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CALTA DE LA DLRESIDENTA
]

Queridos amigos;

Es complicado resumir todo el trabajo desarrollado en este 2015, un ano donde sobre todo nos
hemos propuesto trabajar ain mas, en la inclusidn, formacion y la visivilidad de las personas
con discapacidad y afectados de enfermedades raras.

Nos marcamos un importante reto, como fue organizar el | CONGRESO NACIONAL DE
ENFERMEDADES RARAS COMUNIDAD VALENCIANA, con el titulo: Mostrando realidades,
creando acciones, consiguiendo reunir a un excelente abanico de ponentes especializados y con
ello trabajar con familias de afectados, estudiantes y diferentes agentes implicados.

Siguiendo con esta linea formativa y de visibilidad, pusimos en marcha la pagina web de adibi,
un espacio insprecindible para agrupar todas nuestras publicaciones y hacer mds accesible toda
nuestra informacidn y aportar claridad al trabajo que desde Adibi venimos desarrollando. Os
invitamos a conocer 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’.

Como veréis esta memoria, seguimos con todos nuestros servicios y actividades. Siendo
imprescindible dotar de todos recursos necesarios a nuestra Oficina de atencion especializada
en discapacidad y enfermedades poco frecuentes, es desde ahi, donde nacen todas nuestras
proyeciones, actividades y servicios. Escuchar y atender son sin duda los elementos claves que
nos hace ir creciendo y siempre encontramos todo el apoyo para ello, en nuestra Federaciones
—Cocemfe Alicante y FEDER-.

Para acabar, afiadimos una reflexion. Todos los que estais leyendo esta memoria de actividades
de ADIBI y habéis formado parte de nosotros en este 2015, habéis dado ya un paso al frente en
la implicacion, formacion y el conocimiento de las personas con discapacidad y enfermedades
raras. Nuestras GRACIAS mas sinceras 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
ilusion a otras personas, entidades, instituciones, empresas
y organizaciones para seguir trabando en colaboracién.
Todos podemos ayudar. Hagamoslo.

No quiero dejar pasar la ocasion de dedicar el Premio
Solidario ONCE, que se me otorgd en este 2015, a todos los
gue hacen que esta vida tenga un gran valor.

Fide Mirdn
Presidenta de ADIBI
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""ADIBI

Trabajando por las
personas con disCAPACIDAD y j.‘v

afectados de Enfermedades Raras.

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

Es una organizacidon de dmbito comarcal, sin
animo de lucro. Se constituyé el 29 de mayo del
2.002 por personas con discapacidad fisica y
familiares.

La Asociacién se acoge a lo dispuesto en
la Ley Organica 1/2002, del 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacién, y al
amparo de lo dispuesto en el articulo 22 de la
Constitucion.

ADIBI estd inscrita por la Secretaria
General de la Consejeria de Justicia vy
Administraciones Publicas en el Registro de
Asociaciones de la Generalitat Valenciana en
Alicante, en la Seccién Primera, con el nimero A-
8.339 de fecha 22 de noviembre. Y en la
Consejeria de Bienestar Social en el Registro de
Titulares de actividades, de servicios y centros de
accion social, desde el 17 de junio del 2.005. Y en
el Registro de Entidades Juridicas del Ministerio
de Economia y Hacienda con el C.I.F. G-53751384.

Entidad inscrita en el Registro de
Participacion Ciudadana desde el 25 de
Noviembre de 2.010 y con numero de
registro/expediente Ci281/2010.

Entidad inscrita en el Registro de
Entidades de Voluntariado desde el dia 21 de
enero de 2.011, en la Seccién Cuarta del Registro
Autondmico de Asociaciones de la Generalitat
Valenciana, con el nimero CV-04-047268-A.

La asociacion esta federada a COCEMFE
Alicante que a su vez pertenece a la Comunidad
Valenciana y esta a nivel estatal. También
estamos federados a la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras —FEDER- y a la Fundacién de
Voluntariado de Comunidad Valenciana.

Los estatutos de la Asociacion fueron modificados
de acuerdo a la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de
marzo reguladora del Derecho de Asociacién, por
Resolucién de la Direccién General de Justicia y
Menor de la Conselleria de Justicia vy
Administraciones Publicas en fecha 16 de marzo
de 2.011.

Desde el afio 2.014, el sector de poblacion
de intervencion se amplia a personas con todo
tipo de discapacidad, enfermedades raras y en
exclusidn social.

Adibi trabaja a nivel social: empleo y
formacién, campafias educativas y de
sensibilizacién, accesibilidad e integracion,
actividades de ocio y tiempo libre; y a nivel
sanitario: servicio rehabilitacion y atencién
infantil.

