa de trabajo, e
informacion y orientacion sobre ayudas y bonificadones existentes en
materia de empleo y discapacidad.

¥ OCI0 Y TIEMPO LIBRE

Promovemos la participacion e integracion social a través de actividades
deportivas, culturales, salidas de ocio, excursiones, talleres, etc, con el
objetivo de disfrutar del tiempo libre de manera autonoma y satisfactoria.

B FORMACION Y CONOCIMIENTO

Ofrecemos participacion de escuelas de formacion para usuarios y
profesionales con cursos on-line y presendal. Refuerzo y apoyo educativo
a alumnos con necesidades especiales.

Disefio, desarrollo y participacion en Congresos, jornadas, talleres y

encuentros. Acceso a publicaciones y colaboracién en publicaciones de
investigacion. Cooperacion en estudios en red de investigacion social.

®  VISIBILDAD

Disefamos Campanas de Sensibilizacion por el Dia Mundial de las
enfermedades raras y discapacidad. Actividades de divulgacion y
sensibilizacion en centros educativos.

Desarrollo de acciones y difusion en los medios de comunicacion.

SOLICITA CITA PREVIA:

Pi. Nueva York, 12
0440 Ibi / Alicante

. a. . Iacién
é
96 555 03 27/ 686 198 897 '
Dumplcdad tn!mn ades Faras Q=
{FEDER

jal@ o libi

www.asociacionadibi.or;
Lf I

en las Redes Social

ATENCION Y APOYOQ PSICOLOGICO

Servicio de atencion psicoldgica dirigida 2 personas con discapacidad, con
enfermedades raras y familiares, cuyo objetivo es mejorar la calidad de
vida y potenciar redes de apoyo social y establecer su bienestar
emodcional.

También se ofrece talleres de terapias alternativas, come habilidades
sociales, terapias con animales, gimnasia correctiva, etc.

B SERVICIO DE FISIOTERAPIA Y REHABILITACION

Es un servicio dirigido a personas con discapacidad y enfermedades raras,
que por su cronicidad no disponen de este servicio en ninguna otra
entidad. A través de la fisioterapia realizan ejercicios basicos para ayudar
a mejorar su calidad de vida, paliar el dolor, mejorar sus capacidades
fisicas y posturales, etc.

B ASESORIAMIENTO JURIDICO

Se ofrece asesoramiento legal sobre todos aguellos asuntos juridicos que
afecten a los derechos e intereses de personas con discapaddad o
enfermedades raras, tales como caso de discriminacion, proteccion
patrimonial, ¥ procesos de incapacitacion, reclamacdiones del certificado
de discapacidad y otros gue resulten de interés para el colectivo.

B SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

El servicio pretende proporcionar al usuaric el mayor grado de
independencia posible en el desarrolle de las actividades de la vida diaria,
a traves de ejercicios y herramientas gue faciliten |a recuperacion de las
secuelas derivadas de su discapacidad o fadilitando la adaptacion a la
misma.
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ACCION SOCIAL

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SI0)

Este servicio se pone en practica toda una serie de técnicas de atencidn, informacién, orientacién,

asesoramiento y servicios.

A través de la Oficina se recoge todas aquellas demandas que las personas con discapacidad,

enfermedades raras, personas dependientes y familia
desde la entidad o derivadas a los lugares pertinentes
con la finalidad de poder cubrir el mayor niumero de
necesidades posibles; también se mantiene una
coordinacidon con las distintas entidades publicas vy
privadas, con la finalidad de poder facilitar los
siguientes recursos: los servicios sociales, el sistema de
sanidad, la educacion y/o formacién, el empleo, etc.

res nos realizan; siendo estudiadas y trabajadas

Horario de atencion a las familias:
De [unes a viernes
mananas 10h a 14h
De [unes a jueves
tardes de 17:30h a 19.30h
96.655.03.27
686.198.897

Cita previa
Plaza Nueva York, 12
Ibi. Alicante

social@asociacionadibi.org

Mas de 1.300 atenciones realizadas desde nuestra OfiCina de Atencion.

