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CONOCE ADIBI.

ADIBI es una asociacién sin &nimo de lucro, que presta sus servicios en el &mbito comarcal y que se

encuentra en pleno crecimiento en ambito de actuacion y servicios.

La asociacion fue creada el 29 de mayo de 2002 por un grupo de personas con discapacidad fisica y
sus familiares. No fue hasta el 2014 cuando se ampli6 el campo de intervencidn en personas con todo
tipo de discapacidad, especializandose en las enfermedades raras. Asimismo, se trabaja con personas

en situacion de exclusion social.

Por otro lado, desde el 2018, se trabaja con personas con
ADIBI es una fibromialgia.
organizacion

> ADIBI se encuentra federada a COCEMFE Alicante,
especializada en la

atencion a personas asi como a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras -
con discapacidad y FEDER-.

enfermedades raras,

junto a sus familias. Igualmente, durante el afio 2020 nos adherimos a la

Plataforma de Voluntariado de la Comunidad Valenciana.
Desde ADIBI se trabaja a nivel sociosanitario, contando con los siguientes servicios:

- Informacion, Orientacion y Asesoramiento.
- Empleo y formacion

- Campanias educativas y de sensibilizacion

- Accesibilidad e integracion.

- Actividades de ocio y tiempo libre.

- Area Rehabilitadora.

En nuestra OFICINA DE ATENCION ESPECIALIZADA, realizamos una Atencion Integral,
dando respuesta a las consultas que nos llegan. También, diselamos nuevos servicios, a la vez que,

coordinamos servicios y actividades para atender las necesidades de las personas.



ADIBI utiliza las redes sociales para llegar a sus asociados,

dispone de una pagina WEB, asi como de Facebook, Twitter e Una familia

Instagram, contando con una alta participacion en ellas. ;
J partelp de mas de
En cuanto a la cantidad de personas socias de ADIBI, 200
durante el afio 2021, hemos contado con un total de 209 personas
personas

asociadas.

La mision de ADIBI consiste en mejorar la calidad de vida de las personas con
ISion

discapacidad y/o afectados de enfermedades raras y la de sus familias ante la

desigualdad que existe en los diferentes campos de su vida cotidiana, y en mayor

medida a las personas que estan diagnosticadas de una enfermedad poco frecuente, por su

desconocimiento y falta de informacion.

Alcanzar una sociedad en que las personas con discapacidad y/o con enfermedades. Vision
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 en una sociedad mas justa e inclusiva.

Valores Los valores que sustenta ADIBI para alcanzar su mision son:

Inclusion, Responsabilidad, Compromiso, Solidaridad, Dignidad, Humanismo



Carta de la presidenta.

Desde ADIBI iniciamos el afio 2022 con la fuerza y energia necesaria para
hacer frente a todos los desafios que este curso nos presenta.

A partir de ahora debemos poner en practica las ensefianzas que
hemos aprendiendo durante la crisis sanitaria, momentos muy complicados

que han agudizado ain mas las circunstancias de vulnerabilidad de las

personas con discapacidad y/o una enfermedad poco frecuente, debido a que
debemos enfrentarnos a numerosas dificultades: falta de informacién, impacto en la familia tanto a
nivel emocional como econdmico, desigualdad en el acceso de recursos e inequidad de acceso al

sistema de salud y problemas para la inclusion en el &mbito educativo y laboral.

Ante estas problematicas, y para dar respuestas a las dificultades de las familias que se acercan
a nuestra entidad, reforzamos la atencion directa a través de nuestro Servicio de Informacion y
Orientacidn, con la ampliacion de la Cartera Servicios que busca apoyar a las familias en una situacion
en la que, mientras no exista tratamiento ni cura, se permita acceder a un abordaje terapéutico
gue frene el deterioro de la persona, muchas de nuestras atenciones se han destinado a la infancia,
porque aun siendo una necesidad del colectivo, la Administracion no lo ofrece, o lo ofrece

parcialmente, por lo que nuestra intervencion se ha convertido crucial.

Como crucial es el apoyo de todas las entidades colaboradoras, instituciones, empresas que
confian en nuestro trabajo y nos ayudan a llegar a méas personas y necesidades, sin ese apoyo, nuestro

trabajo seria imposible, a todas ellas solo tengo palabras de agradecimiento. Gracias de corazon.

Seguiremos trabajando para tratar de ofrecer respuesta a las necesidades que implican una
enfermedad poco frecuente y una discapacidad en cada entorno social, siguiendo la Convencion de
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas y en cumplimiento con los
Obijetivos de Desarrollo Social Sostenible de la Agenda 2030 nos centraremos en varios, como el
objetivo 3 “Salud y Bienestar”, objetivo 4 “Educacion de calidad”, objetivo 5 “Igualdad de Género”,

objetivo 10 “Reduccion de las Desigualdades” y objetivo 16 “Paz, justicia e instituciones solidarias”.

