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1.- INTRODUCCION: INFORMACION SOBRE LA ESPINA

BIFIDA

;Qué es la Espina Bifida?

La Espina Bifida es una malformacion congénita del tubo neural, que se
caracteriza porque uno o varios arcos vertebrales posteriores no han
fusionado correctamente durante la gestacion, de manera que la médula
espinal queda en ese lugar sin proteccion é6sea. Esto quiere decir que la
Espina Bifida se produce durante la gestacidon, y que consiste en que la
médula espinal sale al exterior por una o varias vértebras. Es por tanto, una
lesion medular y esta considerada como una de las malformaciones mas graves
compatibles con la vida.

Causas

Si bien no se conocen exactamente las causas, las investigaciones
sugieren que en la mayoria de los casos se debe a la existencia de un déficit
de folatos en el organismo de la madre en los momentos previos o
inmediatamente posteriores a producirse el embarazo.

También, pese a no ser una malformacion hereditaria, parece apuntarse
que habria factores genéticos que predispondrian un mayor riesgo de
aparicion de Espina Bifida, aunque no la condicionarian.

Secuelas mas importantes

Médicas

Para los y las Espina Bifida las secuelas de indole médica dependen del
nivel de la columna vertebral en que esté localizada. A mayor altura las
repercusiones son mayores.

Las afectadas y afectados sufren una pérdida de sensibilidad por debajo
del nivel de la lesion y una debilidad muscular que puede oscilar desde casos
en los que es muy débil hasta otros con una paralisis completa. A
consecuencia de esto sufren también alteraciones ortopédicas como la
luxacion de caderas, malformaciones en los pies o desviacion de columna.



Son también habituales las complicaciones urolégicas producidas por
alteraciones en la nerviacion de los musculos de la vejiga que provocan
infecciones urinarias, reflujo, e incontinencias de esfinteres.

Por udltimo senalar que el 70% de los nifos afectados presenta
hidrocefalia, producida por acumulacion de liquido cefalorraquideo en la
cavidad craneana. No obstante con el tratamiento precoz, actualmente la
mayor parte de los nifos con hidrocefalia tienen grandes posibilidades de
llevar un desarrollo intelectual normal.

Psicologicas y/o sociales

Los nifios con Espina Bifida desde que nacen se ven sometidos a
constantes situaciones traumaticas, sufren frecuentes intervenciones
quirurgicas y hospitalizaciones que los separa de su hogar durante largas
temporadas. Este hecho, que suele prolongarse a lo largo de toda su infancia,
les impide asistir regularmente a la escuela, poniendo en peligro su
rendimiento académico y con ello su futuro escolar y laboral. Asimismo,
también puede repercutir negativamente en su desarrollo emocional y social.

La aceptacion por parte de los padres de la minusvalia de su hijo es
un paso fundamental para que el nifo se acepte tal y como es.

Las relaciones sociales de estos nifos suelen ser limitadas. Normalmente
el nino se mueve en un mundo de adultos donde es dificil aprender
habilidades sociales adecuadas a su edad. Tienden a ser ninos sobreprotegidos
por sus mayores, lo que les hace ser cada vez mas dependientes del adulto, a
la vez que les limita en el aprendizaje de responsabilizarse progresivamente
de si mismo.

Asi pues, el desarrollo personal de un nifio con Espina Bifida estara en
funcion de las experiencias de frustracion y satisfaccion vividas anteriormente
y de como éstas hayan sido toleradas por él.

Prevencion

La prevencion de malformaciones congénitas como la Espina Bifida se
puede conseguir con altas garantias de éxito mediante:

- PLANIFICACION DEL EMBARAZO: es necesario visitar al ginecélogo al
menos 6 meses antes de pensar en tener un hijo y comenzar a
ingerir acido folico, ademas de realizar una correcta dieta
acompanada de ejercicio moderado.



2. - PERSONAS AFECTADAS POR ESPINA BiFIDA

En la actualidad existen en AEBHA 206 socios, de los cuales 98 tienen
Espina Bifida y/o Hidrocefalia, 34 otro tipo de discapacidad y el resto son
socios colaboradores.

La evolucion en el niumero de nacidos vivos por ano ha ido variando a lo
largo de las décadas, habiendo una incidencia mayor de casos que, o bien
porque se interrumpe el embarazo o bien porque nacen muertos, no se
contabilizan. A continuacién se exponen unos graficos en los que puede
apreciarse dicha evolucion en los socios de AEBHA afectados por Espina Bifida:

NACIMIENTOS ESPINA BiFIDA- DECADAS DE LOS 50,60 Y 70
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DISTRIBUCION TERRITORIAL DE LA POBLACION EN LA PROVINCIA DE
ALICANTE

En lo que se refiere a los lugares de residencia (y muchos de ellos de
nacimiento) de los socios de AEBHA con Espina Bifida, el mayor porcentaje lo
representan Alicante y Elche, seguidos de Benidorm, Muchamiel, Alcoy,
Almoradi, Novelda, San Vicente y Torrevieja. En muchos otros municipios de
la provincia existen también socios de AEBHA.

PERSONAS CON ESPINA BIiFIDA
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PERSONAS CON OTRAS DISCAPACIDADES
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DISTRIBUCION DE LA POBLACION POR GENERO

En la poblacion con Espina Bifida, los socios masculinos y femeninos
estan equiparados.

O HOMBRES
B MUJERES

50%
50%
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En cuanto a la poblacion con otras discapacidades, su distribucion por
sexo es algo mas desigual, casi duplicando los varones a las mujeres.

39%“ EHOMBRES
OMUJERES
61%

DISTRIBUCION DE LA POBLACION POR GRUPOS DE EDAD

En cuanto a la edad, en AEBHA hay socios con Espina Bifida de edades
comprendidas entre 0 y 64 anos. La mayor parte la constituyen menores de
edad, seguido de poblacion entre 18 y 35 afos. Los socios con edades entre 35
y 65 afos son minoria, en lo cual puede influir la menor esperanza de vida
para las personas con Espina Bifida en los afos en los que ellos nacieron, asi
como el desconocimiento de la existencia de una Asociacion de Espina Bifida
en Alicante.

20% (] PE)bIacic')n 0-17
afios

B Poblacion 18-
35 afios

O Poblacion de
36-65 afos

En lo que se refiere a la poblacion con otras discapacidades, hay socios
con edades entre 0 y 62 y la mayoria son menores de edad.

0 0,
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3. - LA ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

DE ALICANTE
(AEBHA)

3.1. Ficha identificativa de AEBHA

DATOS GENERALES
Nombre de la Entidad: ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA DE
ALICANTE (AEBHA)

C.1.F.: G03159902 Provincia: ALICANTE
Domicilio:

C/ MARIA GUERRERO N°2  LOCAL C

Localidad: ALICANTE C.P: 03008
Teléfono: 966088259 Fax: 965105931
E-mail: aebha@hotmail.com Web: www.aebha.org

Ano de constitucion: 1982

Representante legal: Miguel Angel Consuegra Panaligan

Cargo: PRESIDENTE

Personal que Fijo o Estacional Voluntario
compone la habitual
Entidad:
5 2 15
N° total de Socios que hacen | Socios beneficiarios
S0Cios aportes economicos | de las actividades
Base social (cuotas) (afectados,
enfermos, etc.)

199 199 133

Naturaleza Juridica
de la Entidad Asociacion
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3.2. - Trayectoria

La Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de Alicante (AEBHA) se creo
en el ano 1982 por un grupo de padres de ninos afectados por esta patologia.
Con el tiempo en la Asociacion se han ido incorporando también nifos y
adultos con otras discapacidades. AEBHA es una entidad sin animo de lucro y
de ambito provincial, cuya finalidad primordial es el estudiar y proponer
cuantas medidas crea necesarias para la plena integracion de las personas
afectadas por Espina Bifida e Hidrocefalia en la Sociedad.

Es una asociacion de caracter voluntario que se rige, como tal, por unos
estatutos y subsidiariamente por la legislacion vigente en la materia.

Se constituyé en el mes de Noviembre de 1.982, encontrandose
registrada en el Gobierno civil de Alicante, con los nUmeros 47.884 y 1.444,
Nacional y Local respectivamente. También se encuentra inscrita en el
Registro de la Direccion General de servicios Sociales de la Conselleria de
Bienestar Social de la Generalitat Valenciana, con el numero |A-.278,
otorgandole la Delegacion de Hacienda el Coédigo de Identificacion Fiscal
G03159902.

AEBHA esta integrada en la Federacion Espanola de Asociaciones de
Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), que a su vez forma parte de la
Federacion Internacional de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
(IFHSP).

El 9 de Mayo de 1.998, constituyd junto con las Asociaciones de Espina
Bifida de Castellon y Valencia, la Federacion de Espina Bifida e Hidrocefalia-
Comunidad Valenciana.

Forma parte de la Federacion de Asociaciones de Personas con
Discapacidad Fisica, en su delegacién de Alicante (COCEMFE Alicante) y del
Comité Espanol de Representantes de Minusvalidos (CERMI).

Desde el ano 1.982 y hasta la actualidad, AEBHA (anteriormente APHEBA)
ha funcionado bajo la coordinacion de distintas Juntas Directivas.

En 1.996 se constituye una nueva Junta Directiva y se contratan

profesionales que trabajen para la entidad, asi comienza una nueva etapa en
la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de Alicante.

3.3. - Objetivos vy Finalidades de AEBHA

Segln aparece en sus Estatutos son los siguientes:
- Estudiar y proponer cuantas medidas crea necesarias para la plena

integracion de los afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia en la
sociedad.
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- Asesorar tanto a nivel juridico como social a todos los afectados de Espina
Bifida y/o Hidrocefalia y sus familiares.

- Representar a los afectados ante la Administracion Provincial.

- Relacionarse con otras asociaciones, tanto a nivel estatal como
internacional.

- Representar a sus asociados en los Cursos, Jornadas y Congresos que en
torno a esta problematica se organicen, con el fin de estar al dia en los
adelantos y descubrimientos que se pudieran producir y difundirlos.

- Promover y desarrollar Congresos, Cursos, Jornadas y todo tipo de acciones
encaminadas al estudio y difusion de la problematica de la Espina Bifida y
de la Hidrocefalia.

- Cualquier otro que, de modo directo o indirecto, pueda contribuir a la
realizacion de los fines de AEBHA., o redundar en beneficio de las personas
con Espina Bifida y/o Hidrocefalia y todas aquellas personas discapacitadas
o de sus familiares.

3.4. - Estructura y Organizacion

La Asociacion esta regida por una Junta Directiva que es elegida en
Asamblea General de la Asociacion. El nimero de socios que en la actualidad
componen la Asociacion es de 202 (entre afectados y colaboradores).

En la actualidad la Junta Directiva, que fue elegida el dia 18 de Junio de
2011 en Asamblea General Extraordinaria, esta constituida por los siguientes
miembros:

Presidente: Miguel Angel Consuegra Panaligan
Vicepresidenta: Elvira Anton Reguero
Secretaria: M* José Sanchez de la Torre
Tesorero: José Jesus Castelld Asensi

Vocal: Antonio Ortega Rubio

Las funciones de ésta Junta son:

1. Ostentar y ejercitar la representacion de la Asociacion y llevar a término
la direccion y la administracion de la manera mas amplia que reconozca
la Ley y cumplir las decisiones tomadas por la Asamblea General, y de
acuerdo con las normas, las instrucciones y las directrices generales que
esta Asamblea General establezca.

2. Tomar los acuerdos necesarios para la comparecencia ante los
Organismos Publicos, para el ejercicio de toda clase de acciones legales y
para interponer los recursos pertinentes.

3. Proponer a la asamblea General la defensa de los intereses de la
Asociacion.

4. Proponer a la Asamblea General el establecimiento de las cuotas que los
miembros de la Asociacion tengan que satisfacer.

5. Convocar las Asambleas Generales y controlar que los acuerdos que alli se
adopten, se cumplan.
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6. Presentar el balance y el estado de cuentas de cada ejercicio a la
Asamblea General parar que los apruebe, y confeccionar los presupuestos
del ejercicio siguiente.

7. Elaborar la memoria anual de actividades y someterla a la aprobacion de

la Asamblea General.

Contratar a los empleados que pueda tener la Asociacion.

Inspeccionar la contabilidad y preocuparse de que los servicios funcionen

con normalidad.

10. Establecer grupos de trabajo para conseguir, de la manera mas eficaz y
eficiente, los fines de la Asociacion, y autorizar los actos que estos
grupos proyecten realizar.

11.Nombrar el vocal de la Junta Directiva que se haya de encargar de cada
grupo de trabajo, a propuesta del mismo.

12. Realizar las gestiones necesarias ante los Organismos PUblicos, Entidades
y otras personas, para conseguir subvenciones u otras ayudas; el uso de
locales o edificios que puedan llegar a ser lugar de convivencia y
comunicacion y también un centro de recuperacion ciudadana.

13. Abrir cuentas corrientes y libretas de ahorro en cualquier establecimiento
de crédito de ahorro y disponer de los fondos que haya en estos
depositos. La disposicion de fondos se determina en el Art. 34°.

14. Resolver provisionalmente cualquier caso imprevisto en los Estatutos
presentes y dar cuenta de ello en la primera Asamblea General
subsiguiente.

15. Cualquier otra facultad que no esté atribuida de una manera especifica a
algin o6rgano de gobierno de la Asociacion o que se deleguen
expresamente en la Junta Directiva.

0 %

Como principal organo de Gobierno se establecen las Asambleas Generales,
cuyos componentes son la totalidad de los socios integrantes de la propia
asociacion, que se reune por lo menos una vez al ano y siempre que las
circunstancias lo aconsejen.

Esta Asamblea es la encargada de supervisar y aprobar los presupuestos,
balances, cargos en la Junta, asi como programas realizados y objetivos a
realizar.