RESULTADOS

2l Asesoramiento (Tramitacion certificado minusvalia, PNC, PEl, Estacionamiento Movilidad
Reducida, Prestacion farmaceutica, derivaciones, Vivienda, Acompafiamiento): 350 .

|
o |
o |

o |

CONSULTAS POR TEMATICA:

Asesoramiento Juridico: 2.
Nuevos convenios: 1.
Donacidn Lotes Navidad: 26.
Reuniones :20

450 - ]
400 -
350 -
300
250 -+ 1
200
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100 -
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SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL

Con este servicio se trabaja para ofrecer una realacidon de
recursos publicos y privados dirigidos hacia la busqueda de empleo,

ayudas para la contratacién de trabajadores con discapacidad y el Asociacién ADIBI
@

autoempleo, orientacién sobre empleo con apoyo y la reserva de

puestos de trabajo para personas con discapacidad e informacién Af 4 servicio de empleo especializado
sobre las medidas alternativas existentes en la contratacion. R con nuestro;

Servicio de Integracion Laboral

También se recopila una serie de recursos sobre formacién, tan
importantes como necesarios para el acceso al mercado laboral.

Nuestra bolsa de trabajo es gestionada en COO rdinacion conel
SIL de Cocemfe Alicante y Departamento de Servicios Sociales de Ibi.

RESULTADOS

Gl Asesoramiento: 5
Nuevas inscripciones en bolsa de
empleo: 5

l Ofertas de empleo: 10
Gl Visitas a empresas: 1
Al Aula informdtica para todos: 350
& curso voluntariado: 15
@l Taller emoderamiento mujer: 7
Gl Taller Ingles: 5

Gl Personas contratadas: 4

&l

L

Taller de inglés

Taller Sexualidad, afectividad y Taller empoderamiento de la mujer
mujeres con discapacidad
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ACTIVIDADES DE OCIO, TIEMPO LIBRE Y DEPORTE

Es un servicio especifico y organizado, guiado por los principios 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 mds auténoma posible

Apoyamos el deporte y su inclusién bajo el lema Deporte para todos, ejercicio de igualdad.Fomentamos la
practica de deporte, que conlleva una mejora de las habilidades sociales y fisicas que favorece muy
especialmente a las personas con diversidad funcional: mejorando la coordinacién general, ayuda con la
postura corporal, desarrollo de la orientacién espacial, desarrollo de la fuerza, resistencia, flexibilidad y
tono muscular y mejora del nivel progresivo del aprendizaje y de la autoestima.

RESULTADOS

"4 Gala de Deporte Adaptado:4
4 Lag Mar Solidaria: 550.
4l Excursién Safari Aitana: 17.
al Un Verano sin Barreras: 9.
4l Cena grupo ocio Cocemfe: 12.
al Excursiéon Palmeral de Elche: 9.
4 Cena Navidad: 15

PARTICIPACION POR SEXO

70
60
50
40
30
20
10

B Hombres

B Mujeres

Hombres
Mujeres
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... ACCESIBILIDAD

SERVICIO ASESORAMIENTO ACCESIBILIDAD

Este servicio se ofrece gracias a ADEPA “La Agencia para la Defensa y la Promocién de Ia
Accesibilidad, lleva a cabo diversas campafias para fomentar la accesibilidad en el
entorno fisico en la Comunidad Valenciana, proporcionado por Cocemfe CV”.

‘l acn;::igla

Susmauy

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

RESULTADOS

4l Reuniones accesibilidad: 2
lal Gestidn instalacion Tribuna Adaptada fiestas: 2
4l Actividades accesibilidad: 5
.l Colaboracién Excmo. Ayuntamiento de Ibi con Adepa, Cocemfe y Adibi: Guia turisticas inclusivas

TIf.96.655.03.27/686 198 897 e-mail: social@asociacionadibi.orginfo@asociacionadibi.org/
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- COMUNICACION Y VISIBILIDAD

La accesibilidad a la comunicacién es primordial y un derecho fundamental de la persona. Una buena
comunicacion de nuestra entidad, hace que la sociedad confie en nuestro trabajo.

Adibi dispone de un Plan Estratégico de Comunicacion para dar a conocer nuestros objetivos,
servicios, recursos, causas sociales y como medio para obtener donativos privados.