Adibi se mantiene de fondos publicos vy
fundaciones privadas a través de subvenciones,
donaciones de entidades privadas y andnimos,
ademas de las aportaciones de los asociados.

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 vy
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 participacion, Facebook
y Twitter.

Adibi cuenta actualmente con un total de
165 asociados directos, sin contabilizar familiares.
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_ Discapacidad & Enfermedades Rarasl‘f

ASAMBLEA DIRECTIVA

JUNTA DIRECTIVA
DIRECCION

MIEMBROS JUNTA DIRECTIVA EQUIPO PROFESIONAL
Presidenta: Fide Mirén Torrente Interno
Vecipresidenta: M2 Jesus Bayona Valls Trabajadora Social: Nuria Alba Serrano
Secretaria: Yolanda Martinez Tecles Administrativa: Silvia Chocero Llacer
Tesorera: Pilar Paya Pérez Externo
Vocales: M2 José Dominguez Serrano Psicéloga: MeLuz Vercher
José Garcia Cristina (COCEMFE)
Manoli Miron Torrente Terapeuta: Ricardo (COCEMFE)
-~ 'y Fisioterapeuta: Sandra (Clinica Mas)
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CALRTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS

"

4 )
COMUNICACION
La informacion es una herramienta
basica del acceso a recursos y
servicios que disponen las
personas con discapacidad y
enfermedades raras y familiares.

. )
ACCESIBILIDAD

La discapacidad u enfermedad
provoca en muchas ocasiones
dificultades en su movilidad, desde
Adibi luchamos por el cumplimiento
de la Ley de Accesibilidad por una
integracion de la persona en su

medio.
%

ADIBI TRABAJA A TRAVES DE PROYECTOS Y SERVICIOS DESTINADOS A SATISFACER LAS NECESIDADES
DETECTADAS ENTRE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, ENFERMEDADES RARAS Y FAMILIARES.

MUCHOS DE NUESTROS PROYECTOS Y SERVICIOS ESTAN INTERRELACIONADOS AL TRABAJAR DESDE UN
ENFOQUE INTEGRAL QUE TENGA EN CUENTA TODOS LOS AMBITOS DE LA VIDA DE UNA PERSONA Y SU
ENTORNO.
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Servicio de Informacion y Orientacion (SI10)

' DESCRIPCION Y RESUMEN:

Es un servicio abierto a la

B Mejorar la calidad de vida de las personas con

: ; . discapacidad, enfermedades raras y/o personas
ciudadania, gratuito . ’ e . .
9 y 3N asoclacion dependientes, del municipio de Ibi y comarca, mediante
donde ofrecemos los .. AR " i o,
- _ -3 ,‘ el servicio de Atencion e Informacion.
siguientes recursos: o : s ,
o B Eliminar las barreras sociales y arquitecténicas, con el fin
> [GHEEL y de aumentar su integracion social y laboral
orientacion para |. ormacion y 9 y '
personas con
discapacidad, RES ULTADOS:
enfermedades raras y familiares. Atenciones telefonicas y en oficina generales: 1.500.
- Asesoramiento sobre los recursos especificos existentes ul Asesoramiento: 429 atenciones. (Tramitacion certificado
y derivacion. minusvalia, PNC, PEI, Estacionamiento movilidad
- Asesoramiento legal. reducida, Prestacion farmacéutica, derivaciones, Vivienda,
- Facilitamos otros recursos especificos de la entidad Acompafiamiento).
(GAM, apoyo psicologico, terapias alternativas, = Asesoramiento Juridico: 4
actividades de ocio, etc.). 4 Solicitud ILS: 2.
- Convenios para socios. < Nuevos Convenios descuento asociados: 2.
- Fomento del Asociacionismo. & Donacion productos sanitarios- FEDER: 12
< Donacion Lotes Navidad RSC: 12
Desde la oficina y a través de la observacion y detencion de = Captacion nuevos socios: 10.
necesidades se trabaja en el disefio de nuevos proyectos que 4 Captacion nuevos voluntarios: 4.
asista las necesidades existentes.
PARA CUALQUIER CONSULTA:
OBJETIVOS: social@asociacionadibi.org
B Atender las necesidades detectadas, a través de la HORARIO DE OFICINA:
informacion sobre los recursos y servicios especificos Lunes a Viernes de 9:30 a 14:00 h.
existentes, para dicho colectivo. Lunes a Jueves de 17:30 a 19:30h.
Consultas por temdtica:
600
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Servicio de Intermediacion Laboral