3.5. - Actividades que realiza

Las actividades son llevadas a cabo ademas de por los socios implicados,
por una trabajadora social, dos fisioterapeutas, una terapeuta ocupacional y
una auxiliar administrativa. Para programas puntuales, se cuenta también con
dos psicélogas, asi como monitores de tiempo libre y voluntarios de apoyo.

Los servicios y actividades que presta la asociacion se pueden resumir
en los siguientes:

- Servicio de Fisioterapia y Atencién Temprana.

- Servicio de Estimulacion y Logopedia.

- Servicio de Atencion Social.

- Servicio de Atencion Psicoldgica Individualizada.
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- Atencion Domiciliaria (terapeuta ocupacional, fisioterapeuta y
trabajadora social).

- Programa de nutricion.

- Promocion laboral.

- Respiro Familiar.

- Campamento de Verano.

- Ocio para nifos y jovenes.

- Jornadas formativas.

- Campanas de sensibilizacion.

- Formacion de alumnos en practicas.

Desde el ano 2003, las actividades expuestas se realizan en el nuevo
local adquirido por AEBHA mediante la contratacion de un préstamo
hipotecario. Dicha sede cuenta con una superficie de 250 m2, en la que se
encuentran ubicados: oficina, sala de fisioterapia y atencidon temprana, sala
de estimulacidon y logopedia, sala administrativa, despacho de entrevistas,
sala de escayolas, almacén, vestuarios, dos aseos adaptados y zona
polivalente para asambleas, cursos, etc.

En los Ultimos anos, AEBHA ha sido galardonado con varios premios a
nivel nacional, autonémico y pronvicial:

- Premio Nacional a proyectos dirigidos a Infancia Desfavorecida de la
Fundacion Solidaridad Carrefour por el “Proyecto Integral de Atencidn a la
Infancia” (2006).

- Premio Nacional “Superando Barreras” de la Fundacion MAPFRE por el
“Proyecto Integral de Atencion a la Infancia” (2007).

- Premio Nacional “Premio Institucional por Proyecto Innovador” de la
Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
(FEBHI) por el “Proyecto Interdisciplinario de Atencién Domiciliaria”
(2010).

- Premio Provincial “Francisco Liberal” de la Concejalia de Accién Social del
Ayuntamiento de Alicante por el proyecto “Campamento y Respiro
Familiar” (2011).

- Premio Autonémico de Participacion Ciudadana en la categoria de Honor
de la Conselleria de Solidaridad y Participacion de la Generalitat
Valenciana por su trayectoria de 30 anos en el trabajo con la personas con
discapacidad (2012).

3.6. Fuentes de financiacion

AEBHA funciona economicamente por las aportaciones que diferentes
organismos hacen, bien por la suscripcion de convenios, bien por la
presentacion de proyectos o por aportaciones desinteresadas. Ademas AEBHA
se nutre de las aportaciones de sus socios, tanto afectados como
colaboradores, asi como de las donaciones de empresas.

16



Las fuentes de financiacion de AEBHA son:
* NIVEL AUTONOMICO:
Generalitat Valenciana (Conselleria de Bienestar Social)

* NIVEL PROVINCIAL:
Diputacion Provincial de Alicante

* NIVEL LOCAL:

Ayuntamiento de Alicante:
Concejalia de Participacion Ciudadana

Ayuntamiento de Elche

e NIVEL PRIVADO:
Obras sociales: La Caixa,
Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia y Federacién de Espina Bifida e Hidrocefalia -
Comunidad Valenciana
Fundacion Juan Peran-Pikolinos

Concejalia de Accion Social vy

- Financiacion propia: cuotas de los socios, loteria, actos
organizados a beneficio de AEBHA.
- Donaciones particulares, de empresas y de colegios
profesionales.
3.7. - Organigrama
AEBHA
[
SOCIOS JUNTA DIRECTIVA AREAS DE PROFESIONALES VOLUNTARI@S
ATENCION
- Personas con - Presidente Fici ) :
discapacidad - Vicepresidente - Atencion -'T']rsalg;?;i%?;tsaoscial Voluntari@s
- Colaboradores - Secretario Social -Estimuladora
- Tesorero -Fisioterapia -Pscicologas
- Vocales - Convivencia -Terapeuta
- Cooperacion y Ocupacional
Difusion

-Intervencion y
tratamiento

-Médico dietista
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3.8. - Federaciones, Plataformas o Redes a las que pertenece AEBHA

Nombre (siglas y
completo)

Ambito territorial

Sector de actuacion

Federacion Espanola de
Asociaciones de Espina
Bifida e Hidrocefalia
(FEBHI)

NACIONAL

AFECTADOS DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA

Federacién de Espina
Bifida e Hidrocefalia
Comunidad Valenciana

COMUNIDAD VALENCIANA

AFECTADOS DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA

Federacion de
Asociaciones de
Discapacitados Fisicos de
la Provincia de Alicante
(COCEMFE ALICANTE)

ALICANTE

PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FISICA

Comité Espanol de
Representantes de
Personas con
Discapacidad (CERMI CV)

COMUNIDAD VALENCIANA

PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Plataforma en Defensa
de la Ley de
Dependencia de Alicante

ALICANTE

PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

3.9. Coordinacion de AEBHA con otras entidades publicas y privadas

Nombre

Tipo de coordinacion

Asociacion Valenciana de Espina
Bifida (AVEB).

Intercambio de informacion, orientaciony
asesoramiento y organizacion de
actividades conjuntas.

Asociacion de Afectados y
Padres con Hijos de Espina Bifida
e Hidrocefalia de Castellon
(Apaebh).

Intercambio de informacion, orientacion y
asesoramiento y organizacion de
actividades conjuntas.

Federacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia Comunidad
Valenciana.

Intercambio de informacion, orientacién y
asesoramiento y organizacion de
actividades conjuntas.

Federacion Espanola de
Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI).

Intercambio de informacion, orientacion y
asesoramiento y organizacion de
actividades conjuntas.

COCEMFE-ALICANTE (Federacion
de Asociaciones de Personas con
Discapacidad Fisica de la
Provincia de Alicante).

Intercambio de informacion, orientaciony
asesoramiento. Participacion en

actividades organizadas por la Federacion.
Trabajo en red para curso de voluntariado.
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ADACEA ALICANTE (Asociacion
de Dano Cerebral Adquirido de
la Provincia de Alicante).

Intercambio de informacion, orientacién y
asesoramiento. Trabajo en red para curso
de voluntariado.

CERMI COMUNIDAD VALENCIANA
(Comité Espanol de
Representantes de Personas con
Discapacidad).

Intercambio de informacion, orientacion y
asesoramiento.

FUNDAR.Centro de Voluntariado
de Alicante.

Intercambio de informacion, orientacion y
asesoramiento.

Ayuntamiento de Elche.
Concejalia de Accion Social.
COMUMI (Comision Municipal de
Minusvalidos)

Reuniones periddicas en la COMUMI para
tratar temas relativos a las personas con
discapacidad en el municipio.
Subvenciones. Invitaciones a actos
conmemorativos e informacion sobre
jornadas informativas que se realizan
desde el Ayuntamiento.

Ayuntamiento de Alicante.
Concejalia de Accion Social.

Subvenciones y coordinacion con centros
sociales por parte del area social de
AEBHA. Invitaciones a actos
conmemorativos e informacion sobre
actividades que se organizan desde la
Concejalia de Accidn Social.

Ayuntamiento de Alicante.
Concejalia de Participacion
Ciudadana.

Subvenciones. Invitaciones a actos
conmemorativos e informacion sobre
jornadas informativas que se realizan
desde la Concejalia de Participacion
Ciudadana.

Conselleria de Educacion,
Cultura y Deportes.

Reuniones con la Direccion Territorial de
Educacion de Alicante para tratar los
asuntos relativos a los procesos educativos
de los alumnos que tienen Espina Bifida y
otras discapacidades. Coordinacion de las
profesionales de AEBHA con los
profesionales de los Centros Educativos.

Conselleria de Bienestar Social.

Subvenciones e invitaciones a actos
conmemorativos e informacion sobre
actividades que se organizan desde la
Conselleria de Bienestar Social

Conselleria de Sanidad.

Reuniones a través del Comité Asesor para
la Espina Bifida al que AEBHA pertenece
junto a las Asociaciones de Espina Bifida de
Castelldon y Valencia.

Diputacion Provincial de
Alicante.

Subvenciones e invitaciones a actos
conmemorativos y actividades organizadas
por el citado organismo.

Universidad de Alicante.

Invitaciones a actos conmemorativos e
informacion sobre las actividades de
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extension universitaria que se realizan
desde la Universidad. Convenio de
colaboracion para que alumnos de la
Diplomatura de Trabajo Social de segundo
curso realicen sus practicas en AEBHA.

Laboratorios “Lofric” Asesoramiento y suministro de material
sanitario. Charlas informativas.
Laboratorios “Coloplast” Asesoramiento y suministro de material
sanitario. Charlas informativas.
Laboratorios “Hollister” Asesoramiento y suministro de material
sanitario. Charlas informativas.
Laboratorios “Braun” Asesoramiento y suministro de material

sanitario. Charlas informativas.

4. - PROYECTOS Y ACTIVIDADES REALIZADAS POR AEBHA

Los proyectos y actividades se encuentran integrados en las distintas
areas que componen la entidad:

4.1. -Area de Atencién Social.

4.2. -Area de Fisioterapia.

4.3. -Area de Cooperacion y Difusion.
4.4. -Area de Convivencia.

4.5. -Area de Intervencion y Tratamiento.
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4.1. - AREA DE ATENCION SOCIAL

Servicio de Atencion Social

Este servicio tiene continuidad anual, es atendido por una trabajadora
social a jornada completa y esta dirigido tanto a personas con Espina Bifida u
otra discapacidad como a cualquier profesional o persona que estén
interesados en conocer aspectos relacionados con la Espina Bifida y/o
Hidrocefalia o la discapacidad en general.

El proyecto llevado a cabo durante el ano 2011 que se desarrolla dentro
de este area de nuestra entidad ha sido el siguiente:

PROYECTO: INFORMACION, ATENCION E INTERVENCION SOCIAL
EN AEBHA

1.  PRESENTACION

El proyecto “Informacion e atencion e intervencion social en AEBHA”
esta atendido por la trabajadora social Mercedes Molina y consiste en un
servicio de atencion directa dirigido a todos los afectados de Espina Bifida
y/o Hidrocefalia o con cualquier otro tipo de discapacidad y sus familiares
de la provincia de Alicante. También esta destinado a informar y asesorar
sobre aspectos relacionados con el colectivo de personas con discapacidad a
profesionales de diversos ambitos (social, educativo, psicologico,
sanitario...).

2. JUSTIFICACION

La importancia de una Asociaciéon de personas con Espina Bifida radica
en el apoyo mutuo de sus miembros, en sentirse comprendidos y apoyados en
situaciones dificiles que son compartidas por otros, en no sentirse tan aislados
en los diferentes acontecimientos que van sucediéndose a lo largo de sus
ciclos vitales (nacimiento de un hijo con Espina Bifida, necesidad de
rehabilitacion que deja de prestarse por la Administracion Publica a partir de
los 3 afos normalmente, escolarizacion en centros educativos que en algunos
casos no cuentan con los recursos de apoyo necesarios para atender sus
necesidades, escasez de redes sociales en la adolescencia, acceso a un
primer empleo con las dificultades anadidas de tener una discapacidad, baja
autoestima y habilidades sociales insuficientes en la etapa de adultos debido a
diversas circunstancias acontecidas en las etapas precedentes, etc.).
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La existencia de un area social en una Asociacion de Espina Bifida
supone el elemento de coordinacion necesario del resto de areas de la misma,
el punto de referencia para los socios y otras personas o profesionales que lo
necesiten, es el punto de entrada de las demandas, desde donde se canaliza
la informacion. Al mismo tiempo, la figura de un trabajador social es esencial
para apoyar a las personas en esas situaciones por las que van atravesando,
muchas veces sin la respuesta adecuada por parte de los poderes publicos, y
en otras ocasiones como elemento de enlace entre las personas y los recursos
que desconocen existentes en sus contextos.

3. FINALIDAD Y OBJETIVOS

Finalidad:
- Contribuir a mejorar el bienestar integral y la calidad de vida de
las familias con personas con Espina Bifida y/o Hidrocefalia u otras
discapacidades de la provincia de Alicante.

Objetivos Generales:

OBJETIVO 1
- Proporcionar informacion sobre aspectos relacionados con la
patologia de la Espina Bifida, especificamente, y la discapacidad, en
general, a afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia u otras
discapacidades de la provincia de Alicante, familiares y profesionales de
diferentes ambitos (social, educativo, psicologico, sanitario...).

OBJETIVO 2
- Sensibilizar a la poblacion sobre las situaciones personales,
educativas, sanitarias y sociales a las que se enfrentan las personas con
discapacidad, a través de la experiencia de los afectados de Espina

Bifida.

OBJETIVO 3
- Conocer la realidad de las personas con Espina Bifida e
Hidrocefalia de la provincia de Alicante para elaborar proyectos acordes
con sus necesidades.

OBJETIVO 4
- Realizar una intervencion social individual, grupal y/o familiar
con los afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia u otras discapacidades
de la provincia de Alicante y/o sus familiares para ayudarles a afrontar
aquellas situaciones personales o familiares que puedan afectar a su
adecuado desarrollo e integracion en la sociedad.

OBJETIVO 5
- Facilitar la comunicacién entre las diversas areas profesionales
de AEBHA y de éstos con los afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia u
otras discapacidades de la provincia de Alicante.
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OBJETIVO 6
- Actuar en representacion de las personas con Espina Bifida e
Hidrocefalia de Alicante ante las diferentes Administraciones Publicas y
otras entidades, para conseguir la igualdad de oportunidades y derechos.