Para que esto sea una realidad, y mientras trabajamos para alcanzar esa transformacién
paulatina, la proteccion de los derechos es el mayor desafio de todos. De nuestras acciones presentes
dependera el futuro de las generaciones venideras. Consciente de esta situacion, ADIBI no ha querido

quedarse atras y bajo el eslogan Juntos Somos mas Fuertes, estamos convencidos de la unio



esfuerzos y un trabajo comunitario para hacer frente a los desafios de la vida y asi poder aumentar el
bienestar de nuestras familias.

Deseo gue sigais conociendo nuestro trabajo a través de esta Memoria de Actividades, también

a través de nuestras redes sociales, y por supuesto a través de la cercania que nos caracteriza.

Un abrazo.

="

Fide Mirén
Presidenta de ADIBI
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ADIBI PLAN DE IGUALDAD

Una de las metas de ADIBI desde su fundacion
es conseguir la IGUALDAD de todas las
personas, [IGUALDAD de
IGUALDAD de Oportunidades, IGUALDAD
entre los Géneros, IGUALDAD en el derecho
a la Salud, IGUALDAD en acceso a la
Educacion para todos, IGUALDAD en acceso
a la Justicia, IGUALDAD vy Equidad.
Nuestros Principios, Codigo Etico, Estatutos y
los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS)

Derechos,

instaurados en los pilares de ADIBI hacen que
focalicemos la blsqueda de la IGUALDAD

entre nuestras prioridades.

Trabajamos  por  las
disCAPACIDAD, eliminando las barreras que

encuentran las mujeres con discapacidad y/o

personas con

Enfermedad Rara, ya que por su situacion y su
género viven una doble discriminacion, por ello,

trabajamos en:

° El Empoderamiento de las Mujeres
° Camparias de Visibilizacion

° Camparias de Formacion.

° Congresos Nacionales de

Enfermedades Raras.

Desde 2016 en ADIBI contamos con el Plan de
Igualdad Visado de acuerdo al Decreto
133/2007 de 27 de julio del Consell.
Actualmente, crecemos con el Il Plan de
Igualdad Visado, y por ello, se nos ha otorgado
la utilizacion del sello “FENT EMPRESA.
IGUALS EN OPORTUNITATS”.

FENT EMPRESA. IGUALS EN OPORTUNITATS

% 3
9 )
77434 vanoN
La Generalitat Valenciana concedeix a I'empresa:
ASOCIACION ADIBI
Plaza Nueva York, 12

03440, Ibi

con Plan de Igualdad visado de acuerdo al
Decreto 133/2007, de 27 de julio, del Consell

amb Pla d’Igualtat visat d’acord al
Decret 133/2007, de 27 de juliol, del Consell

el sello “Fent Empresa. Iguals en Oportunitats”
de conformidad con lo establecido en la
Orden 18/2010, de 18 de agosto,
de la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad
y Politicas Inclusivas.

el segell “Fent Empresa. Iguals en Oportunitats”
de conformitat amb I'establert a
"Ordre 18/2010, de 18 d’agost,
de la Vicepresidéncia i Conselleria d’Igualtat
i Politiques Inclusives.

Data de Visat: Data d’Expiracio:

01/06/2019 31/05/2022

Firmado por Maria Such Palomares el
05/08/2020 13:40:20

Cargo: Directora General de l'Imstitut
Valencid de les Dones

>
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ACCION SOCIAL

SERVICIO DE

de la calidad de vida de las personas con
discapacidad, enfermedades raras o en peligro de

exclusiéon social, asi como
también a los familiares y Yy

cuidadores ~ de  estas; }m
representando sus intereses y
derechos y promoviendo
mejoras concretas para lograr
su plena integracion en la

sociedad.

Este servicio nos permite
facilitar ~ informacion a

cualquier familiar, cuidador,

INFORMACION,
ORIENTACION Y ASESORAMIENTO (SIOA)
Nuestro trabajo se centra en contribuir a la mejora

Discapacidad & Enfermedades Raras

as lacién

B]

s
-

personas con fibromialgia y familiares nos
realizan. Siendo estudiadas y trabajadas desde
la entidad, y derivadas a servicios internos o a

recursos externos de la entidad; con la finalidad

de poder cubrir el mayor nimero de
necesidades posibles.
Desde la oficina se
mantuvo una
coordinacion con

entidades publicas y
privadas, con la
finalidad de

facilitar los siguientes

poder

recursos: los servicios

sociales, el sistema de
sanidad, la educacion

y/o formacion, el

persona con discapacidad o

enfermedad rara para facilitarle el acceso a

distintos

situacion.

Nuestro equipo tiene como prioridad canalizar las
demandas qué se plantean y buscar distintas

soluciones para poder adaptarse a las necesidades

planteadas.

La oficina de atencion es la puerta de acceso de
Desde ADIBI, se recogen todas aquellas
demandas que las personas con discapacidad,

enfermedades raras, personas dependientes,

recursos qué consigan mejorar su

empleo, etc. y desde la misma, se disefia nuevos
servicios o actividades segun las necesidades
que se detecten, desarrollo y programacion de
actividades y talleres.

El servicio SIOA es desde donde se coordinan
todos los servicios y profesionales que trabajan

para la entidad.

La situacion en 2021 ha mejorado y nos ha

permitido atender a las personas de forma mas

presencial a diferencia del afio pasado qué la
pandemia no nos permitia un contacto

presencial con quienes solicitaban ayuda.