DESCRIPCION Y RESUMEN: . B Potenciar y motivar la disponibilidad y la actitud activa
Es un servicio de las personas con discapacidad, en la busqueda
= gratuito y especifico activa de empleo.
Asociacion ADIBI
- PEIE [l B B Fomentar acciones encaminadas al autoempleo y la
i e discapacidad ~ que creacion directa de empleo entre personas con
& et T presentan discapacidad.
ervicio de Integracién Labora problemas de E ; . ) »
integracion ~ socio- Realizar una agil captacion de ofertas de empleo.
laboral y que acrediten una discapacidad. B Establecer una cooperacion adecuada con las
_ . entidades empresariales, organizaciones patronales y
SIL ofrece los siguientes servicios: sindicatos, dentro del 4area de actuacion del
Para la persona con discapacidad S|NFORAL, con la finalidad de mejorar las
» L o oportunidades y condiciones de empleo de este
Informacion sobre recursos, legislacion, ayudas técnicas, colectivo.
etc.

: e . i ’ B Velar por el cumplimiento de la contratacion del 2%
Orientacion: itinerarios formativos y de busqueda de de trabajadores con discapacidad en empresas con
empleo. mas de 50 trabajadores y asesorar en relacion a la
Bolsa de trabajo. contratacion de medidas alternativas.

Talleres técnicas de empleo. RESULTADOS:

Asesoramiento: 6

Nuevas inscripciones en bolsa de empleo: 6
Ofertas empleo: 4

Visitas a empresas: 6

Aula de Informatica para todo@s: 159:
Atencion individualizada informatica: 5
Curso voluntariado: 15

Taller Lengua de Signos: 14.

| Encuentro Laboral en Ibi

Seguimiento de los procesos formativos y de la
incorporacion a un puesto de trabajo.

Para la empresa:

Asesoramiento en el proceso de seleccion de candidatos
al puesto de trabajo ofertado.

Informacion sobre incentivos y bonificaciones existentes
en materia de empleo y discapacidad.

EEEEEEEERE

Seguimiento en la incorporacion de trabajadores.

Aula de Informatica para todo@

OBJETIVOS:

& Fomentar la empleabilidad de las personas con Taller LES
discapacidad y enfermedades.

PARA CUALQUIER CONSULTA:
social@asociacionadibi.orq
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Actividades de Ocio y Tiempo Libre

DESCRIPCION Y RESUMEN: OBJETIVOS:

Es un servicio especifico y organizado, guiado por los ™ Proporcionary promover recursos y apoyos para que la
principios de normalizacion (desarrollando actividades de persona con discapacidad o enfermedad rara pueda
forma similar al resto de ciudadano), inclusion social IS 3 E1) 0ED BN GG

(participando en las actividades que organiza la comunidad

en la que vive la persona) y orientacion al usuario RESULTADOS:

(participando en las actividades que organiza la comunidad : 'Cl;grdelo E‘S’V‘?gt o *Hiios de un i 10
en la que vive la persona). Proporciona los apoyos Rlc?nigrlija S:nl :::cuallj'og € Un dios menor-.
necesarios para que las personas con discapacidad y Biopark Valencia, 7 .
enfermedades raras de cualquier edad lleguen a Oceanografic Valencia: 18
disponer de habilidades necesarias para disfrutar de sU 4 Hogueras San Juan: 5
tiempo de ocio de la forma mas autbnoma posible. 4 Vacaciones Cocemfe: 1
d  Escuelas Verano Inclusivas: 2
Los servicios prestan apoyo en distintos ambitos del ocio: & Programa “Por un Verano sin barreras”: 8
- Deportivo 4 Morella: 55
& Valencia:55
- Cultural
Turi “  Cena verano: 20
- lnsmo . @ Campeonato Esparia Boccia Infantil: 1
- Recreacion (ocio compartido) @ Viaje Convivencia Ibi- Onil (COECEMFE): 9
& Encuentro Asociaciones Villena: 10
El ocio es fundamental en el bienestar de la vida de las @  Cena Navidad: 24
personas con o sin diversidad funcional. 4 Magia Alvaro: 25
@PAscciacionADIRBT

Programa “Por un Verano sin barreras” =) . N &

Campeonato Espaia Boccia Infantil

PARA CUALQUIER CONSULTA:
social@asociacionadibi.org
info@asociacionadibi.org

Porcentaje por sexo:

B Hombres

Mujeres

Mujeres
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ACCESIBILIDAD
& Servicio de Asesoramiento
& ADEPA Comunidad Valenciana
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Servicio Asesoramiento Accesibilidad

DESCRIPCION Y RESUMEN:

Es un servicio destinado © Informacion sobre empresas de ayudas técnicas

para cualquier persona (elevadores, automatismos, etc.), eliminacion de
fisica 0 juridica barreras (reformas, construccion y edificacion), y
(Ayuntamientos fomento de la accesibilidad (aplicaciones tecnoldgicas,

Entidades Publicas o adaptaciones de vehiculos, etc.).