Adibi tiene gran impacto en comunicacion, 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, el Nostre y el Diario informacién de Alicante o el Mundo, entre otros.

RESULTADOS

ESU.HIII!IIEITALCIM 20

AELMHU
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- REHABILITACON

SERVICIO DE REHABILITACION

Este servicio trabaja por las capacidades funcionales y psicoldgicas del individuo y activar sus
mecanismos, con el fin de de permitir llevar una existencia auténoma y dinamica. El objetivo es
restablecer su movilidad, el cuidado personal, la habilidad manual y comunicaciéon. Cuando hablamos
de rehabilitacion también trabajamos la parte social, proporcionar el bienestar de la persona con
discapacidad y su familia.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.

RESULTADOS

4 Taller Autoestima y Habilidades Sociales: 11
4l Taller Psicomotricidad Infantil: 7.
.l Terapeuta Ocupacional: 12
a Taller Gimnasia Correctiva: 15
al Sesiones Reiki: 3

4l Servicio Apoyo Emocional: 75
.l Taller Relajacién: 12.

4l Actividad acudtica adaptada,
Hidrocinesiterapia: 8
'l Taller Risoterapia: 8.

Taller RelajacionTaller Risoterapia
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... EDUCACIONSOCAL

Educacion Social-Campaiias Sensibilizacion-
Charlas EDUK

Disefio y desarrollo de campafias educativas, informativas y de sensibilizacion.

Las campafias estan orientadas a visualizar las personas con diversidad funcional y
enfermedades raras y fomentar su inclusién social.

Las campafias se elaboran definiendo el perfil a las cuales estdn dirigidas y
adaptandonos al mismo.

RESULTADOS

Mesa informativa

g 4 Festival benéfico por las Enfermedades Raras: 700
— e iibi5] ®DIEl

. ”.”“?V’B’ ’”ﬁi;n 4l Camparfia mesas informativas mercado y centro salud:
‘&\SAMDC'TB | . 4l pastel Solidario “Dulce Esperanza”:
gkt o el 4l Mesa Informativa en %\lic.ante “Lola Busca Imagen”: 19
asociaciones.
Pagefqr f&‘S 4l Cine “Bailo por dentro”:
B Enfm J_"' 4l Desfile de Moda “Santa Gema”: 710.
Socearwu ; ’ ‘a4l Encuentro de Asociaciones en Bafieres: 6.
1 Wl 4l Concierto Ferrdn Rodes (Metro de Alicante)

"4l Zumbados por Adibi: 156.
4l Gymkana+charla sensibilizacién en el Campus pre-curso CEAP
4l Marcha Solidaria por las Enfermedades Raras: 200.
"al Inclusién en Escuelas Deportivas de Verano: 6
"4l Campadia Sensibilizacién Eduk “Las Enfermedades Raras van al Cole”:320
4l Exposicién de cuadros a boligrafos:
4l Charla de Deporte Adaptado Multifutbol

ZumbadosConcierto Ferran
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PARTICIPACION POR SEXO

Hombres

B Mujeres

PARTICIPACION POR N° ASISTENTES

1400

1200

1000

800

600

400

200
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... GRUPOSDETRABAIO

Desde Adibi durante este aiflo, hemos empezado a trabajar con Grupos de Trabajo, son un espacio
de interaccion directa entre afectados por una enfermedad comun y sus familiares, en éstos grupos
se produce un intercambio de informaciéon relevante y actualizada sobre su enfermedad, como
son: el marco socio-sanitario, los recursos, las actividades, los proyectos de intervenciéon e
investigacion social, la educacién y las herramientas y recursos disponibles, y la sensibilizacion
social en este campo de intervencidn. Los grupos de trabajo tienen los principales objetivos:
Consolidar redes de interaccidn social entre los afectados por una enfermedad y familiares.

Educar a los familiares y afectados en el marco socio-sanitario.

Informar sobre los diversos recursos que existen en el ambito asociativo.
Informar sobre unidades y profesionales de referencia sobre cada patologia.
Otorgar informacién de interés sobre actividades que se realicen en la zona.
Transmitir informacidn sobre los proyectos de investigacidn e intervencion.
Sensibilizar sobre la importancia del asociacionismo.

Ofrecer los servicios de atencién directa de la entidad.