Objetivos Especificos:

OBJETIVO 1

- Informar sobre las patologias de Espina Bifida e Hidrocefalia,
tanto a afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia y otras discapacidades
de la provincia de Alicante, como a la poblacion en general y
profesionales interesados.

- Asesorar sobre recursos generales y especificos y derechos
fundamentales para la plena integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad tanto a afectados de Espina Bifida e
Hidrocefalia y otras discapacidades de la provincia de Alicante, como a
la poblacion en general y profesionales interesados.

- Prestar ayuda a las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia y
otras discapacidades de la provincia de Alicante en la tramitacion y
gestion de prestaciones y recursos sociales, y derivar a otras
entidades o servicios en los casos pertinentes.

OBJETIVO 2

- Realizar actividades divulgativas sobre la patologia de la Espina
Bifida y sus consecuencias en diferentes areas (sanitaria, educativa,
personal, social...) dirigidas principalmente a los colectivos infantiles y
juveniles.

- Organizar eventos formativos (congresos, jornadas,
conferencias, etc.) sobre diversos aspectos relacionados con la Espina
Bifida que contribuyan a mejorar la calidad de vida, dirigidos a afectados
de esta patologia, familiares y profesionales interesados.

OBJETIVO 3

- Mantener un contacto periédico con las personas con Espina
Bifida e Hidrocefalia y otras discapacidades de Alicante, con el fin de
conocer las diferentes situaciones a las que van enfrentandose a lo largo
de su ciclo vital.

- Planificar, ejecutar y evaluar proyectos dirigidos a mejorar la
calidad de vida de las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia de la
provincia de Alicante.

OBJETIVO 4

- Fortalecer las potencialidades de los afectados de Espina Bifida
e Hidrocefalia u otras discapacidades de la provincia de Alicante para
lograr su plena integracion social.

- Detectar e intervenir en aquellas situaciones que pueden
suponer un obstaculo en el desarrollo de las diferentes etapas del
ciclo vital de las personas con Espina Bifida u otras discapacidades de la
provincia de Alicante o sus familias.
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4.,

OBJETIVO 5

- Coordinar las distintas actividades que se realizan en AEBHA,
potenciando la comunicacion e intervencion interdisciplinar del equipo
profesional de la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de Alicante.

- Fomentar la comunicacién entre los profesionales de AEBHA y
las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia u otras discapacidades de
la provincia de Alicante, atendiendo inicialmente las demandas de éstos
tanto individuales como familiares.

OBJETIVO 6
- Establecer relaciones de coordinacion con distintas entidades
publicas y privadas de diferentes areas: social, sanitaria, educativa...
- Intermediar con diversas entidades publicas y privadas para
apoyar a las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia u otras
discapacidades en las situaciones que lo requieran.

PLANIFICACION DE LA EJECUCION DEL PROYECTO

4.1. Actividades:

OBJETIVO 1

+

Investigacion sobre las patologias de la Espina Bifida y la
Hidrocefalia y otras discapacidades, asi como de las consecuencias
fisicas, psicoldgicas, sociales, educativas etc., que pueden derivarse de
ella.

Estudio de la legislacion y los recursos y prestaciones existentes en
Alicante con relacion a las personas con discapacidad.

Informaciéon y asesoramiento personalizado a personas con Espina
Bifida e Hidrocefalia, otras discapacidades, familiares, poblacion en
general y profesionales sobre la Espina Bifida y/o recursos vy
prestaciones para personas con discapacidad.

Elaboracion del boletin “AEBHA INFORMA” dirigido a los socios de
AEBHA, que contiene informacion sobre recursos sociales, legislacion
general y especifica de discapacidad, actividades que se realizan en
AEBHA y toda informacién que pueda ser relevante para las personas
con Espina Bifida e Hidrocefalia y otras discapacidades de la provincia
de Alicante.

Participacion en la edicion de la revista informativa “E.B.” que edita
la Federacion de Espina Bifida e Hidrocefalia Comunidad Valenciana a
la que AEBHA pertenece, mediante la elaboracién de articulos,
principalmente.

Asistencia a jornadas formativas (cursos, jornadas, congresos,
talleres, etc.) sobre discapacidad y trabajo social.
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OBJETIVO 2

+ Planificacion, ejecucion y evaluacion de campainas de sensibilizacion
sobre como afecta a las personas tener una discapacidad como la
Espina Bifida en diferentes ambitos.

+ Planificacion, ejecucion y evaluacion de jornadas formativas dirigidas a
afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia, familiares y profesionales.

# Difusidn de la patologia de la Espina Bifida y la Hidrocefalia, asi como
de AEBHA, su funcionamiento y los servicios que ofrece.

OBJETIVO 3
4 Contactos directos y periddicos con los socios de AEBHA afectados de
Espina Bifida y/o Hidrocefalia u otra discapacidad y sus familiares.
4 Estudio y diagndstico de las situaciones que viven los socios afectados
de AEBHA y sus familiares.
% Planificacion, ejecucion y evaluacion de proyectos que respondan a las
necesidades reales de los socios de AEBHA.

OBJETIVO 4
4 Intervencion social. Aplicacién de técnicas propias del Trabajo Social
individualizado, de grupos y/o con familias.
4 Elaboracion de informes sociales, documentos de seguimiento de casos,
ficha social, historia social, genograma, ecomapa, etc.
4 Formacion continua en trabajo social y en discapacidad.

OBJETIVO 5
4 Coordinacion, supervision y difusion de las actividades y servicios de
AEBHA en sus distintas areas (rehabilitacion, psicologia, orientacion
sanitaria, social, ocio y convivencia, cooperacion difusion...).
% Reuniones periddicas con los diversos profesionales de AEBHA.
4+ Reuniones y comunicacién permanentes con la Junta Directiva de
AEBHA.

OBJETIVO 6
+ Establecimiento y mantenimiento de contactos con profesionales y
entidades tanto publicas como privadas en diferentes areas.
4+ Elaboracion de instancias, solicitudes y otros escritos dirigidos a
entidades publicas y privadas de diferentes ambitos.

4.2. Temporalizacion:

El servicio “Informacion, atencion e intervencion social en AEBHA” tiene
continuidad anual por lo que todas sus actividades se desarrollan a lo largo
del ano, aunque en el caso de determinados proyectos si es posible establecer
una temporalizacion mas concreta.

NOTA: durante el mes de Agosto AEBHA permanece cerrada por descanso
vacacional de sus profesionales.
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5.

METODOLOGIA

La metodologia que se utiliza en este proyecto se corresponde con el

método propio del trabajo social, que es aplicable tanto a la intervencion
directa con los usuarios (individual, grupal, familiar y comunitaria) como en
cuanto a la elaboracion de proyectos sociales y resto de acciones que se
emprenden desde el area social de AEBHA. Este método tiene varias fases:
estudio, diagnéstico, planificacion, intervencion-ejecucion y evaluacion.
Dichas fases se suceden cronoldégicamente aunque en todas ellas hay
elementos del resto, es decir, debido a que la realidad social es dinamica y
cambiante, es fundamental la flexibilidad que debe tener el método en todas
sus etapas para adecuarse a ella y que las intervenciones sean eficaces.

Estas fases consisten, basicamente, en lo siguiente:
o Estudio: esta fase consiste en el establecimiento de la relacion con las

personas y recogida de informacion sobre ellas y las situaciones que
constituyen sus vidas.

oDiagnéstico: es un juicio comparativo de una situacion dada con otra

situacion dada: entre la situacion actual que hay que transformar, y
la que hay que alcanzar, que sirve de norma, pauta o modelo. El
diagnostico es un proceso complejo de comparacion y valoraciéon que
trata de establecer relaciones entre los hechos, comprender la
naturaleza de las situaciones y sus causas dentro del contexto global
de la problematica social.

El diagnostico es una formulacion aproximativa que se modifica,

durante el proceso de intervencién, a causa de las variables de cambio
que se introducen con la intervencion-influencia sobre las personas,
grupos, familias y el contexto.

oPlanificacién: se trata de establecer objetivos y tareas (a corto, medio

y largo plazo) junto con las personas, grupos y familias con las que se
interviene, tendentes a conseguir el cambio en las situaciones, asi
como de disenar estrategias para modificar estas situaciones. Una vez
determinadas y valoradas las naturalezas de las situaciones, los
recursos externos e internos, las expectativas y posibilidades de
cambio, la planificacion incluirad tanto las actividades directas como
indirectas que habra que desarrollar e impulsar para alcanzar los
objetivos propuestos. La planificacion constituye la reflexion ya
iniciada en el diagndstico acerca de qué es posible hacer y qué se va
a hacer. Parte del conocimiento y el analisis de los problemas para
determinar:

olntervencidn-ejecucion: incluye todas las actividades y técnicas que se

desarrollan a lo largo de todo el proceso de intervencion o proyecto
especifico, desde el inicio hasta su finalizacion. En lineas generales la
intervencion con personas, grupos o familias es combinada: de accion
sobre el medio, o social; y de apoyo directo, o psicosocial.
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oEvaluacién: la evaluacion es un trabajo continuo de revision del
trabajo junto con las personas. La evaluacion debe responder a un
trabajo permanente de analisis de la intervencion y/o los proyectos
en todas sus dimensiones: el asesoramiento, la informacion, las
relaciones, las técnicas, las gestiones, los recursos utilizados, las
actividades realizadas, el grado de satisfaccion de las personas, los
cambios producidos en las situaciones... se trata de evaluar el grado
de respuesta satisfactoria alcanzada, segin objetivos y metas
concretas.

En la metodologia a utilizar en este proyecto se utilizaran elementos de
diversos modelos de intervencion propios del trabajo social:
- Modelo de crisis.
- Modelo psicosocial.
- Modelo sistémico.
- Modelo de redes sociales.

La metodologia en trabajo social relaciona intimamente la teoriay la
practica, de modo que la experiencia teorica se va complementando con las
intervenciones practicas que se realizan, mediante la sistematizacion de la
practica y la reflexion en torno a ella. De esta manera se incorpora la
experiencia a las sucesivas intervenciones que se van realizando con
posterioridad.

Algunas caracteristicas de esta metodologia a aplicar en el servicio
“Informacion, atencion e intervencion social en AEBHA”, son las siguientes:

- El papel basico que juega la practica en toda accién social: la
participacion debe ser una constante en todo el proceso
metodoldgico, ya que sus diferentes etapas deben realizarse con
la participaciéon del colectivo o los grupos con los que se esta
trabajando.

- El caracter de interdependencia de las situaciones sociales: una
necesidad social nunca se presenta sola, sino estrechamente
interrelacionada con otras, de modo que es necesario un
abordaje integral de las situaciones.

- La multiplicidad de variables: al analizar una situacién social es
necesario considerar que hay en ella tanto variables internas
como externas que condicionan la forma en que esta situacion se
desarrolla en un momento determinado.

- Especial atencion a la prevencion: es necesario intervenir en
aquellas situaciones en que se produzcan obstaculos en un
adecuado desarrollo psicosocial de las personas con Espina Bifida
e Hidrocefalia y/o sus familias, pero es mas importante
desarrollar estrategias y proyectos encaminados a la prevencion
de la aparicion de estas situaciones negativas, fomentando sus
habilidades y su autonomia personal.

- Atencién personalizada: independientemente de actuaciones de
caracter grupal o comunitario, se desarrollara una metodologia
de atencidn personalizada, atendiendo cada caso de manera
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Teécnicas:

especifica, teniendo en cuenta sus caracteristicas tanto comunes
a otras situaciones, como propias.

Metodologia inductiva: debido a la amplia trayectoria de AEBHA
y las multiples situaciones que han atendido sus profesionales a
lo largo del tiempo, se partira prioritariamente de las
experiencias personales de afectados de Espina Bifida de AEBHA,
de modo que se fomenta también en estas personas la
participacion e implicaciéon en las situaciones de otras personas
que comparten sus mismas situaciones, de manera que no se
sienten tan aislados en su problematica individual.

El objetivo fundamental del trabajo social es el cambio: por ello,
todas las intervenciones y proyectos estan encaminados a
introducir cambios positivos en las personas con Espina Bifida e
Hidrocefalia u otras discapacidades de la provincia de Alicante y
sus familiares.

Potenciadora de las relaciones: se fomenta el contacto con otras
entidades pulblicas y privadas, con otras asociaciones que,
aunque dirigidas a otros colectivos, comparten intereses con
AEBHA, intercambiando informacion. También mediante la
participacion de los socios de AEBHA en la planificacion vy
organizacion de sus actividades, se potencian las relaciones
internas entre éstos, favoreciendo el apoyo entre los padres y
afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia u otras discapacidades
de la provincia de Alicante.

Modelo de “respuesta rapida” en demandas de informacion:
cuando se atiendan demandas de informacion con las personas
usuarias del area de atencion social de AEBHA, se proporcionara
una respuesta en un plazo no superior a una semana, de modo
que la relacion de ayuda no se vea afectada por una demora
excesiva en la atencion a demandas concretas de informacion.

Dentro del conjunto de técnicas, procedimientos e instrumentos que se
utilizan en trabajo social, las mas importantes que se aplicaran en este
proyecto de “Informacion, atencién e intervencion social en AEBHA” son:

Técnicas de relacion:

» Estructuracion y uso de la relacion interpersonal. Tiempo,
espacio, objetivos.

Técnicas de asesoramiento:

« Clarificacion.

e Apoyo.

» Reflexion.

« Comprension.

* Informacion.

» Influencia-persuasion.

Técnicas de entrevista:

« Dinamica, proceso, registro, evaluacion.
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- Técnicas y procedimientos para el diagnostico, la planificacion y

evaluacion:
» Historia social, genograma y ecomapa, planes, programas,
proyectos.

- Técnicas de dindmicas de grupo:
» Role-playing, gabinete de discusion, lluvia de ideas, etc.