SERVICIO DE INTERMEDIACION
LABORAL (SIL)

ADIBI fomenta la inserciéon de las personas

con discapacidad 0
enfermedad rara en el mundo
laboral. Ofreciendo un
servicio gratuito a las personas
que buscan empleo como a las

empresas que lo ofrecen.

Este afio hemos retomado las reuniones con el

grupo de trabajo

IBIINTEGRAT, ya que

quedaron suspendidas a raiz de la pandemia. En

ellas han participado las diferentes entidades de

la zona que atienden a personas con

Teléfonos: 96 655 03 27
686 198 897

“ﬁ| Bl PLAZA NUEVA YORK, 12

BUSCAS
TRABAJO

Contamos con una INTERMEDIACION LABORAL
relacion de recursos publicos y DISCAPACIDAD
privados dirigidos hacia la

[ o

busqueda de empleo, ayudas
para la contratacion de
trabajadores con discapacidad
y el autoempleo, orientacion
sobre empleo con apoyo y la reserva de
puestos de trabajo para personas con
discapacidad e informacion sobre las
medidas alternativas existentes en la

contratacion.

También se recopila una serie de

recursos sobre formacion, tan
importantes como necesarios para el
acceso al mercado laboral. Para ello

contamos con un equipo multidisciplinar.

sil.alicante@cominet.org

discapacidad, la finalidad de estas es mejorar la

empleabilidad de las
personas con
discapacidad y/o

enfermedades raras.

El Servicio de
Intermediacion Laboral
de ADIBI, trabaja de

forma coordinada con

Cocemfe Alicante.




ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

Caixa Ontinyent

o
— caixa ontinyent ¥
Obra 5062

A finales de febrero recibimos con
alegria la entrega de la Furgoneta
Adaptada, la cual fue donada por la
Obra Social de Caixa Ontinyent.

El vehiculo donado es una FORD
TRANSIT CUSTOM de 9 plazas,
adaptada con rampa desmontable,
incluye un kit de retencion DALH con
punto en ventana y escalon eléctrico a la

apertura de la puerta trasera.

Vehiculo destinado a mejorar el servicio
de ocio, tiempo libre y respiro familiar.
Mejorando asi su calidad de vida, una de
las principales misiones de la

Asociacion.

Hemos podido disfrutar, entre otras
actividades, de salidas a la playa y al
campo donde se realizaron actividades

de yoga y relajacion.

Caixa Ontinyert

Es un servicio inclusivo,
en el cual se programan
Actividades de  Ocio
destinadas a la sociedad en
general, para las personas
con  discapacidad vy
enfermedades raras, se proporcionan
apoyos para que dispongan de los
recursos necesarios para disfrutar de su
tiempo de ocio de la forma mas

autobnoma posible.

Nuestras actividades se basan en los
principios de la  normalizacion,
inclusion, apoyo y orientacion al usuario

0 usuaria.




AREA REHABILITADORA

El "Estudio sobre la situacion de
los nifios y nifias con discapacidad en
Espafa" realizado por UNICEF en 2013,
afirma que los nifios y las nifias con
discapacidad constituyen un grupo social
especialmente vulnerable en nuestra
sociedad. Las barreras con las que se
encuentran en su dia a dia repercuten en
su calidad de vida, asi como en la

consecucion de sus objetivos de vida a

corto y a largo plazo.

] ."er”
o o

Tras la crisis sanitaria a causa del
Covid 19, ADIBI centro mas que nunca
todos sus esfuerzos en reforzar su area
rehabilitadora, debido a que las familias
tuvieron que parar de manera completa

sus tratamientos y terapias.

Las consecuencias sanitarias han
sido devastadoras, pero también en el
ambito social: 9 de cada 10 las familias
han visto canceladas por completo sus

terapias.

El  crecimiento de
solicitud de atencion directa a
intervencion terapéuticas
motivadas por la preocupacion
. de empeoramiento a causa del
COVID-19 ha sido muy
alarmante, por ello la necesidad
. de gestion de ADIBI en buscar
aliados para mantener vy

ampliar nuestros servicios.

A través de nuestra sala multidisciplinar ofrecemos servicios de Terapia

Ocupacional, Logopedia, Reeducacién pedagogica y otras terapias.

Gracias a la Fundacion Solidaridad



altex

La Empresa AITEX, a través de su iniciativa
social, dirigida a contribuir e impulsar proyectos
socio-sanitarios colabora con ADIBI para
ofrecer cobertura a los diferentes servicio de
terapias que la entidad pone en marcha para
mejorar la calidad de vida de los beneficiarios.
Nuestro servicio de rehabilitacion es integral y
es formado por un equipo multidisciplinar
compuesto por trabajador social, psicélogo,

terapeuta ocupacional y logopeda.

La rehabilitacion es un proceso activo de
aprendizaje, donde trabajamos las capacidades
sociales, funcionales y psicoldgicas del
individuo para recuperar al maximo todas las
capacidades motrices, con el fin de permitir

Ilevar una existencia autbnoma y dinamica.