Realizar y organizar acciones formativas en beneficio de los integrantes del grupo.
Organizar encuentros y convivencias.

Informar de los recursos y herramientas existentes en materia de educacién.
Servir de apoyo a los afectados y familiares.

Realizar acciones de sensibilizacion e informacién a la sociedad.

Los grupos de trabajo con los que esta trabajando Adibi son:

ZSOU MU MZOTVOUZ—®

>m -
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5. FORMACION ADIB]L

Federados en: k»f‘ feder

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 evoluciéon social y las
demandas y necesidades existentes, y optimizar la atencion de los socios.

Los objetivos de la formacion son:

£ Incentivar y motivar el trabajo diario de los junta directiva,
profesionales y voluntarios.

o Garantizar la actualizacién de los conocimientos de los
profesionales.

£ Potenciar la capacidad de los profesionales.

B Aumentar el conocimiento y estrategias de actuacion
Desde Adibi se ha participado en:

® VIl Escuela de Formacién en Feder, organizado por
Feder, Burgos.

4 XIX Jornadas Formativas Cocemfe Alicante “Atencién
Integral de las necesidades de las personas con
discapacidad. Realidad y perspectivas de futuro”.

4 | Jornada en Sexualidad, afectividad y mujeres con
discapacidad. Organizado Cocemfe Alicante,
Universidad de Alicante.

* 1 Jornada de Trabajo
Social “El Trabajador Social como eje de

la coordinacion sociosanitaria”, Hospital
Universitario del Vinalopé.

* Curso de Planificacion y
Gestion de Recursos Humanos.
* V Encuentro

Iberoamericano en Enfermedades Raras,
Rio de Janeiro.

* X Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, organizado
Dgenes, Totana.

*

Alicante.
+* Curso de Inteligencia Emocional en el entorno laboral,

Curso de Formacionsobre el paciente activo, Universidad de

organizado por Cocemfe Alicante, CAI.
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MIGUEL “apuesta por la
vida, dice que hace muchas
cosas de manera diferente a
los demés. Su herramienta
las nuevas tecnologias. Un
genio.

Miopatia nemalinica.

¥ NG |
\‘\ll\(b\\v\‘lu;mt

-'

-‘"Q’é%ié] fed r =3 o al~
BCLR 2 (+)Smurfit Kappa

JOAQUIN Y ADRIAN
“comenta que en su
vida los pasos son
cortos pero las pisadas :
fuertes”. | -
Padece padre e hijo
Displesia 6sea.

» QUAES ApGRUS-

®

JOVIAR. I

ELISA “resalta que
detesta que los
discapacitados sean
tratados con lastima como
si fueran diferentes o

raros”.
Padece una mutacion
genética GNAS 20 p.
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IV CONGREST INTERNALTONAL EDUCATIVE EN ENFERMEDADADES RARAS

Desde Adibi participamos activamente en el Congreso Internacional educativo, organizado por Feder.

Trabajamos por una educacion inclusiva que ofrezca los

recursos y herramientas necesarias para el docente y el

alumnado con necesidades diferentes.

Presig,,
2 . M3 g
melo 2 Uivery, by :{EJE;-_

CE "U'.',l/

cEY
d,'x\_Fh
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LOS PREMIOS AELMHU GALARDONAN EL TRABAJO
DE LA IBENSE FIDE MIRON.

Los galardonesnacen con el objetivo de
dar un especial reconocimiento a aquellas
personas o entidades que han contribuido
a un mejor conocimiento de las
enfermedades raras y los medicamentos

huérfanos

Un total de 33 candidaturas han concurrido a

la primera edicién de los Premios AELMHU,

galardones creados por la Asociacion
Espafiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos para reconocer los mejores trabajos y
trayectorias profesionales en investigacion y difusion de las enfermedades raras y los medicamentos huérfanos.

El jurado de los premios AELMHU ha otorgado el Premio a la mejor labor en la difusién del conocimiento sobre las
enfermedades raras y/o medicamentos huérfanos a la ibense Fide Mirdn, por su excelente trabajo en la divulgacion
y apoyo al mundo de las enfermedades raras.

Los Premios AELMHU, estaba dotado con 3.000 euros que se destind integramente a un proyecto de investigacion
que el premiado indicara.