- Técnicas auxiliares de registro y documentacion:

» Historia social, informe social, expediente de seguimiento de
caso, registro de entrevista, ficheros, agendas, bases de
datos.

- Otras actividades:

» Entrevistas colaterales, colaboracion con otros profesionales,
trabajo en equipo, supervision, gestion, intervencion en el
entorno, intervencion institucional, etc.

6. EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

Este proyecto se ha realizado durante el ano 2012 mediante la
financiacion propia, donaciones y subvenciones de la Concejalia de Accion
Social del Ayuntamiento de Alicante, el Ayuntamiento de Elche y la
Conselleria de Bienestar Social de la Generalitat Valenciana.

Los beneficiarios directos han sido 177 usuarios (116 socios de AEBHA y
61 personas externas: profesionales, estudiantes, personas con
discapacidad...), algunos de los cuales han realizado mas de una demanda o se
ha mantenido con ellos diversas intervenciones a lo largo de los meses (102 de
los 177). El nimero total de demandas a lo largo del aio 2012 ha sido de 694.
Los familiares de los beneficiarios directos se configuran como beneficiarios
indirectos, ya que las repercusiones de la informacion, tramitacion o
intervencion redundan en toda la unidad familiar.
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El ambito geografico de actuaciéon es la provincia de Alicante, ya que
AEBHA presta atencion y servicio a personas repartidas por municipios de toda
la provincia. La distribucion geografica de los 116 socios de AEBHA que han
sido beneficiarios directos del proyecto puede apreciarse en el siguiente
grafico:
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En cuanto al nUmero de demandas, los 177 usuarios (sin duplicarlos por
meses) han realizado un total de 694 demandas repartidas de la siguiente
forma a lo largo del ano:
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Por ultimo, con respecto a las patologias de los usuarios con los que se ha
intervenido en el programa de atencion social, pueden visualizarse en el
siguiente grafico:
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El perfil por edad de los socios y socias participantes ha sido el siguiente:

33 M 0-17 afos
%

[018-35 afos

559

M 36 afios 0 mas

Atendiendo al sexo de los participantes, el perfil puede concretarse en el
siguiente grafico:

52% OMUJER

48% OHOMBRE

Los 61 beneficiarios no socios de AEBHA han sido personas con discapacidad,
profesionales (trabajadores sociales y maestros, fundamentalmente) vy
estudiantes universitarios y de ciclos formativos.



4.2. - AREA DE FISIOTERAPIA

Servicio de Fisioterapia y Atencion Temprana

La actividad fisica, la motricidad y el deporte son parte integrante de
las fases educativas y terapéuticas en el nifio con discapacidades; del mismo
modo la actividad fisica es utilizada como método de mantenimiento de las
condiciones oOptimas de recuperacion, ya que juega un triple papel:
fisiologico, psicolégico y preventivo. Es un medio destinado a desarrollar,
restaurar o mantener las funciones restringidas o lesionadas y una técnica
terapéutica funcional destinada a favorecer la integracion social.

La fisioterapia, es por tanto una actividad necesaria e incluso vital
para las personas con minusvalia fisica y la cobertura que otorga la Seguridad
Social no alcanza a cubrir la necesidad de recibir una recuperacion regular, de
3 veces como minimo a la semana.

Este servicio, de continuidad anual, esta atendido en la actualidad por
dos fisioterapeutas, Ana Calbo y Monica Vergara. Esta dirigido tanto a socios
como no socios de AEBHA, que presenten algun trastorno neuroldgico, sea
cual sea su origen, tales como:

» Espina Bifida.

« Hidrocefalia.

« Paralisis cerebral.

* Lesiones medulares.

* Enfermedades Neuromusculares.

» Sindromes congénitos.

e Prematuros.

« Trastornos perinatales.

» Hiperecplexia.

» Ninos con signos de sufrimiento fetal.

Dentro de esta area se ha desarrollado el proyecto: “Fisioterapia y
Atencion Temprana en AEBHA”, que se expone a continuacion.
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PROYECTO: FISIOTERAPIA Y ATENCION TEMPRANA EN AEBHA

1. PRESENTACION

Este proyecto consiste en dar continuidad al servicio de Fisioterapia y
Atencion Temprana que se inicid en el ano 2003 y para el cual ha ido
aumentando la demanda y participacidon durante los afos posteriores, con el
objetivo de proporcionar un tratamiento mas global al mundo del
discapacitado, asociando al servicio de fisioterapia y atencion temprana, a
otro tipo de actividades con fines terapéuticos tales como hidroterapia, que
se viene desarrollando desde 2004 con una gran aceptacion por parte de los
usuarios.

El objetivo de este proyecto es que las personas con discapacidad
adquieran y mantengan el maximo grado de autonomia personal, englobando
acciones que les permitan su mejor desarrollo en actividades de la vida diaria
que redunden a su vez en su insercion socio-laboral, y su mayor calidad de
vida.

La fisioterapia y atencion temprana se llevaran a cabo en el local social
de AEBHA, en Alicante, incluyendo sesiones individualizadas, asi como
valoraciones iniciales y de seguimiento, realizacion de material ortoprotésico
(férulas, asientos...), contactos con otros profesionales y entidades, etc. Las
profesionales responsables de este servicio son dos fisioterapeutas de AEBHA.

No obstante, aunque AEBHA tiene una poblacién mayoritaria de
afectados de Espina Bifida, también se contempla la participacion de personas
con cualquier tipo de discapacidad.

2.  IDENTIFICACION: DESCRIPCION DE LA
PROBLEMATICA DEL COLECTIVO Y CUANTIFICACION DE
BENEFICIARIOS DIRECTOS

La problematica del colectivo en general es la de ser un discapacitado
fisico, asociado o no a otra discapacidad (pudiendo sufrir desde problemas de
deambulacion, control de tronco, deformidades ortopédicas de extremidades
0 de columna a problemas de tono muscular...).

Los beneficiarios del Proyecto son todas aquellas personas
discapacitadas que deseen mejorar su calidad de vida a través de la
Fisioterapia y la Atencion Temprana. Personas que sufran un trastorno del
movimiento, sea el origen genético, metabdlico, medular, cerebral,
neuromuscular, sensorial, musculo-esquelético, etc.

Podemos citar ciertas patologias sobre las que se esta interviniendo
como: Espina Bifida e Hidrocefalia, paralisis cerebral, enfermedades
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neuromusculares, sindromes congénitos, prematuros, hiperecplexia, retraso
psicomotor, etc.

Los beneficiarios potenciales de este programa son los 138 afectados de
Espina Bifida y/o Hidrocefalia de AEBHA y de otras discapacidades que se
muestren interesadas en este proyecto. El proyecto va dirigido a todos los
beneficiarios con los que usualmente trabaja nuestra Asociacion. Los usuarios
del Servicio de Fisioterapia suelen ser los mismos durante todo el ano, si bien
es usual que se produzcan nuevas incorporaciones a lo largo de los meses.

En el caso de los afectados de Espina Bifida y usuarios con otro tipo de
enfermedades cronicas, la fisioterapia y atencion temprana tienen objetivos
de mantenimiento, es decir, la van a necesitar siempre aunque a partir de un
determinado potencial que se pueda alcanzar, se dirige a mantenerlo. El
tratamiento de fisioterapia y atencion temprana puede terminar en el caso de
usuario que tienen retrasos psicomotores cuando normalizan su desarrollo con
respecto a ninos de su misma edad.

En cuanto a los criterios de seleccion de los beneficiarios, el proyecto va
dirigido a nifos de 0-6 anos (atencion temprana) y usuarios de 6 afos en
adelante (fisioterapia); deben tener un retraso en el desarrollo psicomotor o
trastornos  sensoriomotores (sindromes  congénitos, enfermedades
neuromusculares, hiperecplexia...). Los canales de llegada al servicio mas
habituales son: derivacion de otros profesionales (fisioterapeutas, médicos,
etc.), por medio de conocidos (usuarios que ya utilizan los servicios de
AEBHA), publicidad (folletos divulgativos y otras asociaciones).

3. JUSTIFICACION

Las causas que justifican el Servicio de Fisioterapia y Atencion Temprana
en AEBHA son las siguientes:

» Debido a la saturacion, en muchos casos, de los servicios de rehabilitacion
de los centros publicos sanitarios, algunos usuarios de estos servicios han
de acudir a ellos en horario escolar o laboral, con lo que esto supone en
cuanto a pérdida de horas lectivas y laborales.

« Como consecuencia de lo anterior, ocurre que algunos ninos y/o personas
adultas, cuya rehabilitacion ha sido prescrita por el facultativo, acuden a
centros privados cuyos horarios si se ajustan, evitando la pérdida de
clases.

« También se da el caso de personas a los que se les ha dejado de prescribir
la rehabilitacion, pero que debido a los efectos ventajosos que su practica
les aporta, deciden seguir realizandola acudiendo a centros privados.

« En ambos casos supone un alto coste econdmico para el usuario, que unido
al gasto mensual que ocasiona un afectado de Espina Bifida, (ortopedia,
fisioterapia, desplazamientos para acudir a consultas médicas...), supone
un sacrificio dificil de asumir por las economias familiares.

* En cuanto a la Atencion Temprana, un aspecto primordial que justifica su
implantacion, es el referido a las ventajas probadas de la misma en nifios
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de 0 a 3 anos denominados de “alto riesgo”, entre los que se encuentran
los nifos afectados de Espina Bifida, ya que presentan diferentes secuelas
derivadas de ella. Una de las cuales es la afectacion a nivel motor o que la
mayoria tengan implantada una valvula de derivacion y/o problemas
neurologicos, lo que afecta y retrasa la escala madurativa del nifio en toda
su globalidad.

En toda la provincia de Alicante sélo existen 6 centros puUblicos de
atencion temprana, y a nivel de la fisioterapia, el servicio se ofrece a nivel
publico en los hospitales y centros de salud. Se tiene constancia que tanto en
unos como en otros hay saturacion de los servicios.

En la provincia de Alicante existen centros privados de fisioterapia pero
muy pocos de ellos estan especializados en nifios, y menos alun en nifos con
Espina Bifida. El coste medio de cada sesion en este tipo de centros privados
es de 20 a 30€.

AEBHA dispone en la actualidad de una sede de 250m?, la Sala de
Fisioterapia es adecuada para dar atencion a este colectivo y cuenta ademas
con vestuario y una sala para la realizacion de ayudas externas (asientos
moldeados, férulas de bipedestacion, férulas pédicas, etc.). El centro esta
totalmente adaptado y tiene también dos aseos y zona para sala de espera,
todo ello segun la normativa vigente para el funcionamiento de este tipo de
centros.

Por otro lado, estamos observando que se estan obteniendo los
beneficios previstos tanto a nivel perceptivo-motor: reduccion de la
espasticidad, mejoria en la coordinacion y equilibrio, mejoria en la movilidad
articular, movilidad mas normalizada, mejoria en la espacializacion y en la
estructuracion temporoespacial, mejoria en la direccionalidad y sentido del
movimiento..., a_nivel psico-afectivo: mejoria en la autoestima,
autoconfianza y autopercepcion, reduccion de la ansiedad y depresion...,
como a nivel ludico-social, obteniéndose como fin Gltimo una mayor calidad
de vida de nuestros usuarios.

4. OBJETIVOS

0 Mejorar de manera global la condicion fisica de la persona, para
mejorar su salud y la calidad de vida de él mismo, de la familia y del
entorno socio-laboral.

o Extrapolar todo aquello que se realiza en las sesiones de Fisioterapia a
su vida cotidiana, es decir, que el tratamiento sea funcional.

o Conseguir mediante la hidroterapia y la hipoterapia que la Fisioterapia
sea para el afectado una actividad placentera y atractiva, que ademas
le reporta beneficios terapéuticos.

En cuanto a la Atencion Temprana:
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o Lograr que el desarrollo psicomotor se acerque lo maximo posible a la
normalidad.

Resultados Esperados:

R1.- Educar y ensefnar aquellos movimientos que por su patologia, la persona
no puede realizar sin adiestramiento, siempre siendo realistas con las
posibilidades de cada uno.

R2.-Reeducar aquellos gestos motores que se han aprendido de manera
incorrecta, porque la patologia perturbaba la realizacion normal.

R3.-Acompanar a la familia en la educacion y manejo de la persona con
discapacidad.

R4.-Evitar gestos viciados que conlleven a deformidades ortopédicas.

R5.-Conseguir mediante la Hidroterapia y la Hipoterapia que los usuarios
realicen actividades diferentes y atractivas que les proporcionen beneficios a
nivel terapéutico.

5. ACTIVIDADES

-Estudio de campo en la asociacion:

Cuando se realizd por primera vez el proyecto de Fisioterapia y Atencion
Temprana en AEBHA, se realizo un estudio en el que se valoraban diferentes
aspectos: afectados de Espina Bifida que realizaban fisioterapia y que no la
realizaban y centros donde si la realizaban. Este estudio se actualiza al inicio
y en la finalizacion del proyecto. Esta actividad la realizan las fisioterapeutas
de AEBHA.

- Difusion del proyecto:

El proyecto se difunde a todos los socios de AEBHA mediante una carta que
informe de los elementos esenciales del mismo. También se mandan cartas
con informacion especifica de los servicios de hidroterapia e hipoterapia. Esta
informacion se difunde ademas a través de la entidad COCEMFE-ALICANTE y
los servicios municipales de Alicante. Esta actividad la realiza la trabajadora
social de AEBHA.

- Reuniones de equipo para organizar el servicio:

Las fisioterapeutas de AEBHA se relnen para organizar las sesiones de los
usuarios. Se intenta adecuar los horarios tanto a las necesidades de los
usuarios como de las profesionales de AEBHA. Estas reuniones se llevan a cabo
a medida que se van incorporando nuevos usuarios al servicio.