Privadas, Empresas,

etc.) que requieran de =

asesoramiento o ADEPA: =

. > e |?fo_r IEIEIEN y dg caracter | 5 Agencia para la Defensa y la Promocion de ge

gratuito, en materia de accesibilidad y eliminacion de barreras. |5 Accesibilidad lleva a cabo diversas 0%
La existencia de barreras arquitectonicas, urbanisticas y de la  campanas para fomentar la accesibilidad en el E &
comunicacion en nuestras ciudades, suponen un grave entornofisico enla Comunidad Valenciana. =8

obstaculo para la deambulacion auténoma e independiente de
las personas que padecen algun tipo de discapacidad.

Trabajamos por una real y efectiva integracion social de las OBJETI VOS; . o
personas con movilidad reducida, asi como de la necesaria & Velar por el cumplimiento de la normativa vigente de la

concienciacion de todos los sectores de la sociedad, mediante Accesipilidad al medio fisico.

la difusion de la accesibilidad como beneficio de caracter = Garantizar el acceso al entorno por y la no

universal para la ciudadania. discriminacion  por discapacidad 'y limitaciones
funcionales.

La normativa de accesibilidad al medio fisico se entiende en las

diferentes areas: RESULTADOS:

& URBANISMO & Reuniones accesibilidad: 1.

# EDIFICACION ' Gestion instalacién Tribuna Adaptada fiestas: 16.

B VIVIENDA

B EDUCACION

& OCIO, CULTURAY DEPORTE

B TURISMO .

B COMUNICACION QUEREMOS UN PUEBLO MAS ACCESIBLE

SERVICIOS:

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

o Tramitacion de sugerencias, quejas y denuncias ante
los organismo competentes.

o Supervisién del cumplimiento de la normativa en

materia de accesibilidad. Haz tu foto y comparte en b

o Realizacion de campafias de sensibilizacion con el @ ASOCIACION -
objetivo de promover construcciones o itinerarios 'ﬂ ADIBI
accesibles. s

o Informacién sobre subvenciones y ayudas para la
eliminacion de barreras, tanto para particulares como

para entidades. PARA CUALQUIER CONSULTA:
social@asociacionadibi.org
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EL | CONGRESD NALIONAL DE ENFERMEDADES RARAS COMUNIDAD VALENCIANA.

DECLARADD DF INTERES SAMITARIL POR LA CONSELLERIA DE SAMITAT DE LA GENERALITAT VALENCIANA,

DIRECLION GENERAL DF ORDENALION, EVALUALION, CALIDAD Y ATENCION AL PALIENTE

Resultados

NIVEL PARTICIPACION POR SEXO

El nivel de participacian segn el sexo, observamos en el gréfico que las mujeres casi cubren una

cuarta parte de asistencia. Disponen de mas iniciativas, y como madres

mayoritariamente la funcion de cuidadora y cuando son las que adquieren una enfermedad

también asumen mejor |a enfermedad.

PERFIL ASISTENTES

El Congreso estuvo abierto a la poblacion en general, aunque mayoritariamente estaba
destinado a las personas afectadas y familiares de afectados con alguna patologia
poco frecuente.

Pero como observamos en el grafico las personas afectadas, son el sector de
poblacian que menos tuvo presencia en el acto si lo analizamos por separado, los
condicionantes que dieron lugar a esto son por desplazamiento a la zona y por falta de
FECUrSOS.

Sin embargo, si sumamos a sus familiares seria el cuarto sector de poblacidn que mas
asistid al congreso.

Del resto de sectores que asistieron al congreso fueron los estudiantes los que mayor
nimero de asistencia tuvo, provenientes mayoritariamente de ciclos formativos,
seguido de autoridades y profesionales del &mbito sanitario, social y educativo.

VISIBILIDAD

Para cumplir con los objetivos del Congreso, Adibi proporciond visibilidad del evento.
De todos los agentes implicados observamos un alto grado de participacidn; por tanto,
nuestro objetivo de visibilidad del Congreso como factor para proporcionar visibilidad
de las personas con enfermedades poco frecuentes y familiares de afectados est4
totalmente cumplido casi al 100 %.

El agente que menos participacion tuvo fue el sector de las universidades; sin
embrago, Ios estudiantes de institutos observamos una gran participacion en el
evento.

Al resto de agentes como observamos tienen un porcentaje del 80 % hacia delante.