Las terapias y tratamientos son fundamentales
para restablecer el estado fisico, la movilidad, el
cuidado personal, la habilidad manual y la

comunicacion.

La rehabilitacion que se ha llevado a cabo en
2021 ha sido mas normalizada qué en el
curso anterior, lo qué nos ha permitido hacer
distintos talleres y

tratamientos como la atencion psicoldgica,
masajes craneosacrales, servicio de logopedia,
servicio de terapia ocupacional, servicio de
psicoterapia, coémo también el taller de
hidrocinesiterapia que no se pudo llevar a cabo
en el 2020.

Ademas, se han realizado clases de yoga y
chikung de forma semanal siempre qué la

situacion Covid lo ha permitido.




SERVICIO DE LOGOPEDA

Para el servicio de logopedia
contamos con un total de 8 personas que
hasta el mes de diciembre han realizado 42

sesiones presenciales.

El servicio tiene como objetivo prevenir,
evaluar, diagnosticar y tratar las dificultades
y rehabilitacion de los problemas,
disfunciones, retrasos, y los trastornos de la
comunicacion humana relacionados con el
lenguaje, el habla, la voz, la audicion y la
deglucion. Se trabaja desde el campo

cognitivo, fisico y fisioldgico.

Los tratamientos van dirigidos a

solucionar problemas tales como:

% Trastorno del habla y del

lenguaje oral:

% Tartamudez, Dislesias,
disartrias, retrasos del habla y

del lenguaje, disglosias.
«»  Trastornos de lectoescritura.

X/

< Dislexias, Disgrafias

Disortografias.
% Trastornos de la deglucion.

% Disfagias.

y

SERVICIO TERAPIA
OCUPACIONAL

En el afio 2021 se han realizado un total

de 43 sesiones con 6 usuarios, donde se ha
trabajado para mejorar su independencia en
las actividades de la vida diaria, a través de un
conjunto de técnicas, métodos y actuaciones
que a través de actividades aplicadas con fines

terapéuticos, previene y mantiene la salud



favorece la restauracion de la funcion, suple
los déficits invalidantes y valora los supuestos
comportamentales y su significacién profunda
para conseguir la mayor independencia y
reinsercion posible de la persona en todos sus
aspectos: laboral, escolar, mental, fisico y
social. la intervencion varia en funcion de la
persona con la qué se trabaja para prevenir o
reducir una limitacion en la actividad o
alteracion de la funcion fisica, intelectual,
sensorial o mental, asi como a mantener o
mejorar habilidades ya adquiridas, con la
finalidad de conseguir el mayor grado posible
de autonomia personal, adaptacién a su
entorno, mejora en la calidad de vida e
integracion en la vida comunitaria de las
personas con enfermedades raras diversidad

funcional.

Fisioterapia pediatrica

La fisioterapia pediatrica es la
disciplina de la fisioterapia que se encarga del
asesoramiento, tratamiento y cuidado de

aquellos bebés, nifios/as y adolescentes que

presentan un retraso general en su desarrollo,
desordenes en el movimiento (tanto
congénitos como adquiridos) o que tienen
riesgo de padecerlos.

Es muy frecuente que los nifios y nifias
que acuden al servicio de fisioterapia,
presenten un retraso en la adquisicion de la
bipedestacion autéonoma (capacidad para
sostenerse en pie) més alla de lo habitual, que
suele ser a los 10 meses de edad. En estos
casos en los que no pueden mantenerse por si
solos en la vertical, ser& muy importante

facilitarles rehabilitacion.




Reeducacion Pedagogica -PT-

La reeducacion pedagbgica es
una intervencion psicoeducativa con
nifos/as o adolescentes que presentan
dificultades a la hora de adquirir o desarrollar
las habilidades y conocimientos necesarios
para situarse a un nivel académico y/o social

adecuado a su edad y caracteristicas.

Nuestro servicio de pedagogia se
centra en guiar, apoyar, orientar, capacitar su
formacion a través de un refuerzo educativo

que mejore su desarrollo natural.

Trabajamos la compresion lectora y
escrita a través de juegos y herramientas que
ayude a la ensefianza del menor y potenciar

su rendimiento escolar

FISIOTERAPIA ACUATICA

La hidrocinesiterapia es un tipo de
fisioterapia acuéatica donde se compagina
los tratamientos de la fisioterapia
convencional y los beneficios del medio
acuatico; donde el peso de nuestro cuerpo

se reduce, se facilita los movimientos y

proporciona un refuerzo positivo a nivel
psicoldgico, ya que es capaz de realizar
movimientos que fuera del agua no es
posible; aumentando asi su motivacion y
confianza. Proporciona un tratamiento
fisico, a través de un conjunto de técnicas
que trabajan la cura, prevencion,
recuperacion y readaptacion a usuarios o
usuarias  susceptibles  de  recibir
tratamiento fisico. Se trabaja de una forma
ludica y global, e interviene en muchos
aspectos, como son: el control postural, el
equilibrio, la respiracion, el estrés, el

movimiento, la circulacién, etc.

En el afio 2021 contamos con un total de 7
participantes en esta actividad en 15
sesiones distintas, adaptandose a las
condiciones del Covid -19 qué en
ocasiones no nos permitia asistir a las
sesiones con normalidad.