- Estructuracion del Servicio de Fisioterapia:
Las sesiones tanto de fisioterapia como de atencion temprana son
individuales, con una duracion de 45 minutos cada una de ellas. También se
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realizan sesiones grupales de 60 minutos con usuarios con caracteristicas
similares valorados por las fisioterapeutas.

En un principio, cuando el paciente viene al servicio, se hace una
anamnesis, es decir, una recogida de datos del paciente (historial médico,
evolucion de la patologia, tratamientos que ha recibido, situacion familiar,
situacion social, etc.).

En un segundo momento, se valora al interesado; en primer lugar
mediante la observacion, para saber que es lo qué puede hacer, y como lo
hace; y también observar qué no puede hacer y por qué. Para hacernos una
idea de por donde, y como hay que actuar en el tratamiento.

Las técnicas que se utilizan son:

-Tratamiento segun el concepto Bobath, para los trastornos
sensoriomotores en general, basandose en normalizar tono muscular, al mismo
tiempo que inhibe una movilidad llamada “patolégica” y facilita una
movilidad mas “normal”. Da una vision muy global del discapacitado.

-Tratamiento para el desarrollo del nifio, seguin M. Le Metayer. Es
analitico a la vez que global. Interesa sobre todo para los discapacitados que
realmente hay que fabricar medidas de contencion externas (asientos
moldeados, férulas, moldes para bipedestacion, asientos en gomaespuma,
etc...), ademas de extrapolar la sesidn a su vida cotidiana.

-También se utilizaran diferentes técnicas asociadas a la fisioterapia,
tales como la hipoterapia y la hidroterapia, donde el objetivo final es ayudar
a conseguir a través del trabajo fisico en el caballo y en el agua, los
resultados esperados en el proyecto, beneficiandose a su vez, de los efectos
positivos de cada terapia.

- Prestacion de informacion y asesoramiento en el tratamiento y cuidados del
afectado, mediante su valoracion y revisiones periodicas.

Se realiza una evaluacion continua de los usuarios del servicio, prestandoles
en todo momento informacién y asesoramiento sobre su evolucion. También
se efectlan valoraciones iniciales y periddicas de los socios afectados de
Espina Bifida y usuarios con otro tipo de discapacidades. Esta actividad la
realizan las fisioterapeutas de AEBHA.

- Reuniones de equipo para valorar conjuntamente los casos.

Se realizan reuniones de equipo entre las fisioterapeutas para tratar aquellos
casos en los que sea precisa una coordinacion entre las mismas. También se
llevan a cabo reuniones con el resto de profesionales de AEBHA (como
Trabajadora Social y Terapeuta Ocupacional) cuando se estima necesaria una
intervencion interdisciplinar.

- Reuniones con la Junta Directiva, para comentar la marcha del proyecto.
Una vez al mes se realizan reuniones entre las fisioterapeutas de AEBHA y la
Junta Directiva de la Asociacion, para comentar como se esta llevando a cabo
el proyecto y si es necesario introducir modificaciones en el mismo.
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- Control de asistencia.

Se controla la asistencia de los usuarios a sus citas, recuperandose las sesiones
a las que no hayan podido acudir por causas justificadas. Esta actividad la
realizan las fisioterapeutas de AEBHA.

- Elaboracion de ayudas externas (férulas, asientos moldeados, plantillas,
moldes de bipedestacion...) para prevenir deformidades ortopédicas.

Las fisioterapeutas de AEBHA realizan ayudas externas para aquellos usuarios
que lo necesitan, con el fin de prevenir deformidades ortopédicas producto de
posturas inadecuadas.

- Visitas y contactos con hospitales, colegios e institutos, ortopedias...

Las fisioterapeutas de AEBHA mantienen una coordinaciéon continua con los
profesionales (fisioterapeutas, educadores, ortopedas, médicos,
enfermeras...) de distintas entidades y organismos a los que acuden usuarios
del Servicio de Fisioterapia y Atencion Temprana, con el fin de asesorar y
conocer la situacion de los usuarios en diferentes ambitos.

- Hidroterapia

Para realizar la hidroterapia (terapia en el agua). La hidroterapia se realiza en
una piscina municipal en colaboracion con la Fundacion Salud Infantil, en
Elche.

6. METODOLOGIA

Métodos de registro:

-Ficha de identificacion inicial: esta ficha se realiza en el momento de la
incorporacion del usuario a alguno de las actividades del proyecto; también se
efectla una ficha de identificacion para los usuarios que ya estan realizando
alguna de las terapias. Esta ficha contiene datos relativos a: apellidos y
nombre, fecha de nacimiento, diagndstico, terapias que realiza, frecuencia y
teléfonos de contacto.

-Base de datos: todos los usuarios del proyecto “Fisioterapia y Atencion
Temprana en AEBHA” estan registrados en la base de datos informatica de
AEBHA. Dicha base de datos contiene informacion relativa a datos de
identificacion personal, datos familiares, datos sanitarios y datos bancarios.

- Registro de ayudas externas realizadas: se contabilizan y registran todas
las ayudas externas (férulas, asientos moldeados, plantillas...) realizadas por
las fisioterapeutas de AEBHA.

Métodos de seguimiento:

-Test GMFM. El cual es cuantitativo, mide la evolucion del desarrollo
psicomotor, especialmente el apartado de motricidad gruesa.

-Mediciones de amplitudes articulares.

-Grabaciéon de videos en la sesion, para observar la calidad de los
movimientos.

- Actas de reuniones del equipo profesional.
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- Actas de reuniones entre el equipo profesional y la Junta Directiva de
AEBHA.

-Partes Asistencia para controlar las ausencias de los usuarios y sus causas.
-Fichas de seguimiento de casos.

-Fichas de valoraciones iniciales.

- Informes para diversos profesionales y entidades externas (médicos
rehabilitadores, traumatologos, neuropediatras, Conselleria de Bienestar
Social, ONCE, etc.).

- Entrevistas individuales y/o grupales con los usuarios del servicio y sus
familiares.

- Entrevistas con los profesionales de los centros externos en los que se
realizaran las actividades de hidroterapia e hipoterapia.

7. [EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

A lo largo del afo 2012 en el Servicio de Fisioterapia y Atencion Temprana han
sido atendidas 20 personas, realizando la mayoria de ellos mas de una sesion
semanal de fisioterapia. Ademas, 6 personas han utilizado el servicio para
revisiones periodicas o iniciales aunque no acuden semanalmente por la
distancia geografica de sus domicilios a la sede de la Asociacion. En cuanto a
los usuarios de hidroterapia han sido 3.

Este proyecto ha sido cofinanciado por Fundacién “La Caixa”, Federacion
Espaiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia, Diputacion
Provincial de Alicante, Fundacion Juan Peran-Pikolinos, las aportaciones de
los usuarios y los recursos propios de AEBHA.

A continuacion se exponen datos sobre los usuarios y las actividades que
se realizan en el Servicio de Fisioterapia y Atencion Temprana (datos de
sesiones individuales y grupales de fisioterapia y atencion temprana y
valoraciones).

PERFIL DE USUARIOS SEGUN DISCAPACIDAD
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O Espina Bifida
30%

45% O Parélisis
Cerebral

2504 O Otros

PERFIL DE USUARIOS SEGUN EDADES

10% 15%

O0-6 afios

W 7-12 afios

[ 13-17 afios

B 18 afios 0 mas

55%

PERFIL DE LOS USUARIOS SEGUN SEXO

EHMUJER
B VARON
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4.3. - AREA DE COOPERACION Y DIFUSION

Este area de nuestra entidad tiene como objetivo dar a conocer la
problematica de los afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia y otras
discapacidades con el fin de fomentar la iniciativa social, el asociacionismo y
el voluntariado, favoreciendo asi la aceptacion de la diversidad y la
tolerancia. Otro de sus objetivos es que los familiares de afectados, poblacion
en general y futuros profesionales, dispongan de informacion y formacion
sobre esta patologia y los servicios que ofrecemos en AEBHA. Ademas, desde
esta area se fomentan las relaciones interinstitucionales con entidades
publicas y privadas y la participacion de AEBHA en eventos sociales de diversa
indole.

Dentro de este area, se ha realizado en 2012 una campaia de
sensibilizacion sobre la prevencion de la Espina Bifida institutos denominada
“Toma acido folico antes del embarazo”.

PROYECTO DE SENSIBILIZACION: “TOMA ACIDO FOLICO ANTES
DEL EMBARAZO”

1. FUNDAMENTACION DE LA ACTIVIDAD

La Espina Bifida es una malformacion congénita que se manifiesta por
una falta de cierre o fusion de uno o varios arcos vertebrales posteriores con o
sin protusion meningea medular. Esto quiere decir que la Espina Bifida se
produce durante la gestacion, y que consiste en que la médula espinal sale al
exterior por una o varias vértebras.

Entre las causas de esta grave patologia se encuentran factores genéticos
(son predisponentes pero no hereditarios), factores ambientales, ciertos
medicamentos antiepilépticos, la psoriasis o e acné, padecer diabetes... pero
sobre todo esta comprobado por numerosos estudios que se produce en un 90
% de los casos por déficit de acido folico (vitamina B9) en las madres.

Las personas generalmente tienen una dieta pobre en folatos y en las
mujeres que quieren quedarse embarazadas esto suele derivar en que sus
cuerpos tienen déficit de acido folico de forma natural y esto puede producir
malformaciones cuando se forma el sistema nervioso central del feto (entre la
32 y la 4 semana de gestacion). El sistema nervioso central esta formado por
el encéfalo y la médula espinal.
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Las mujeres (y la poblacion en general) desconocen que planificando el
embarazo y tomando acido folico de 3 a 6 meses antes de querer quedarse
embarazada fortalecen de esta vitamina sus organismos y cuando se forma el
sistema nervioso central del feto puede nutrirse del acido félico de la madre
para reducir las posibilidades de que se produzca la espina bifida, cuyas
consecuencias son irreversibles (pérdida de sensibilidad por debajo del nivel
de la lesion, debilidad muscular que puede oscilar entre una afectacion muy
leve hasta paralisis completa, alteraciones ortopédicas, complicaciones
urologicas, etc).

Cuando una mujer que desconoce esta informacion se queda
embarazada, normalmente se da cuenta de ello cuando nota la primera falta
de la menstruacion (4 semanas desde la formacion del feto) y se realiza una
prueba de embarazo y/o acude a su médico. En ese momento el facultativo le
recetara acido folico porque es recomendable tomarlo también hasta la
semana 12 del embarazo. Sin embargo, si la espina bifida se ha producido
durante la formacion del sistema nervioso central (entre la 3* y la 4%), por
mucho acido félico que tome la madre ya no se podra solucionar la espina
bifida (aunque si otras posibles malformaciones en el feto).

Por ello es tremendamente importante sensibilizar a la poblacion en

general, y especialmente a las mujeres de la importancia de tomar acido
folico antes de que se produzca el embarazo.

2. OBJETIVOS

Objetivos General:

* Informar sobre la posibilidad de prevenir el nacimiento de ninos con
espina bifida, mediante la planificacion del embarazo al colectivo de
mujeres en edad fértil.

Objetivos Especificos:

« Ofrecer informacién sobre como la ingesta de acido folico de tres a seis
meses antes de quedarse embarazada una mujer, puede prevenir que su
bebé nazca con una malformacion congénita del tubo neural.

« Facilitar informacion sobre qué es la espina bifida, qué consecuencias
tiene y las principales dificultades a las que se enfrenta el colectivo en
diferentes ambitos (social, educativo, laboral...).

« Fomentar el conocimiento de la situacion especialmente vulnerable de la
mujer con algun tipo de discapacidad dentro del propio colectivo de
personas con discapacidad.

« Informar sobre el funcionamiento de la Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia de Alicante y la atencion que dedica al colectivo de
personas con discapacidad en la provincia de Alicante.
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4.,

ACTIVIDADES

Difusion del proyecto entre los socios de AEBHA.

Captacion de socios y voluntarios de la Asociacion interesados en
participar en el proyecto.

Divulgacion del proyecto en centros educativos y eleccion de aquellos
donde se realizaran las sesiones de sensibilizacion.

Busqueda bibliografica.

Elaboracion de materiales.

Disefo de la parte practica de las sesiones.

Realizacion de las charlas en los centros.

Evaluacion del proyecto.

EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

Este proyecto ha sido financiado por el area de Bienestar Social de

Diputacion Provincial de Alicante y con material dotado por la Federacion
Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia. Se han realizado 3
tipos de actividades para llevar a cabo el proyecto:

Se han realizado 3 tipos de actividades para llevar a cabo el proyecto:

DIRIGIDAS A ALUMNOS DE BACHILLERATO Y CICLOS FORMATIVOS: se
ha utilizado material divulgativo consistente en folletos informativos
(anexo). Las charlas fueron impartidas por la trabajadora social que
suscribe la presente memoria técnica con la ayuda de una proyeccion
en power point (anexo) donde se explicaba qué es la espina bifida,
causas, consecuencias, forma de prevencion mediante la ingesta de
acido folico antes del embarazo, alimentos ricos en acido fdlico,
servicios de AEBHA vy situacion que viven las mujeres con discapacidad
en la actualidad. Estas charlas se han realizado en las fechas acordadas
con los centros educativos, durante los meses de Marzo a Noviembre de
2012.

COLOCACION DE CARTELES EN LA UNIVERSIDAD DE ALICANTE: se
colocaron carteles en diferentes edificios y facultades de la Universidad
de Alicante para hacer llegar la informacion y sensibilizar a la
poblacion universitaria. Esta actividad se llevo a cabo durante el mes
de Mayo de 2012.