GRADD SATISFACCION ASISTENTES PONENCIAS

dsumen

= MUJERES
= HOMBRES

40

Estudiantes
1 Familiares
H Profesionales
B Autoridades
1 Afectado

El Congreso tuvo un programa magnifico en cuanto a ponentes como a

contenido, la categoria de los ponentes fue magistral, son profesionales

que trabajan y conocen de primera mano el mundo de las patologias
60

Otros I
on
Administrackies
Institutos ¥ PARTICIPACION
Universidades
Profesionales
Medios
0 50 100
100
90 A !\
0w
70 \\ //.

poco frecuentes y tienen una gran trayectoria en asistencia de este tipo

50

40

de eventos.
30

El material que se le proporciond fue el adecuado y todos los asistentes | 2

hicieron una buena valoracian en este punto. 10

El anico factor que no agradd ni a los asistentes ni a los mismos
ponentes y comité organizador fue las condiciones ambientales, a pesar

Contenido

Material

T T T
Ponentes Condiciones

Otros
ambientales

de ser un espacio adecuado para el evento hubo problemas de

calefaccian en el recinto, provocando problemas a las personas que nos encontrabamos en el recinto.

Lonclusiones.
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.- Grave problema de inequidad en el acceso a las pruebas diagndsticas y al tratamiento con medicamentos huérfanos. Su elevado
coste, su reducida utilizacian y su impacto sobre los recursos sanitarios, incorporacion a una futura cartera basica de servicios.

2.- Bvidencia necesidad de coordinar y homogeneizar miltiples acciones institucionales (registro, atencion de pacientes e
investigacitn).

3.- Investigacidn en enfermedades raras y en medicamentos huérfanos ya esta rindiendo resultados ciertamente contrastados y
esperanzadores. Los presupuestos no frenen la dindmica de progreso en el avance de |a investigacian en este campo.

4 - Investigacidn como propuesta de prioridad para avanzar y progresar en tratamientos y mejora de la enfermedad. La investigacian,
aplicada al diagnastico y al tratamiento, potenciada por financiacion pablica y privada.

a.- Vacio terapéutico, necesita proyectos colaborativos interdisciplinares para desarrollar nuevos medicamentos.

b.- La sinergia entre las distintas
Sociedades Cientificas, Organizaciones
Profesionales Sanitarias, Asociaciones de
Pacientes y Comunidades Autdnomas.

7.- Mas de la mitad del coste asociado a los
cuidados de |os pacientes recae en sus
familias y allegados.

8.- La figura del cuidador del paciente
tiene una relevancia especial, mayor que
en otros tipos de patologias. Es
fundamental facilitar y potenciar su
formacian, y dotarle de los medios
NEecesarios.

§.- Desarrollo de un sistema ordenado de
criterios de buenas practicas clinicas y
sociales, constituye un nuevo campo de
actuaciones.

I0.- Utilizacien de productos de apoyo
resulta fundamental para mejorar la
calidad de vida de los pacientes. Pero se
desconoce de su existencia, Por tanto, la actuacian profesional en este campo resulta de gran valor para pacientes y cuidadores.

Il.- Intervencion psicosocial reduce el estrés y mejora tanto el rendimiento académico como la integracidn de los nifios con
enfermedades raras. Ademas, repercute positivamente en varios indicadores objetivos de salud y de calidad de vida.

12.- Registros especificos de pacientes como herramienta imprescindible para abordar la atencidn integral de estos pacientes y
requieren de un marco juridico que asegure su sostenibilidad y una adecuada coordinacian con las CCAA.

13.- Las enfermedades raras comparten bases patoldgicas con las enfermedades més prevalentes.

14 - Garantizar la equidad en el acceso a |a atencidn sociosanitaria integral y la unidn entre niveles asistenciales, dentro del sistema
nacional de salud.

[a.- Favorecer estrategias de comunicacion y transparencia para dar a conocer los recursos disponibles para su diagndstico y
tratamiento.

16.- Asegurar |a equidad de una adecuada asistencia sanitaria.

[7.-Concienciacian de los equipos de Atencion Primaria y coordinacidn con |a Atencidn Especializada son clave para que se entienda la
necesidad de detectar y registrar correctamente a los pacientes.

8.- Actuacitn contra |a exclusion social de los pacientes, |a familia y entornos de acogida.

[9.- Los derechos del nifio deben garantizarse y protegerse especialmente en el caso de los pacientes pediatricos con enfermedades
raras, dada su particular vulnerabilidad.