SERVICIO DE APOYO Y
ATENCION PSICOLOGICA

M?* Luz Vercher
psicéloga

En cuanto a la atencion psicologica hemos
contado con un total de 33 participantes, que
se repartieron en un total de 244 sesiones, de
las cuales 237 fueron presenciales. De forma
online se realizaron 4, ademas se realizaron

3 sesiones telefdnicas con la psicéloga.

El servicio trabaja para mantener un buen
equilibrio psicologico en la persona. La
autoestima es primordial para la identidad de
la persona y contribuye al crecimiento en el
plano personal. Sin embargo, los problemas
y las situaciones en ocasiones pueden llegar
a desbordarnos, provocando un malestar que

nos puede afectar a como nos sentimos, a

cdmo reaccionamos y a cOmMo nos
comportamos. A todo ello, cuando existe
una discapacidad se suma una serie de
limitaciones y circunstancias que puede

repercutir en el dia a dia de la persona.

Estos ultimos afios hemos sufrido
situaciones de estrés continuo y lo qué se
pretende con este servicio es aliviar la carga

psicoldgica que tenemos en nuestro dia a dia.

Para este servicio en el afio 2021

hemos contado con las psicologas M@ Luz

Vercher y Marta Garrido.



TALLERES Y TERAPIAS ALTERNATIVAS

Continuando  con

nuestra  area

rehabilitadora y bienestar, son diversos

los talleres y terapias alternativas las

que ofrecemos con la finalidad de auto-

cuidarse, que ayude a la persona a tomar

conciencia de la

individualidad 'y

hacerse responsable de si mismo/a y de

lo que le ocurre (en la medida de lo

posible).

Promover el

auto-cuidado 'y

bienestar implica identificar las areas de

fortaleza y de necesidad. A través de

yoga, gimnasia correctiva y chikung,

Nuev@wﬁ* }

en ADIBI

Kh“( REFLEXOLOGIA e

PODAL q

',’ MASAJE q
\ RELAJANTE |
7:CON AROMATERAPIA J

AMBOS APORTAN GRANDES BENEFICIO&’

? EN TU SALUD
ul

Los objetivos
principales del
autocuidado
son:

e |[ncrementar
el nivel de
salud actual de
la persona.

e Mantener al
maximo el
nivel de
bienestar de la
persona.

e Implicar a la persona en el cuidado de la
propia salud desde un punto de vista

integral.

ponemos al alcance de la persona la
posibilidad de practicar ejercicios suaves

y sin impacto que [T

Chig)

les ayude
mantenerse en

forma.

La persona que sabe cuidarse posee una
serie de caracteristicas que lo distinguen:

e Conocimientos de las propias necesidades,
limitaciones, carencias y habilidades.

e Autoconcepto positivo y elevada autoestima.

e Filosofia de vida optimista, con fuentes variadas
de intereses

e Capacidad de adaptacién con dominio de
maultiples alternativas de respuesta para afrontar
situaciones de estrés.

¢ Respeto hacia los demas y aceptacion de las
diferentes individualidades



Grupo de Ayuda Mutua: 6 talleres
Masaje craneosacral: 79 sesiones

Sesiones de relajacion 6

- D

Taller de lectura: (online) 2 talleres Mas de 15
Charla de alimentacion: (online) 1 servicios para
Estimulacién cognitiva: 1 cuidary
Taller de teatro: (online) 8 contribuir en
el bienestar
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EDUCACION SOCIAL

CHARLAS EDUCATIVAS,
SENSIBILIZACION.

ADIBI

charlas de sensibilizacion y formacion, en los

ha continuado realizando
centros educativos, a través del nuestro
proyecto “Las ER ya estan en el cole”,
“Conoces a Eduk”, “Asume un Reto poco
“movimiento

frecuente”, conoce el

asociativo”.

A través de la discapacidad y de las

enfermedades raras, se trabaja en los poderes

Hemos formado a mas
de

200

estudiantes

€ 4

de las personas, fomentando la igualdad,

potenciando los valores, empatia, respeto...

Las camparias educativas, informativas y de

sensibilizacién, estan orientadas a visualizar las

personas con diversidad funcional y enfermedades

raras y fomentar su inclusion social.

a

€

ADIBI ha estado en;

CEIP Poeta Pla y Beltran, Ibi

CEIP Felicidad Bernabeu, Ibi

CIPFP Valle de Elda, Elda

CIPFP Batoi, Alcoy

Universidad de Alicante UA. Alicante
I.E.S. Josep Segrelles de Albaida

\

Formacion en valores




FORMACION

La Universidad de
Alicante invita a Fide Miron, presidenta
de ADIBI, a la defensa de Tesis Doctoral
de Maria Olga Seco Sauces.

Quién defendio su Tesis centrada en “La
salud en la red: de la informacién al
conocimiento. Un estudio de las
decisiones relacionadas con la salud en
las personas afectadas por las
enfermedades raras (ER) desde la
sociologia ™.