REPARTO DE FOLLLETOS INFORMATIVOS: esta actividad se realizo
finalmente también en la Universidad de Alicante, en los talleres de
practicas de 3° de la Diplomatura de Trabajo Social en Mayo de 2012
(60 folletos) y a los estudiantes de 3° de Grado de Trabajo Social en
Octubre 2012 (80 folletos). Por otra parte, se entregaron folletos a las
padres y madres de alumnos del Colegio “El Valle” (San Juan) durante



la celebracion de sus jornadas solidarias en Mayo de 2012 (100
folletos).

5. EJECUCION EN DEL PROYECTO EN 2012

Dentro del proyecto se han realizado 16 sesiones de sensibilizacion en 7
centros educativos.

El proyecto ha ido dirigido a alumnos de Bachillerato y Formacion
Profesional, ya que al ser el objetivo principal difundir la informacion de que
tomando acido folico antes del embarazo se pueden prevenir malformaciones
del tubo neural durante la gestacion del bebé y esta es una poblacion en edad
fértil. En el proyecto han participado alrededor de 498 alumnos. Ademas se
han difundido folletos Y han sido también beneficiarios los alumnos de la
Universidad de Alicante y del Colegio “El Valle” de San Juan.

Del proyecto también han sido beneficiarios indirectos un total de 10
profesores de los distintos centros.

La proporcion de cursos a los que han ido dirigidas cada charla ha sido:

B BACHILLERATO

6%

94% OcCiIcLos
FORMATIVOS

El proyecto de 16 sesiones de sensibilizacion se ha desarrollado a lo largo
del ano 2012 en los centros educativos siguientes:

Charla n° 1. IES “Victoria Kent” (Elche). Ciclo Formativo de Integracién Social
(grupo 1°). 1 de Marzo de 2012.
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Charla n° 2. Centro de Formacion “Lope de Vega” (Elche). Ciclo Formativo de
Auxiliar de Enfermeria. 30 de Marzo de 2012.

Charla n° 3. IES “Figueras Pacheco” (Alicante). Ciclo Formativo de Animacion
Sociocultural (grupo 1°). 3 de Mayo de 2012.

Charla n°® 4. [ES “Figueras Pacheco” (Alicante). Ciclo Formativo de Atencion
Sociosanitaria (grupo 1°). 3 de Mayo de 2012.

Charla n° 5. IES “Figueras Pacheco” (Alicante). Ciclo Formativo de Integracion
Social (grupo B). 3 de Mayo de 2012.

Charla n° 6. IES “Figueras Pacheco” (Alicante). Ciclo Formativo de Integracion
Social (grupo A). 3 de Mayo de 2012.

Charla n° 7. Centro Social Comunitario “Juan XXIII” (Alicante). Curso de
Insercion Tutelada de Mantenimiento de Edificios. 28 de Septiembre de 2012.
Charla n° 8. Centro Social Comunitario “Juan XXIII” (Alicante). Curso de
Insercion Tutelada de Mantenimiento de Edificios. 28 de Septiembre de 2012.
Charla n° 9. IES “Doctor Balmis” (Alicante). 2° Bachillerato. 19 de Octubre de
2012.

Charla n° 10. IES “Doctor Balmis” (Alicante). Ciclo Formativo de Comercio e
Informatica. 19 de Octubre de 2012.

Charla n° 11. Centro de Formacion “Europa” (Elche). Ciclo Formativo de
Técnico de Enfermeria. 21 de Noviembre de 2012.

Charla n° 12. Centro de Formacion “Europa” (Elche). Ciclo Formativo de
Técnico en Farmacia y Parafarmacia. 21 de Noviembre de 2012.

Charla n°® 13. IES “La Melva” (Elda). Ciclo Formativo de Cuidados Auxiliares de
Enfermeria (grupo A). 12 de Noviembre de 2012.

Charla n°® 14. IES “La Melva” (Elda). Ciclo Formativo de Cuidados Auxiliares de
Enfermeria (grupo B). 13 de Noviembre de 2012.

Charla n° 15. IES“La Melva” (Elda). Ciclo Formativo de Dietética (grupo 1°). 14
de Noviembre de 2012.

Charla n° 16. IES “La Melva” (Elda). Ciclo Formativo de Dietética (grupo 2°). 15
de Noviembre de 2012.

Este proyecto ha sido financiado por el Area de Bienestar Social de
Diputacion Provincial de Alicante.

PROYECTO DE SENSIBILIZACION: “TU TE MUEVES, YO TAMBIEN”

1. FUNDAMENTACION DE LA ACTIVIDAD

Desde AEBHA se vienen impartiendo charlas de sensibilizacion en
centros educativos desde hace cinco afnos ya que se considera muy importante
que los nifos y jovenes en edad escolar estén concienciados con el problema
que las barreras arquitectonicas y otros aspectos de diferentes areas suponen.

Por ello, se realizo este proyecto pensando en dos realidades: la actual
y la del manana. En la realidad actual porque hay actitudes que se pueden
cambiar en el dia a dia que suponen favorecer la independencia de la persona
con movilidad reducida en el ambito urbano y social. En la realidad futura
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porque las generaciones actuales en edad escolar son las creadoras de las
sociedades del manana, y una mayor conciencia sobre el tema permitira
nuevas soluciones para los problemas a los que se enfrentan las personas con
movilidad reducida.

Se ha pretendido concienciar a los grupos mas jovenes para que lleguen a
ver a las personas discapacitadas como personas validas que, pese a su
discapacidad, pueden desempenar distintas funciones y actividades. Se ha
querido de esta forma acabar con las ideas preconcebidas de los mas jovenes
para asi poder alcanzar un mayor grado de sensibilizacion y tolerancia de los
mismos.

2. OBJETIVOS

Objetivos Generales:

» Sensibilizar a los ninos y adolescentes con edades comprendidas entre 3y
18 anos, con respecto al tema de las dificultades de accesibilidad y
desplazamiento de las personas con discapacidad, que afectan a su
autonomia en la vida diaria.

Objetivos Especificos:

e Trazar y obtener un conjunto de materiales visuales que despierten el
interés general de los participantes.

« Disefar un conjunto de actividades dinamicas que se complementen con
la informacion teorica de la charla.

e Promover la participacion de los niflos y jovenes en las tareas realizadas,
tanto en la charla como en la ejecucion de otras actividades.

« Aportar a los nifos y jovenes implicados en este programa unos
conocimientos basicos sobre la problematica que vamos a tratar, para
que posteriormente, éstos también puedan difundir esta informacion, de
un modo correcto a otras personas de su entorno social.

e Promover el interés de los miembros del cuerpo docente.

» Favorecer un acercamiento entre las personas con discapacidad y los
alumnos de los centros educativos que participen en el proyecto,
promoviendo el espiritu critico, el respeto a las diferencias y la
solidaridad entre las personas.

3. ACTIVIDADES

« Divulgacion del proyecto en centros educativos y eleccion de aquellos
donde se realizaran las sesiones de sensibilizacion.

« Busqueda bibliografica.

» Elaboracion de materiales.
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4.

Disefio de la parte practica de las sesiones.
Realizacion de las charlas en los centros.
Evaluacién del proyecto.

EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

Las sesiones de sensibilizacion incluyeron dos partes:

Parte tedrica: se realiza una explicacion apoyada en medios
audiovisuales (proyeccion en Power Point o con transparencias) de qué
es la discapacidad, los distintos tipos que existen, en qué consiste la
patologia de la Espina Bifida y qué son las barreras arquitecténicas y
como pueden afectar a la vida de las personas. Se hace especial
hincapié en que las personas con discapacidad tienen muchas
potencialidades y que quieren ser independientes como cualquier otro
individuo. Se intenta fomentar al maximo la participacion de los
asistentes, potenciando aquellos conocimientos que ya poseen.

Parte practica: con dos sillas de ruedas se realizan distintas actividades
(sortear obstaculos, subir y bajar rampas, escalones, etc) para que los
menores puedan experimentar por si mismos lo que supone desplazarse
en una silla de ruedas y empatizar mejor con esta situacion que
observan cada dia en otras personas.

Dentro del proyecto se han realizado 14 sesiones de sensibilizacion en 2

centros educativos. En dos colegios habia escolarizados nifios con espina
bifida, participando una de ellos activamente en la realizacion de las charlas
con sus companeros.

El proyecto va dirigido inicialmente a a alumnos de Primaria y E.S.0. En

el proyecto han participado alrededor de 412 alumnos.

La proporcion de cursos a los que ha ido dirigido ha sido:
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m1° O2e

12% 12% 17%
m3° W 4°
12%
m5° Oe°
12%- 12%
W 1° ESO O2°

5. CALENDARIZACION Y LUGAR DE REALIZACION

El proyecto de 6 sesiones de sensibilizacion se ha desarrollado a lo
largo del ano 2009 en los centros educativos siguientes:

Charla n°® 1.Colegio “Calasancio” (Alicante). 1° de E.S.0O. 7-3-12

Charla n° 2. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 1°B de Primaria. 12-3-12
Charla n° 3. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 2°A de Primaria. 12-3-12
Charla n° 4. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 2°C de Primaria. 14-3-12
Charla n° 5. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 1°A de Primaria. 14-3-12
Charla n° 6. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 3°B de Primaria. 12-3-12
Charla n° 7. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 1°C de Primaria. 15-3-12
Charla n° 8. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 5°B de Primaria. 15-3-12
Charla n® 9. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 3°A de Primaria. 20-3-12
Charla n° 10. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 2°A de Primaria. 20-3-12
Charla n® 11. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 5°A de Primaria. 20-3-12
Charla n® 12. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 6°A de Primaria. 22-3-12
Charla n°® 13. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 4°A de Primaria. 22-3-12
Charla n°® 14. Colegio “San Gabriel” (Alicante). 4°B de Primaria. 22-3-12

— — — —

OTRAS ACTIVIDADES

1. Participacion en el Dia de la Rampa en Elche, para reivindicar las
adaptaciones en aceras y calles y a respetar los accesos para personas
con discapacidad y resto de peatones.

2. Formacion de alumnos de Trabajo Social e Integracion social.

49



3. Participacion en Talleres de Practicas de la Escuela Universitaria de
Trabajo Social con exposicion de casos practicos por parte de la
trabajadora social como docente invitada.

4. Asistencia a las Jornadas Técnicas de la Federacion Espanola de
Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia celebradas en Madrid.

5. Participacion como ponente de la trabajadora social en sesion
informativa sobre el papel del trabajador social en asociacion de
personas con discapacidad a los alumnos de 3° de Grado de Trabajo
Social.

6. Dia Nacional del Discapacitado (3 de Diciembre): El 3 de Diciembre se
celebra, como cada afo, el Dia del Discapacitado. Cada afno AEBHA ha
participado en las actividades que se organizan en el municipio de Elche
dirigidas a sensibilizar a la poblacién de la realidad de las personas con
discapacidad y la necesidad de seguir intentando que se solucionen los
problemas que todavia les afectan.

4.4. - AREA DE OCIO Y CONVIVENCIA

Tiene como objetivo favorecer la integracion comunitaria de nuestros
afectados, propiciando la convivencia a través del uso de medios
normalizados. También se pretende, fomentar la relacion entre los socios
mediante la realizacion de actividades lUdicas y culturales.

Ademas del proyecto de Respiro Familiar, ya mencionado, se realiza el
proyecto “Participacion activa de adolescentes, nifos y voluntarios en AEBHA”
y las siguientes actividades:

Fiesta Anual de AEBHA

El 8 de Enero se celebro la fiesta anual de AEBHA, contando con la
participacion de alrededor de 90 personas de la Asociacion. A esta fiesta
acuden cada ano socios que residen en diferentes municipios de la provincia,
por lo que se constituye en un excelente punto de encuentro para ellos. Para
la fiesta se contd con un grupo de voluntarios que se encargaron de maquillar
a los ninos, realizar un taller de manualidades y organizar la entrega de
regalos. Para la merienda se conté una vez mas con la implicacion de la
empresa “Mc DONALD 'S LEVANTE, que nos regalé Happy Meal’s recién hechos
para todos. Mas adelante se entregaron a los nifios y jovenes los regalos, que
fueron generosamente donados por las empresas jugueteras como Hasbro,
Famosa y Reig Musicales y el Ayuntamiento de Alicante (Junta de Personal),
que también colaboro con golosinas ademas de con juguetes.
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Encuentro Nacional de Personas con Espina Bifida en Murcia

Del 8 al 13 de Abril se celebr6 en Murcia el Encuentro Nacional de
Personas con Espina Bifida. Acudieron personas con espina bifida a partir de
16 anos de 10 Comunidades Auténomas. Desde AEBHA se acudi6é con 9 usuarios
y 4 monitores. Fue una semana donde los participantes compartieron
experiencias de ocio con jovenes de otras provincias y tuvieron ocasion de
vivir las Fiestas de la Primavera en Murcia, realizando diversas excursiones y
actividades ludicas. Se cont6é con una subvencion del IMSERSO para sufragar
parcialmente los gastos de la actividad, gestionada por la Federacion Espanola
de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI).

Salida de fin de semana de nifios y monitores

El fin de semana del 11 al 13 de Mayo, 7 ninos y 6 monitores se
trasladaron al albergue L’Avaiol (Petrer), cedido por la Excma. Diputacion
Provincial de Alicante, para disfrutar de unos dias de contacto con la
naturaleza en unas instalaciones que estan completamente adaptadas. Los
ninos, de entre 6 y 12 anos, pudieron disfrutar de actividades al aire libre
como senderismo o ciclismo con bicicletas adaptadas.

Dia Nacional de la Espina Bifida

Se conmemora el 21 de Noviembre. En Alicante lo celebramos con un
Moto Almuerzo Solidario el 26 de Noviembre en el recinto del Mercado de la
calle Teulada (frente a Rico Pérez). Hubo mesa informativa, talleres
infantiles, almuerzo popular y exhibiciones de vehiculos. A esta fiesta, abierta
a toda la poblacion, acudieron alrededor de 300 personas.