20-En definitiva, consolidar esfuerzos es una responsabilidad compartida.
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COMUNICACION
B Redes Sociales
& Medios de Difusion




Comunicacion y Redes Sociales

DESCRIPCION Y RESUMEN:

Ademas hemos intervenido en entrevistas en Radio local
o (Radio Ibi) y TV comarcal para promocionar nuestros servicios
La accesibiidad a la y 5ctividades y hemos elaborado notas de prensa a nivel local
comunicacion es primordial, y nrovincial, como en el periédico Escaparate y el Diario

para que la informacion sea  informacién de Alicante o el Mundo.
posible a pesar de tener una

discapacidad y limitaciones

teniendo en cuenta la OBJETIVOS:

informacion como un
derecho fundamental de la = Establecer un canal eficaz de difusiéon de la informacion

persona. con el propésito de garantizar el éxito de nuestros
programas.
Adibi ha tenido un gran ¥ Garantizar la mas amplia difusion de nuestros servicios y
impacto en comunicacion, a través de las redes sociales como actividades y alcanzando un mayor impacto de
Facebook, Twiter , el blogy su pagina web. participacion.

B Concienciar y sensibilizar sobre la situacion de las
personas con discapacidad / enfermedades raras.

PARA CUALQUIER CONSULTA:
info@asociacionadibi.org

RESULTADOS e

Mas e
ESCue/a D P Micipany,. = =¢ 6 g
r? a Ntes drsr
S d l'uran de Ias

olidaria
niza un@ arefi®®
a
-8 org ”
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REHABILITACION
B Servicio Psicoldgico
B Servicio Fisioterapia
B Servicio Terapeuta Ocupacional
B Terapias Alternativas
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Servicio de Rehabilitacion

DESCRIPCION Y RESUMEN: B Mejorar la situacion fisica-psiquica y social de las
personas con discapacidad o enfermedades
A degenerativas y cuidadores.
asociacién| Este servicio engloba un 9 .
! ‘@ADIBI xie &t " Conocimentosbéscos a nivel satao.piqicn y 500
} 5 2 Red ngc'gf?ﬁcfriz?:g;zspoB; para poder actuar en situaciones-problema.
2 gNOrm allda § & .
) profesionales donde su
< CNO u n Se In g trabajo tiene como RESULTADOS:
© Aceptacion Apoyo finalidad restituir al = Servicio fisioterapia: 22.
E scuch £ 8| afectado con “ GAM: 15.
Integracion® 27 2 discapacidad la mayor @ Atencion psicoldgica infantil: 1.
capacidad e & Terapeuta ocupacional: 6
independencia posibles. La funcién es desarrollar las “ Taller mujeres con discapacidad: 24
capacidades funcionales y psicologicas del individuo y activar 4 Taller Gimnasia Correctiva: 15.
sus mecanismos de compensacion, a fin de permitirle llevar “ Taller psicomotricidad e integracion sensorial: 2
una existencia auténoma y dinamica. A Fisioterapia infantil: 43.
A Taller habilidades sociales: 15
Es de gran importancia la salud desde diferentes factores ! Taller de padres “Relacionandonos con nosotros y con el
psiquico-fisico-social. A través de este servicio se pretende mundo”: 6
cubrir necesidades no cubiertas por ninguna otra entidad por ! Sesiones Reiki: 5.
la patologia cronica del usuario. ' Charlas Sexualidad: 17.

Servicio Terapeuta Ocupacional

OBJETIVOS:

B Hacer de la rehabilitacion una herramienta accesible para
las personas con discapacidad, enfermedades crénicas,
enfermedades raras, dependientes y cuidadores como
medio de recuperacion y prevencion de los efectos
causados por deformaciones posturales, atrofiamiento
muscular y malformaciones y malos habitos o falta de
habilidades sociales y conseguir una mejora en la calidad
de vida.

Taller psicomotricidad e integracién sensorial

PARA CUALQUIER CONSULTA:
info@asociacionadibi.org
social@asociacionadibi.org
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EDUCACION SOCIAL
B Campaiias Concienciacion




Educacion Social-Campaias Sensibilizacion-
Charlas EDUK

DESCRIPCION Y RESUMEN:

Disefio y desarrollo de campafas educativas y de
sensibilizacion.

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

Es importante sensibilizar a la sociedad respecto a las
personas con discapacidad y enfermedades raras,
fomentando el respeto de sus derechos y dignidad,
luchando contra los estereotipos y prejuicios, y valorando
las capacidades y aportes de estas personas.

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

OBJETIVOS:

B Conseguir un cambio de pensamiento social en el
ambito de la discapacidad dirigido hacia el sector de
poblacién en edad escolar. Conseguir un desarrollo
personal y grupal, una concienciacion, un compromiso
social, una toma de decisiones y una mejora de la
ética de los niveles de los ciudadanos.

B Favorecer la integracion social de las personas con
discapacidad.