Participamos en la I

Vil JORNADAS

S0 v remellRGE e r Jornadas  de
DISCAPACIDAFI Y ENFERMEDADES RARAS
— " 4= Buenas

28 de abril de 2021 — CREER — ONLINE

Practicas en

A

OBJETIVOS

H

g

g, Gestion  del

5 Ocio y Tiempo
Libre con

“bis)
ZEO wajeoa personas con

£ Can, EDeusto

Discapacidad y
Enfermedades Raras organizadas por el
Centro de Referecia de Enfermedades
Raras -CREER Imserso-.

Donde a traves de Manoli
Mirén, miembro de Asociacion Adibi y
responsable del programa de ocio,
presentd todas las actividades que
realizan y como el ocio se ha tenido que
adaptar a la situacion  Covid.
Jornadas importantes porque el Ocio
desarrolla al ser humano y fundamental

para nuestra evolucion.

1\

Discapacidad & Enfermedades Raras

DEFENSA TESIS DOCTORAL: “La salud en la
red: de la informacién al conocimiento. Un
estudio de las decisiones relacionadas con la
salud en las personas afectadas por las
enfermedades raras (ER) desde la sociologia”

MARIA OLGA SECO SAUCES

i

Universitat d’Alacant
Universidad de Alicante
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COCEMFE

COM
PROMISO

“C” de COCEMFE Alicante

Sin Cocemfe Alicante y FEDER,
nuestro trabajo seria mas complicado,
gracias a nuestras federaciones tenemos
una continua formacion para establecer
objetivos comunes y obtener canales de
comunicacion éptimos para que la voz de
TODOS Y TODAS sea escuchada,
atendida y recogida de una manera mas

eficaz.

Hemos participada en diversos

Webinar de formacién, como:

> Conectados, Cocemfe
Alicante.

> “Convocatoria Unica”

Fondos FEDER.

v

» “Determinantes del retraso
diagnostico de las personas
afectadas por enfermedades
raras. Repercusion social y

familiar”

» Il Seminario
Transdisciplinar de
Innovacion Social UA

» Formacion de Convencién

de Dirigente Cocemfe CV

Presencial Hibrido Virtual

Poco a poco la
presencialidad en las jornadas, congresos
y cursos de formacién se han ido abriendo
en este 2021, combinado nuestra
participacion en un formato hibrido:
presencial y online.

» XIlI Escuela de Formacion
CREER-FEDER

» Jornada de Investigar es
Avanzar, CIBERER.



Tanto la Junta Directiva como la
parte Técnica de ADIBI esta en una
constante formacion para mejorar
en su trabajo.

"

» Aplicaciones para mejorar el

\

trabajo de tu entidad: edicion
de iméagenes y videos del

FORMACION

curso “avanzando juntos

hacia un futuro 2.0”

» Curso Marketing para Ong.

» Proteccién de Datos y
Ciberseguridad

» Herramientas y
automatizaciones

» Estrategias digitales y
presenciales

» Training Intensivo de Como
Hablar en Publico,
formacién en comunicacion.

» Master Referente por
University

» Master Universitario en
Gestion de Contenidos

Digitales y Publicidad.



ACCIONES VOLUNTARIAS <> yoga y Jin Shin Jyutsu,

7

Como muy bien decia Séneca, % auto masaje cara-corazon

regula tu sistema nervioso.

FESTIVAL LOS
deseos en
enel AMOR
s e movinie huestra Exposicion de pintura Gent d’lbi
Sabado 13 de Marzo de 2021 a las -

17 h. en DIRECTO por Zoom vida
ik A forman
CHI"K”l’J:l.Q‘::ﬂCO: Moviendo las aguas
¥0GA onparejasy Masaj Tlndes eslabones
DANZA TERAPEUTICA
(BEGORA BRAVO) y eSOS
Mo Aehipkibee
AUTOMASAJE cara corazén, es I abo n eS
B e rierviess

hacen una

larga cadena llamada esperanza.

Esos eslabones son personas que se

han acercado a ADIBI para contribuir con
acciones solidarias a nuestro trabajo. Gent d’Ibi se convierte en una

exposicion de pintura muy especial
Nuestras casas se

. por la generosidad de Benidel
convertian un lugar seguro contra el

: . . . . Yafiez.
covidl9, pero el aislamiento iba haciendo

mella en nuestras relaciones, por ello, se

e ) Durante muchos afios Benidel
crea a una magnifica cadena de bonitas

. - . Yafez ha estado pintando cuadros
almas, el Festival Benéfico “Vibrando en

de gente de Ibi, de momentos
el Amor”.

clavados en el recuerdo, en la
Donde a través de la plataforma historia del pueblo.

zoom, estuvimos  toda  jornada

disfrutamos de actividades como; Una exposicion solidaria ya que los

r3 Concierto de Irene y cuadros adquiridos por las personas

Pierdavide Angelin interesadas, se convertiria en una

donacion integra a la Asociacion
ADIBI.

<> Chikung basico
Movimiento de las aguas,

X Yoga en pareja y masaje
tailandés,

X/

X Danza terapéutica,



Acciones que marcamn la
diferencia.
L

ACCIONES
BONITAS

QUE MARCAN 7
% LA DIFERENCIA 4
\ 2
Sl s

Silviay Juan desearon tener un gran

gesto solidario en el dia de su Boda,
preparando un bonito detalle para
sus invitados y un tremendo gesto

solidario con ADIBI.