PROYECTO “PARTICIPACION ACTIVA DE ADOLESCENTES, NINOS Y
VOLUNTARIOS EN AEBHA”

1. PRESENTACION

Este proyecto consiste en la realizacion de actividades mensuales que
potencien la autonomia y las habilidades sociales del grupo de menores de 3 a
18 anos con Espina Bifida y otras discapacidades, facilitando espacios en los
que los menores puedan relacionarse con su grupo de iguales (tanto con
discapacidad como sin ella) y donde puedan practicar habilidades sociales y
de autonomia sin la presencia constante y sobreprotectora de sus padres. Solo
asi seran en el futuro ciudadanos plenamente capaces de integrarse en la
sociedad y ofrecerle a la misma sus grandes potencialidades. Estas actividades
son llevadas a cabo por voluntarios con el apoyo de la trabajadora social de
AEBHA.
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2. FUNDAMENTACION

Los nifios y jovenes con Espina Bifida y/o Hidrocefalia desde que nacen
se ven sometidos a situaciones traumaticas, sufren frecuentes intervenciones
quirurgicas y hospitalizaciones provocando una atencion mucho mas
prolongada y constante por parte de los padres.Las relaciones sociales de
estos ninos suelen ser limitadas. Normalmente el nifo se mueve en un mundo
de adultos donde es dificil aprender habilidades sociales adecuadas a su edad.
Tienden a ser ninos sobreprotegidos por sus mayores, lo que les hace ser cada
vez mas dependientes del adulto, a la vez que les limita en el aprendizaje de
responsabilizarse progresivamente de si mismos.

En el trabajo realizado desde la Asociacion en los Ultimos afos con la
poblacion adulta con discapacidad fisica, se viene observando un aislamiento
social grave en numerosos casos. Adultos que no salen de casa, sin amigos,
cuyas relaciones sociales se circunscriben al ambito estrictamente familiar.
Personas que tienen un rol social no valioso, que no saben desenvolverse en la
sociedad, carentes de las habilidades sociales para relacionarse con el resto
de ciudadanos en condiciones de igualdad. Personas con discapacidad fisica
dependientes de sus familiares tanto para Actividades Basicas de la Vida
Diaria (vestido, aseo personal, calzado, cambio de panal...) como Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria (desplazamientos fuera del hogar, uso de
transportes publicos, desenvolverse en situaciones cotidianas como compras,
actividades ludicas...). El objetivo de este proyecto es prevenir este tipo de
situaciones en la poblacion menor de edad con discapacidad fisica.

En la actualidad, en la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de
Alicante existe un grupo muy numeroso de menores con esta patologia y otras
discapacidades con edades comprendidas entre los 3 y los 19 anos, alrededor
de 75 menores (de los cuales participan habitualmente en las actividades de
la Asociacion aproximadamente 50). Desde AEBHA se tiene el convencimiento
de que es absolutamente necesario comenzar a trabajar la autonomia y las
habilidades sociales de estos ninos desde edades muy tempranas.

Por ello, con la realizacion de este proyecto se tiene la finalidad de
favorecer que la generacion de menores de 3 a 19 aios no llegue a convertirse
en una generacion de personas dependientes y puedan integrarse plenamente
en la sociedad con el entrenamiento en habilidades sociales y Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria desde edades tempranas.

Es importante destacar la situacion del grupo de chavales con edades
entre 10 y 16 anos: hace un par de anos desde el Servicio de Fisioterapia de la
entidad, mediante las conversaciones que mantenian las fisioterapeutas con
ellos durante las sesiones detectaron que tenian ciertas dificultades de
relacion con sus grupos de iguales (escuela, barrio...) porque sus limitaciones
de movilidad les estaban afectando a la hora de integrarse en actividades
propias de su edad (jugar al futbol, quedar con los amigos en el barrio
después de clase y moverse por él, quedar para ir al cine los fines de
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semana...). Estas dificultades en las relaciones interpersonales se habian
detectado al mismo tiempo desde el area social de la entidad, mediante
entrevistas semiestructuradas y conversaciones informales con los padres y
con los propios menores a lo largo del tiempo. Se llegd a la conclusion entre
las fisioterapeutas y la trabajadora social que fisicamente los chavales
estaban siendo bien atendidos pero no era suficiente si no iba acompanado de
una intervencion a nivel social y no tenian ocasion de poner en practica
habilidades de autonomia sin la presencia de sus padres (los padres tienden a
la sobreproteccion en muchas ocasiones; por ejemplo, es frecuente que
cuando los chavales van por la calle con sus padres éstos les empujen la silla
de ruedas aunque pueden hacerlo solos o les salven los obstaculos como
escalones o desniveles).

Se planted entonces una doble intervencion: por un lado, se
implantaron sesiones grupales de fisioterapia para el grupo de 10 a 16 anos;
en ellas los chavales estarian trabajando sus condiciones fisicas y al mismo
tiempo se posibilitaria un espacio de interaccion, de diversion (al realizar
una parte de la sesion rehabilitadora a través del juego, practicando los
ejercicios de una forma mas amena que la que permite la fisioterapia
individual) y de encuentro entre los chavales de la misma edad y
circunstancias similares. Por otro lado, se vio necesario favorecer espacios
sin la presencia de los padres para que los chavales puedan realizar
actividades cotidianas en medio externo (desplazamientos autonomos, salvar
obstaculos que se encuentran por la calle, hacer transferencias, relacionarse
con personas a las que no conocen...) e interno (sede de AEBHA).

Con el paso del tiempo se ha visto la necesidad de replantear este
proyecto para implicar a los chavales en el proceso de toma de decisiones de
todo aquello que les concierne como parte de su asociacion, fomentando asi
su sentimiento de pertenencia hacia la entidad y su propio proceso
madurativo. En esta edicion del proyecto se esta fomentando la
participacion activa de este grupo de edad (14-19 afnos) en la planificacion
de las actividades que se realizan de promocion de la autonomia, de ocio y
participacion activa, tanto en la sede de la Asociacion como fuera de ella
(centros comerciales, restaurantes, parques...),que lleva a cabo la
trabajadora social con un grupo de voluntarios.

En la misma linea, con las actividades de este proyecto se persigue
fortalecer las relaciones entre los socios de AEBHA, que encuentren espacios
comunes donde compartir sus circunstancias diarias, de modo que puedan
convertirse en fuentes de apoyo mutuo y no se sientan tan aislados en sus
problematicas individuales.

3. OBJETIVOS

Objetivos generales
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- Fomentar la autonomia personal e integracion social del grupo de menores
de 3 a 19 anos con discapacidad de la Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia de Alicante.

- Potenciar que la Asociacion sirva de punto de referencia y encuentro para
los afectados y sus familiares.

Objetivos especificos

- Ofrecer espacios al grupo de menores con discapacidad en los que puedan
practicar estrategias de autonomia personal en el medio externo.

- Conseguir que las personas afectadas de Espina Bifida u otras
discapacidades se relacionen constructivamente con los iguales,
relacionandose entre si con actitudes positivas de cooperacion y
desarrollando sus habilidades sociales.

- Realizar actividades periodicas en la sede de AEBHA con el grupo de
menores con edades entre 3y 13 anos.

- Llevar a cabo actividades periodicas en la sede de AEBHA con el grupo de
menores con edades entre 14y 19 anos.

4. ACTIVIDADES

- Difusion e informacién del proyecto a los socios de AEBHA. Se difundira la
existencia del proyecto asi como su contenido mediante carta, teléfono y
correo electronico y articulos en revistas especializadas. Este trabajo se
llevara a cabo dentro del horario de atencién directa de la trabajadora social
de AEBHA.

- Difusion e informacion a otras asociaciones de personas con discapacidad.
Se difundira la existencia del proyecto a otras asociaciones de personas con
discapacidad pertenecientes a COCEMFE-ALICANTE (Confederacion Provincial
de Asociaciones de Personas con Discapacidad).

- Constitucion de los grupos de afectados que van a participar. Antes de
cada actividad se contactara con los potenciales participantes via telefonica o
por correo postal para concretar los grupos.

- Planificaciéon de las actividades. Antes de cada actividad, la trabajadora
social y los voluntarios concretaran la duracion, contenido y grupo que
participara.

- Ejecucion de las actividades: se llevaran a cabo en las fechas acordadas en
los términos sefnalados en la planificacion.

- Evaluacion continua del proyecto. Después de cada reunion se realizara
una reunion entre la trabajadora social de AEBHA y los voluntarios que hayan
participado para evaluar la marcha de la actividad y el grado de participacion
de cada uno de los nifos y jovenes participantes.



- Evaluacioén final. En el mes de Diciembre se llevara a cabo una evaluacion
final de la globalidad del proyecto para determinar aspectos tales como
calidad de las tareas de motivacion, grado de cumplimiento de las tareas
organizativas en los plazos previstos, disponibilidad de los recursos,
propiedad, idoneidad, efectividad o eficiencia del proyecto.

5. EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

En 2012 el proyecto ha estado subvencionado por la Conselleria de Presidencia
a través de la Direccion General de Participacion Ciudadana y mediante
financiacion propia de AEBHA.

En las actividades de Autonomia, habilidades sociales, ocio y participacion
activa con Espina y otras discapacidades se trabajan los siguientes aspectos
con los participantes:

- Actividades en medio externo: adquisicion de autonomia en
desplazamientos en medio externo (cine, bolera, parques...), peticion
autonoma de entradas, palomitas, merienda (habilidades para transportar
la bandeja, palomitas y refresco en la silla de ruedas y habilidades sociales
con las personas que tengan con las que tengan que interrelacionarse en la
transaccion, manejo auténomo de dinero), transferencia silla de ruedas-
butaca de cine-asientos-silla de ruedas y desarrollo de habilidades sociales
con grupo de iguales con discapacidad y con otras personas con las que se
interaccione en los diferentes espacios donde se desarrolla el proyecto.

- Actividades en la sede de AEBHA (juegos de mesa, manualidades,
meriendas): desarrollo de destreza en la manipulacion (psicomotricidad
fina), adquisicion de autonomia en higiene personal (lavado de manos y
cambio de panal) y preparacion de la merienda; desarrollo de habitos de
responsabilidad (ubicacion de elementos fisicos en el espacio, cuidado
respeto del material, puesta y recogida de mesas para merienda) y
transferencias silla de ruedas-silla-silla de ruedas y desarrollo de
habilidades sociales con el grupo de iguales con discapacidad y otras
personas con las que se interaccione en el grupo. En estas actividades se
favorece especialmente la participacion activa de los chavales
implicandolos en el proceso de toma de decisiones de su Asociacion y
contandoles la marcha general de la entidad.

En cuanto a los participantes y las actividades realizadas, han sido las
siguientes:

Grupo de 14 a 19 anos: en estas actividades han participado un total de 12
chavales con discapacidad y sus hermanos. Entre las actividades que han
realizado se encuentran conciertos, festival de Jumping en |bi, meriendas,
cine y Ciclovia en zona de la playa de El Postiguet de Alicante.
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Grupo de 3 a 13 anos: en estas actividades han participado un total de 10
ninos con discapacidad y sus hermanos. Entre las actividades que han
realizado han estado: fiestas en la sede de AEBHA, tardes de juegos en el
parque El Palmeral y Ciclovia en la zona de la playa de El Postiguet de
Alicante.

PROYECTO: CAMPAMENTO DE VERANO.

1. PRESENTACION

Consiste en una estancia de una semana de duracion en un albergue de
ninos con espina bifida y otras discapacidades y monitores. Durante el
campamento los menores han tenido muchos dias para compartir, conocerse,
disfrutar y poner en practica sus habilidades de autonomia personal (vestido,
transferencias, sondaje, panal, ducha, desplazamientos, tareas domésticas...)
en un contexto diferente a sus domicilios y compartieron espacios de ocio
con chavales con las mismas necesidades y potencialidades.

2. FUNDAMENTACION

En 2003 se puso en marcha por primera vez la actividad Respiro Familiar.
Los padres confiaban a sus hijos a las profesionales y voluntarios de AEBHA
durante el dia y la noche y se alojaban en el mismo complejo hotelero pero en
habitaciones separadas. Los ninos que empezaron viniendo al Respiro Familiar
con 2, 3y 4 anos ya han crecido y tienen 9, 10, 11 anos y son ellos mismos los
que han pedido un “Respiro mas largo y sin padres”, reclaman su propio
espacio.

Por otro lado, los ninos que han querido ir de campamento han tenido
que hacerlo a través de la Asociacion de Espina Bifida e Hidrocefalia de
Valencia (AVEB) porque AEBHA nunca habia podido desarrollar el suyo propio
de al menos una semana de duracion. Padres y nifos han venido pidiendo
desde hace 1 ano esta actividad porque no quieren irse a la Asociacion de
Valencia sino hacer el campamento en su Asociacion, con sus amigos que ven
en fisioterapia, en las actividades mensuales de ocio... Estas son las
principales razones por las que ha nacido nuestro primer Campamento de
Verano.

Por todo ello, en la Asamblea celebrada el 3 de Marzo de 2010 se aprobo6
por los socios asistentes la realizacion del Primer Campamento de Verano de
AEBHA para el ano pasado y se dio continuidad al proyecto en 2011 por su
gran demanda y aceptacion.