B Tener un conocimiento critico de la realidad.

B Mantener una comprensién hacia las personas con
discapacidad.

Participacion por sexo:

B Dar a conocer el mundo de la discapacidad.

B Prevenir posibles discapacidades futuras debido a
malos habitos alimenticios y por malas conductas de
seguridad vial.

RESULTADOS:

4 Mesa informativa enfermedades raras

& Marcha Solidaria por las Enfermedades Raras: 125
personas.

4 Festival benéfico por las Enfermedades Raras: 700
personas.

& Baloncesto Solidario “Un triple por las Enfermedades
Raras”: 150 personas.

A Sainete benéfico Contrabandistas

A Charla Sensibilizacion Campus Baloncesto: 135 nifios.

d Escuelas Deportivas de Verano: 2 nifos
integrados.

4 Campana Sensibilizacion Eduk “Las

Enfermedades Raras van al Cole”: 625 nifios.
4 Stand informativo discapacidad

PARA CUALQUIER CONSULTA:
info@asociacionadibi.org
social@asociacionadibi.org

B Hombres

B Mujeres
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Participacion por actividades:

800
700
600 —
500 F—
400
300
200 >
100 —
0 T T T T T T T T 1
__&fa & @ &\go & e{\o & @o
@ & & e e ~ o~ I @
&R < & & N QT &
%O 2 " L&Y o N 2 R &
& > K W <& S & 2 &
N R RZ [Xs & s 52 N N
< & S < N il &
@2‘ CDO o <O (-)fa P @ Py ’b{\
@7 (& & S
(g\(.; Q,.""'v9 \0(\ > QQ, @Q
[« X ALY
&
<&

RECONOCIM..
INTERES/

Adibi comienza las chavrlas educativas en [os
colegios de Ibi con FEDERITO.

R 1 "'"“'

: = : & B35 =
¥ N p I DiIPUTACION B, S
é — — I DE ALICANTE
’ ) - 2 _ B
: SRR e o £! E!I A

Tlf .96.655.03.27/686 198 897 e-mail: info@asociacionadibi.org/ social@asociacionadibi.org
www.asociacionadibi.or g Siguenos en las Redes Sociales: LJ




A\
LA
\‘_‘-v. as ilacién
a,

FORMACION ADIB].

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

Los objetivos de la formacion son:
B Incentivar 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

Desde Adibi se ha participado en:

Ponente V Jornadas de Cooperacién. Colegio Enfermeria Alicante.
Charlas T.S. UA. Iniciacién a las habilidades profesionales.
Jornadas CIBERER.

Ponente foro sanitario. Gobierno balear.
Curso formacién Plataforma Voluntariado.

| Jornadas de Responsabilidad Social
Corporativa.

Jornadas formativas centro CREER Burgos.
Jornadas formativas Cocemfe “Atencién
Sanitaria como modelo de rehabilitacion para
personas con discapacidad”.

Participacion X Jornadas de ER.

VIl Congreso ER Totana.

[l Congreso Escolar EPF Barcelona.

VIl Convencion Dirigentes de ONG s CV. :
Ponente Encuentro de Gestién del medicamento. Il Congreso Escolar EPF Barcelona
Ponente Congreso Sindrome 5p.

0O O 0O O O O

o O

o O O 0O O O

Ademas los profesionales han cursado la siguiente formacion continua:

o Feria Formacién y Empleo
Curso Hootsuite y Mailchip Cocemfe Alicante.

o Curso Empleado Administrativo en general:
@ Aplicaciones informaticas de tratamientos de texto.
@ Aplicaciones informaticas de hojas de calculo.

O
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FUENTES DE FINANCIACION
2015

GASTOS FUNCIONAMIENTO 2015

M Personal Proyectos

H Aprovisionamiento,
mantenimiento

B Adm. Publica Otros gastos
i Colaboraciones
B Eventos H Transporte ocio
B Entidad privada B Congreso
FUENTES DE FINANCIACION GASTOS FUNCIONAMIENTO
CONCEPTO IMPORTE CONCEPTO IMPORTE
Adm. Publica 21.537,46 € Personal Proyectos 29.237,96 €
Aprovisionamiento,
Adm. Publica (I Congreso) 9.360,00 € mantenimiento 4.832,18 €
Colaboraciones/cuotas 11.196,05€  Otros gastos 4.301,38 €
Eventos 5.938,00€ Transporte ocio 2.899,81 €
Entidad privada/fundaciones 3.600,00€ | Congreso 9.360,00 €

51.631,51 €

50.631,33 €
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Asociacion ADIBI es miembro de:
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RECONOLIMIENTE A D2 FIDE MIRGN EN LA ¢

V EDICION PREMIOS SOLIDARIOS ONCE COMUMDAD VALENCIANA
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3
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Discapacidad & Enfermedades Rarasl

La labor de Fide Miroén es reconocida en la V Edicion Premios Solidarios ONCE en Comunidad
Valenciana

- La Secretaria de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha sido galardonada con
el Premio a la Persona Fisica de la Comunidad por su incansable labor con las Enfermedades Raras.