Un afio mas gracias al Proyecto Empresas

Solidarias desde ADIBI hacemos llegar
mas de 20 lotes de Navidad a familias de
Ibi, Castalla, Onil, Castalla y Alcoy.

Empresas Solidarias es un proyecto
integrado por distintas compafiias y
entidades de la provincia de Alicante que
decidieron unirse en 2010 para realizar
una aportacion solidaria a familias a

través de una gran cesta de productos.



GRANDES DEPORTISTAS.
El Deporte es vital para el mantenimiento del
bienestar de la persona, por ello, desde ADIBI
creemos en la importancia de informar,
visibilizar y apoyar a nuestros grandes

deportistas.

El deporte adaptado representa una real
importancia en el desarrollo personal y social
del individuo que lo practica. Uno de los

principales beneficios a tener en cuenta es aquel

de indole psicolégico.

muchas las personas con discapacidad que
practican algun deporte adaptado, porque
ademéas de los evidentes beneficios fisicos
(fortaleza, agilidad, rapidez, reflejos) el deporte
adaptado ensefia a trabajar en equipo, canaliza

la energia y mejora la autoestima.

El deporte ayudara en un principio a abstraerse
por momentos de los inconvenientes que esas
barreras acarrean; ademas fortalecera su psiquis
(afectividad, emotividad, control, percepcion,

cognicion).

Miriam Martinez es un gran ejemplo de
esfuerzo y superacién, quién en su debut en los

Juegos Paralimpicos celebrado en Tokio,

consigue ser SUBCAMPEONA
PARALIMPICA con medalla de PLATA.

Jordi Carrion, se proclama
CAMPEON DE ESPANA DE
PARABADMINTON.

Paco Bautista, Campe6n de

Espafia de jovenes en el deporte de la

Boccia.



ADHESIONES Y CONVENIOS

Unidn en diferentes ACCIONES y
MANIFIESTOS

El 8 de marzo, Dia Internacional de la
Mujer, nos sumamos al Manifiesto
‘Nosotras también somos mujeres’
creado por CERMI CV, donde nos
movilizamos como cada afio para
denunciar las discriminaciones multiples
e interseccionales que las mujeres siguen
soportando, y para exigir al conjunto de la
sociedad y a los poderes publicos la
adopcion de una agenda inclusiva que

tome en consideracion la diversidad de

las mujeres, sin excepciones.

M

Dia Internacional
de la Mujer

\\\, acién

»~<!”4

4B

Py

G4SN

En esta pandemia los peques han sido
verdaderos héroes y heroinas, debido a los
grandes cambios a los que se han tenido

que enfrentar.

Desde ADIBI, nos sumamos al manifiesto
de la Fundacion Crecer Jugando y la
Asociacion Espafiola de Fabricantes de
Juguetes -AEFJ- porque queremos poner
en valor el comportamiento ejemplar que
han mantenido las nifias y nifios durante la

crisis generada por el Covid19

Sin duda nuestros nifios y nifias son

increibles, fuertes y luchadores.



Acuerdo de Colaboracién con

la Fundacion Adecco

/_\ FUNDACION ADECCO

Escuela g’-gj‘gm;\_
1\ -—-r,z
Virwaal [0

\
\s\\ a%acién
SeADIB

Discapacidad & Enfermedades Raras

N

Adibi  firma  Acuerdo  de
Colaboracién con la Fundacion
Adecco, con la finalidad de trabajar
en Red para la integracion o
reintegracion en el mercado laboral
de colectivos con dificultad de
acceso al mercado laboral, como

son las personas con discapacidad.

Convenio de
colaboracion con la

Autoescuela Monje de

Ibi y Autoescuela Norte

e A\

4
v as lacién

Tl
Discapacidad & Enfermedades Rarasl;’

Adibi  firmamos convenio de
colaboracion con la Autoescuela
Monje de Ibi y Autoescuela Norte
de Alcoi, para facilitar a las
personas que requieren de un coche
adaptado para sacarse el permiso de

conducir.

ﬂ)IBI mantiene convenios con diferentes empresas y centros.

Clinica fisioterapia

> Clinica Mas
» Clinica ECOM

Opticas

> Optica La Paz
» Opticalia, Ibi

Centro de Desarrollo Infantil:

\\ > Clinica Sentits

N\




NOS CONVERTIMOS EN
ESPERANZA.

SINTOMAS DE —

% ESPERANZA fedsr

COMPROMISO LUCHA

Cerramos esta Memoria de
Actividades compartiendo nuestro
deseo de Esperanza, junto a la
Union, Compromiso y Lucha por
las familias que conviven con
Enfermedades pocos frecuentes.

ADIBI, junto a FEDER se
convierte en una entidad de
referencia y de atencion. Cada afio
son mas las personas las que se
acercan a nosotros en busca de
informacidn y recursos.