-La ayuda econdmica sera destinada a Unidad de Biologia Estructural del CIC bioGUNE. Donde se esta trabajando
en un proyecto Innovador, de calidad y sobre todo, vital para los enfermos de Porfiria y otras patologias poco
frecuentes. Mi suefio y el de todos los afectados es, conseguir avances en la linea terapéutica contra la
PorfiriaEritropoyetica Congénita, y es ahi, donde destinaré el importe econémico- Explica Fide Miron.

Los premios se entregaron en una ceremonia en la Real Academia Nacional de Medicina en Madrid, el 21 de
noviembre.

El jurado de los Premios AELMHU esta presidido por Josep Torrent-Farnell, Responsable del Area del
Medicamento del CatSalut, y formado por profesionales clinicos y cientificos, expertos en enfermedades raras,
representantes de instituciones politicas y periodistas entre los que se encuentra Reyes Abad, Jefa del Servicio de
Farmacia del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza; Paloma Casado, Subdirectora General de Calidad e
Innovacién del Ministerio de Sanidad; César Hernandez, Jefe del Departamento de Medicamentos de Uso Humano
de la AEMPS; Pablo Lapunzina, Director cientifico de CIBERER; Francesc Palau, Director del Servicio de Medicina
Genética y Molecular del Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras (IPER); Elisabet Pedrosa, periodista de
Catalunya Radio; Manuel Pérez, Presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla; Manuel Posada, Director del

Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER), y Margarita Iniesta, Directora Ejecutiva de AELMHU.
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PREMIOS ALBERT JOVELL “FORO”

Asociacion Adibi asistio al impresionante Auditorio Nouvelle de la ampliacion
del Museo Nacional de Arte Reina Sofia en Madrid, dio acogida al tercer
foro premios de Albert jovell, que contd con un nutrido equipo de ponentes
relacionados con los distintos ambitos de la salud y cuyas charias sirvieron
de inspiracion para los cerca de 500 asistentes convocados.

Asimismo, se realizo la ceremonia de entrega de Premios Albert Jovell a los
proyectos destacados entre los 320 presentados, por un jurado
representativo, formado por todos los agentes sociales que rodean al
paciente.

#premiosjovell #lliforopremiosjovell #modeloafectivoefectivo #adib . .
#asociacionadibi #salud r;ymm . | Ev quu;r“

ACTO DE RECONOCIMIENTO JONSHON CONTROL

| Eoe) e z .

Blue,Sky

BInVEIvE Desde la Asociacion Adibi queremos dar las gracias a Jonson Control por

hacemos participes en sus jomadas de puertas abiertas que tuvo lugar el
pasado sabado 27, donde recibimos una placa conmemorativa

Gracias a su programa Blue Sky Involves, voluntarios de Johnson Controls
han participado en actividades de Adibi, siendo el motor de a inclusion y

participacion a favor de las personas con diversidad funcional y
enfermedades raras.
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7. INFORMACION ECONOMICA “SADIE]L

Federados en: ({9??' feder

FUENTES DE FINANCIACION

® Adm. Publica

M Colaboraciones

M Eventos

M Entidad privada

M Recursos Propios

B Personal proyectos
B Otros grastos

M Transporte ocio

W Equipamiento

m |Il Congreso

FUENTES DE FINANCIACION GASTOS FUNCIONAMIENTO

CONCEPTO IMPORTE CONCEPTO IMPORTE
Adm. Publica 38.134,64 € Personal Proyectos 39.332,39 €
Colaboraciones 10.188,53 € Otros gastos 10.022,68 €
Eventos 7.521,74 € Transporte ocio 1.788,00 €
Entidad privada 4.750,00 € Equipamiento 2.495,58 €

Recursos Propios 2.002,00 € Il Congreso 6.843,28 €

62.596,91 € 60.481,93 €
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COLABOLRA CON ADIBI*AYudanos a

o

" ES88 2100 4418 13 0200025808 [

asociacion

"‘.ADI Bl

LAgudemes d ayuyder!

Haz Tu Parte por las
personas con disCAPACIDAD y

de Enfermedades Raras.
www.asociacionadibi.org
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