- Estas distinciones son otorgadas a las personas o colectivos comprometidos con la solidaridad, l1a
integracion y la defensa de derechos.

- Juan Carrion, Presidente de FEDER, ha sefialado que “Fide Miréon y su trabajo a lo largo de toda su
vida por superar cualquier obstaculo, son un claro ejemplo a seguir”.

13 de Julio - ONCE en Comunidad Valenciana ha anunciado los galardonados en sus V Premios Solidarios;
premios que seran entregados el préximo 22 de septiembre y que reconocen labores llevadas a cabo en
materia de solidaridad, integracion, supresion de barreras y defensa de derechos.

Entre los premiados de esta edicion se encuentra Fide Mirdn, Presidenta de la Asociacién de Personas con Discapacidad y Enfermedades Raras de Ibi
(ADIBI) y Secretaria de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), por su incansable labor para con las patologias minoritarias. Asi, la
ONCE ha destinado su Premio a la Persona Fisica de la Comunidad a esta ibense por su “incansable lucha por superar todas las dificultades que se ha
encontrado; por convertir las dificultades en oportunidades y por demostrar que la capacidad de lucha vale mas que mil imagenes”

El Presidente de FEDER, Juan Carridn, ha sefialado que “Fide Mirdn y su trabajo a lo largo de toda su vida por superar cualquier obstaculo, son un claro
ejemplo a seguir”. Del mismo modo, ha querido felicitarla por este reconocimiento y ha agradecido “su implicacién en la defensa de los derechos de las
personas con Enfermedades Poco Frecuentes™.

Vida

“La Porfiria Eritropoyética Congénita de Giinther es el nombre de mi enfermedad. Es un nombre largo y complicado, que me ha acompaiado toda mi
vida”, sefiala Fide Mir6n, quien convivid con esta patologia desde que nacié alla por 1974.Una patologia de la que apenas se disponia informacién y
existia un gran desconocimiento al respecto. “Mi anemia era muy frecuente y mis graves recaidas hacian que cada quince dias, mas o menos, necesitara
una transfusién de sangre”. Sin embargo, “poco se podia hacer por combatir mis heridas; heridas que consiguieron destrozar mis manos y mi rostro”,
admite Mirdn.A partir de entonces, la vida de esta ibense se ha centrado en encontrar soluciones, trabajando con ilusién con todos los avances genéticos y
luchando activamente por los derechos de las personas que, como ella, conviven con alguna Enfermedad Poco Frecuente en nuestro pais, un colectivo que
suma mas de tres millones de personas en nuestro pais.

Compromiso en la Comunidad Valenciana

Fide Mirdn es Presidenta de la Asociacion ADIBI, entidad que trabaja por las personas con discapacidad y por aquellas que conviven con patologias
minoritarias. De hecho, Mirén es la promotora del I Congreso Nacional de Enfermedades Raras en Comunidad Valenciana, un encuentro pionero que tuvo
lugar en Ibi el pasado mes de febrero con el principal objetivo de crear un espacio de intercambio y convivencia entre las familias que conviven con
Enfermedades Poco Frecuentes. Almudena Amaya, Delegada de FEDER en la Comunidad Valenciana, ha afiadido que "es un auténtico orgullo sentir este
reconocimiento que nos toca tan de cerca. Fide es una persona cercana y luchadora que trabaja de forma conjunta con nuestra delegacion, de esta forma
nuestro trabajo y el de muchas personas se ve también premiado a través de ella”.

Premiados

Estos premios reconocen la labor de aquellas personas o entidades que priorizan la solidaridad, la integracién y la eliminacidn de cualquier tipo de
barreras en su vida diaria. Asi mismo, el jurado también premia aquellas personas que trabajan por la defensa de los derechos y luchando, individual o
olectivamente, por la superacion de cualquier tipo de barreras y la supresion de la desigualdad.

Asi, en esta ocasion también se ha reconocido la Unidad para la Integracién de Personas con Discapacidad (UPD) en el apartado de Administracion
Publica, la Fundacién Trinidad Alonso por Institucion, el periodista Paco Cerd4 en la categoriia de Programa, Articulo o Proyecto de Comunicacidn y a
los supermercados CONSUM en relacion a Empresas.
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