Una Enfermedad Rara aparece en la
infancia en 2 de cada 3 casos, lo
que muchas de ellas conllevan a
una gran discapacidad en la
autonomia y que ponen en juego el
pronéstico  vital de quienes
conviven con ellas.

Su complejidad y baja prevalencia
hace  necesarios una  alta
especializacion y concentracion

de casos, multidisciplinariedad y
experiencia para su atencion.

Por eso, la aparicion de la
enfermedad no siempre va
vinculada a un DIAGNOSTICO.
La mayoria de las familias con
enfermedades poco frecuentes han
esperado mas de 4 afios para
ponerle nombre; un 20% incluso
mas de una década.

Entre las consecuencias de este
retraso, se encuentra el acceso a un
TRATAMIENTO que frene el
avance de la patologia, que en su
mayoria es terapéutico, ya que sélo
el 5% de las enfermedades raras
cuentan con medicamentos.

Por la situacién de pandemia su
Majestad la Reina puso en valor la
lucha incasable de las familias que
conviven con una Enfermedad
Rara.

“En los ultimos doce meses, todos
y cada uno de vosotros habéis sido,
ain mas, un ejemplo y una
referencia de dignidad, de valor y
de fuerza” - expresa Dfa. Letizia
Ortiz.



MEMORIA ECONOMICA

Ingresos y Gastos

INGRESOS

INGRESOS
ORGANISMOS PROYECTOS IMPORTES [Er— PROYSCTOS [ ———
Programa de intervencion Servicio de Atencién
Conselleria social rehabiltadory Conselleria de. psicosocisl individual y grupal:
gualdad IRPF  terapéutico para personas con XTI sanviad pablica M, GATy Talleres 12086004
diversidad funcional Terapérticos
Programa rehabiltacion: Convocatoria talleres
A 000,
Ayudas Ninx terapias 800000 ¢ D":‘If‘:::':de terapéuticos y campafa 230200 €
sensibilizacidn
Fondos Feder Material de oficina 86681 €
Conselleria
educacion, Watenal Adibi 128308 €
Diputacion Programas. Servicio de cultura | sport
Alicante. informacién y orientacion ax0nae
. i f;‘:;"g? Servion de apoya sonialy
!
Zuw;on Equipamiento. 150000 € P emocional, GA para personas 10.255;
yapie. con discapacidad y familiares.
Inclusivas
Atencién socio-sanitaria
o des(mafda 2 ¥ios nies o f“":;";d”a Servico de atenaén
Obra Soaal La sus familias a través de 3.600,00 € g‘:‘ﬂm[a; Sociesanitarla para personas 10.77241€
caa servicios de atencién social, con drscapacdad / familiares
psicoldgica, terapéutica y de Inclusivas
rehabilitacion.
Conselleria
igualdad P de ocioy t
ekt Curso de Voluntariado guakdady rograma de ocioy tiempo sssasee
g especifico de personas con 162766 € aliticas libre
o discapacidad Inclusivas
Programa de Ayuntamiento de Semi;:‘y:)::(l:rimﬂn -
b Empoderamiento de mujeras
‘Alicante €OoN Intervenciones 1.09442€
Indwiduales y grupales ReCUrsas propios i y mantenimienta 7.989,95¢
~Circulo de mujeres Donaciones
Mutua Recursas PrOpIS | yrancisn y mantenimiento 2139
Madrilefia. il Servicio sociosanitanio a nifios a5 Cuotas
programa con enfermedades raras NS
dmpuiea INGRESOS TOTALES 958TTTE
Recursos humanos —_—
GASTOS Primas de seguros 1.119.78€
aAST08 DR PERSORAL oS Servicios bancarios y similsres 21330¢
fiorsinas Sa5hoe Transporte y desplazamientos s7a85€
Equipamiento 3825.7€
Seguridad Social 13.051.68€
Comunicacién 1:343.08€
Personal externo.
J 205625,58€
Area Rehabilitadora
Cuotas. registros, inscripciones, dietas 613.25¢
IMPORTE TOTAL 73.555,25¢
Material de oficina 1.399,69€
Correoy mensajeria 03.72€
Impuestos. 4542.05¢
Suministros 1396.21€
IMPORTE TOTAL 1372185 €
R 7
~ 2 PAIIY, 7
= 7 77 GASTOS TOTALES 87.277,0 €
V2 > ' d ]
o EXCEDENTE DEL EJERCICIO
£ axceanta ael ejercicio ha 3ido positive, en concreto, 3¢ proguce un anarrs de
Este axcedents positive so gcuerda lievar o reservas
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Agencia de Marketing Online

EL&MUNDO SEIR 0D ESCAPARATE [NTE Y RTeIoN EL PAIS

Te invitamos a colaborar con ADIBI, necesitamos tu apoyo y compromiso, ya

que es vital para seguir con las personas que nos necesitan.

Tu ayuda nos hace mas fuertes y da esperanza a nifios y mayores que viven

enfrentandose a una enfermedad poco frecuente y/ una discapacidad.

Donaciones al cod, 02502
4. bizum ¢*




TRABAJAMOS
PARA
ACOMPANARTE Y
SUPERAR
BARRERAS

flW ©

iGRACIAS POR VUESTRO APOYO CONSTANTE!