Las actividades mensuales de encuentro que realizan los adolescentes y
que culminan en este campamento, aportan un recurso reclamado por
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familiares de chavales con discapacidad fisica: tanto los afectados de espina
bifida como de otras discapacidades fisicas (artrogriposis, osteogénesis
imperfecta, paralisis cerebral...) encuentran muchas dificultades para
encontrar otros ninos y jovenes de su edad con caracteristicas similares a las
suyas (movilidad reducida sin afectacion intelectual) lo que hace que tengan
dificultades en sus relaciones sociales en sus colegios e institutos y sobre todo
en los espacios de ocio que los adolescentes suelen compartir fuera de los
centros educativos (ir a la plaza del barrio, fiestas de cumpleanos, quedar los
fines de semana para ir al cine..). Estan llegando en los Ultimos tiempos
adolescentes buscando este tipo de actividades con gente con discapacidad
fisica. Esto no quiere decir que se excluya a los chavales con discapacidad
intelectual, en absoluto, de hecho en las dos actividades del proyecto han
participado también estos nifios sino que es un grupo mayoritariamente
formado por nifnos con discapacidad fisica que integran a niflos con
discapacidad intelectual, lo que constituye un recurso innovador para la
ciudad de Alicante y el resto de municipios de la provincia (aunque la mayoria
de ninos son de la ciudad de Alicante, también acuden de San Vicente del
Raspeig, San Juan de Alicante, Elche, Tibi, Elda, Petrer, etc) ya que
habitualmente sucede al revés: nifos con discapacidad fisica que acaban
uniéndose a grupos con mayoria de nifos con discapacidad intelectual y que
no terminan de integrarse tampoco en ellos porque sus intereses son muy
diferentes.

El objetivo del proyecto no es fomentar un grupo ni una asociacion
cerrada, solo de personas con discapacidad sino la normalizacion y la
integracion social. Por ello, este tipo de actividades de convivencia se abren a
personas sin discapacidad también y los hermanos, primos o amigos pueden
acudir en igualdad de condiciones.

Con el proyecto “Campamento de Verano” se fomenta la participacion
ciudadana interviniendo en los ambitos donde se suelen encontrar las causas
por las que las personas con discapacidad tienen dificultades en su integracion
social, no participando con un rol social valioso en la sociedad:

- Relaciones entre iguales: se potencia que los chavales se conozcan
entre si, que sepan que hay otros chicos como ellos, con sus dificultades y sus
potencialidades, comparten estrategias de afrontamiento de situaciones que
otros nifos sin discapacidad no viven (operaciones, rehabilitacion...). No se
sienten diferentes y eso incrementa la seguridad en si mismos que luego
extrapolan a la relacion con otras personas sin discapacidad de su entorno.
Con respecto a los padres, les gusta compartir tiempo juntos, hablar de sus
ilusiones y sus decepciones y planificar aspectos que como grupo les afectan y
que pueden desarrollar mediante su Asociacion. Los padres se conocen y
saben a quién pueden acudir cuando necesitan ayuda, fomentando asi un
sentimiento de grupo y ayuda mutua. Una vez consolidado el sentimiento de
grupo, como colectivo participan en actividades reivindicativas, de difusion,
formativas, tanto recibiendo los servicios de la ciudad de Alicante como
ofreciendo los suyos propios como representantes del colectivo de personas
con discapacidad. Sin estas actividades de convivencia estas familias estarian
aisladas en sus problematicas especificas, les costaria cambiar el enfoque de
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sus situaciones individuales a situaciones grupales. Por otra parte, los
chavales también comienzan a entrar en situaciones de riesgo de aislamiento
social y actividades como las del proyecto contribuyen a que no se acomoden
en casa y les apetezca relacionarse con otras personas.

- Fomento del asociacionismo en los menores: En AEBHA un 59 % de los
socios son menores de edad; por tanto se tienen muy en cuenta a los mas
pequenos de AEBHA en este proyecto de fomento del asociacionismo porque
estos ninos y jovenes son el presente pero también el futuro de la Asociacion
y con actividades como las planteadas en este proyecto ellos también tienen
un papel activo en su Asociacion y no solo sus padres, de modo que cuando se
hagan mayores ya se sentiran participes de AEBHA porque la han vivido desde
pequenos y tomaran el relevo de sus padres en la Junta Directiva y en la
supervision del trabajo que realizan las profesionales en las distintas areas.

- Autonomia personal: la mayoria tienen debilidad o paralisis en
extremidades inferiores, por lo que caminan cojeando o utilizan para los
desplazamientos bastones, andador o silla de ruedas. Ademas tienen
incontinencia urinaria y fecal por lo que precisan sondarse y cambiarse el
panal. Su movilidad reducida también provoca que tengan dificultades para
ducharse solos, vestirse... estas carencias en las actividades diarias de
autocuidado repercuten directamente en actividades en la sociedad como
estudiar, trabajar, salir con los amigos, etc. Si un nino no sabe cambiarse solo
el panal, no podra ir a las fiestas del pijama organizadas por sus amigos
porque por la noche necesitara que alguien le ayude y tendra que quedarse en
su casa. Si un chaval no sabe sondarse y sus amigos quedan para ir al cine y a
merendar y le toca un sondaje mientras esta fuera de casa, no podra ir... los
ejemplos pueden ser muchos. Fomentando con este proyecto la autonomia
personal se genera que estos ninos sean independientes de mayores y puedan
trabajar, estudiar y disfrutar de su tiempo de ocio como cualquier otro
ciudadano.

3. OBJETIVOS

Objetivo general.

- Incrementar el sentimiento de pertenencia a su Asociacion de los
propios nifos y jovenes con discapacidad y sus familiares mediante
actividades de convivencia.

Objetivos especificos.

- Favorecer el conocimiento mutuo de los socios de AEBHA, de modo que
puedan compartir experiencias y consejos que sélo personas con una
situacion similar pueden comprender.

- Promover que los socios identifiquen sus necesidades como grupo y
utilicen su Asociacion para conseguir satisfacerlas.
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- Conseguir que los ninos y adolescentes de la Asociacion comiencen a
verse como miembros activos de AEBHA, aportando sus opiniones y
tomando decisiones sobre las actividades en las que participan.

- Ofrecer espacios donde los nifos y jovenes puedan poner en practica
sus habilidades sociales y estrategias de autonomia personal,
demostrandose a si mismos sus grandes capacidades para ser personas
plenamente integradas en la sociedad.

4. ACTIVIDADES

Para llevar a cabo este proyecto, se siguieron los siguientes pasos:

Difusion e informacion del proyecto a los padres de hijos con Espina Bifida.
Difusion e informacion a otras asociaciones de personas con discapacidad.
Captacion de voluntarios para llevar a cabo el proyecto.

Constitucion de grupos de socios que van a participar.

Organizacién del campamento.

Preparacion de las actividades para los afectados y ejecucion de las
mismas.

7. Evaluacion final sobre el conjunto del proyecto y propuesta de
modificaciones con vistas a ediciones posteriores.

SUuAWND=

5. EJECUCION DEL PROYECTO EN 2012

El Campamento se ha podido llevar a cabo mediante financiacion propia.
Se realizo de 29 de Julio al 5 de Agosto en el albergue “L’Avaiol” en Petrer
(Alicante), cedido por el area de Medio Ambiente de la Excma. Diputacion
Provincial de Alicante. Acudieron 21 ninos con diferentes discapacidades
fisicas e intelectuales y sus hermanos con 12 voluntarios y voluntarias y la
trabajadora social y la terapeuta ocupacional de AEBHA.

En el proyecto han participado nifos con discapacidad fisica, intelectual,
ambas y sin discapacidad:

IPERFIL CAMPAMENTO

B D.Fisica

10%
47%
@ D.Intelectual
B D.Fisica+Intele

ctual
BSin
discapacidad
24%
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Los participantes tienen diferentes discapacidades (espina bifida,
paralisis cerebral, Sindrome de Down, autismo, hiperecplexia, etc), como
puede apreciarse en el grafico siguiente:

IDISCAPACIDADES

CAMPAMENTO

@ Espina Bifida
58%

@ Otras

En cuanto a la edad de los participantes podemos diferenciar entre
“Pequenos” (6-13 anos) y “Adolescentes” (14-18 anos):

EDADES
CAMPAMENTO

38%

B Pequefios  6-
13 afios

629 B Adolescentes
14-18 afios

Es en este area donde se planifican, ejecutan y evalGan actividades
concretas destinadas a favorecer el tratamiento y autonomia personal de las
personas con discapacidad de diferentes edades, para incidir positivamente
en la mejora de su calidad de vida.
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Durante el ano 2012 se han llevado a cabo las siguientes actividades:

Atencion Psicolégica Individualizada

Dos psicologas realizan intervencion con personas con discapacidad y con
cualquier miembro de la familia que resida con ellos (padres, hermanos...). La
terapia cognitivo-conductual que se utiliza en las intervenciones, permite
conseguir resultados positivos en pocas sesiones de tratamiento. Las técnicas
aprendidas y aplicadas en las situaciones de la vida diaria del usuario son
facilmente generalizables y tienen la ventaja que una vez aprendidas se
mantienen en el tiempo, evitando, en la mayoria de los casos, las aparicion de
recaidas. Se han atendido un total de 3 casos.

Programa de nutriciéon

Durante el ano 2012 se ha continuado este programa de nutriciéon a cargo
del doctor Manuel Gallar, que ademas es profesor asociado de la Escuela de
Enfermeria de la Universidad de Alicante, que colabora como voluntario en
AEBHA desde hace mas de 8 afos. En una primera cita, el doctor Gallar hace
un estudio inicial de la situacion sanitaria y nutricional del paciente y segun
su diagnostico establece con éste un plan de nutricion que ambos van
trabajando mediante un seguimiento periddico y consensuado. Este programa
esta dirigido tanto a personas con discapacidad. Han participado 3 usuarios.

Servicio de Estimulacion y Logopedia

A lo largo del ano se ha seguido implantando este servicio de nueva
creacion que se ha podido desarrollar gracias a la donacion de materiales y
dotacion de aula multisensorial de Fundacion Solidaridad Carrefour y Disney.
En este servicio atendido por una psicologa se ofrecen sesiones
individualizadas de 45 minutos, una atencion integral al desarrollo del nifo
(area motora, social, perceptivo-cognoscitiva y leguaje), asesoramiento y
orientacion psico-pedagdgica, valoraciones diagnosticas y tratamiento del
nino, familia y entorno. En 2012 se ha atendido a 3 usuarios.

Terapia ocupacional a domicilio

Una terapeuta ocupacional que colabora en AEBHA como voluntaria,
trabaja con los usuarios en el domicilio aspectos de autonomia personal:
Actividades Basicas de la Vida Diaria (cambio de pafal, higiene diaria, ducha,
transferencias, vestido, ponerse y quitarse aparatos y férulas...) y Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria (desplazamientos por la calle, uso de
transporte publico, tareas domésticas...). Ademas ofrece asesoramiento sobre
ayudas técnicas y disposicion de objetos dentro de la vivienda (reforma de
banos, compra de utensilios para comer, calzadores..). En 2012, han
participado en esta actividad 3 personas.

Jornadas de sexualidad
El 3 y 4 de Noviembre se celebraron en Calpe unas jornadas de sexualidad
organizadas por la Federacion de Espina Bifida e Hidrocefalia Comunidad
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Valenciana. En ellas participaron 3 jovenes de la Asociacion acompanados de
una voluntaria. Las jornadas contaron con diversas charlas formativas sobre
temas de sexualidad y varias actividades ludicas, en las que también
participaron jovenes de las Asociaciones de Espina Bifida de Valencia y
Castellon.

5. - OTRAS ACTIVIDADES REALIZADAS POR AEBHA

Servicio de préstamo de sillas de ruedas y otros materiales ortoprotésicos

Se prestan gratuitamente sillas de ruedas, andadores y/o muletas en
funcion de su disponibilidad en la Asociacion. Este material es donado por los
socios y amigos que ya no los necesitan y resultan de gran utilidad para
utilizar en casos de operaciones, reparaciones del material propio u otras
situaciones en que son necesarios.

Servicio de préstamo de bicicletas adaptadas

Se dispone para préstamo gratuito de dos bicicletas de mano (hand-bike)
que se acoplan a las sillas de ruedas y un triciclo. Hay diferentes tamanos
para ninos y adultos. Estas bicicletas han sido donadas por la Fundacion
Solidaridad Carrefour y la Fundacion Disney.

Reuniones de la Junta Directiva de AEBHA.

Los miembros que componen la Junta Directiva, se han reunido a lo largo
del ano 2012 mensualmente, (excepto en los periodos vacacionales), con el
fin de estudiar y debatir diferentes temas relacionados con la organizacion y
gestion de AEBHA, como contactos con la Administracion Pdblica, proyectos,
actividades realizadas, situacion financiera, etc. Ademas, se han mantenido
contactos periodicos y fluidos con los diversos profesionales de AEBHA
estableciendo un trabajo conjunto que incrementa la calidad de los servicios y
actividades que se ofrecen desde la entidad.

Reuniones de la Junta Directiva de AEBHA en la Federaciéon de Espina
Bifida e Hidrocefalia Comunidad Valenciana.

A lo largo del aino se han mantenido diversas reuniones en la Federacion
de Espina Bifida e Hidrocefalia Comunidad Valenciana. Los temas a tratar han
sido diversos y relacionados con la celebracion de diferentes (sanidad,
educacion y ocio y convivencia, principalmente).
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Reuniones de la Junta Directiva de AEBHA en la Federacion Espafiola de
Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI).

Durante el ano 2012 AEBHA ha participado a través de uno de sus vocales
como representante de nuestra entidad en reuniones de la Federacién
Espaiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), con el fin de
participar activamente en propuestas y proyectos En Noviembre de 2006 se
eligio un nuevo Consejo de la Federacion Espaiola, en el cual comienza a
formar parte Antonio Ortega, vocal de AEBHA.

Asambleas de Socios

Se realizaron 2 Asambleas de socios durante el ano 2012, una Asamblea
General Ordinaria y una Asamblea-Café.

| Asamblea Ordinaria-24 de Marzo.

1. Lectura y aprobacion del acta de la sesion anterior.

2. Balance econdémico de 2011 y Presupuesto para 2012. (Documentos
adjuntos a esta convocatoria). Aprobacion de los mismos.

3. Plan de Trabajo para el ano 2012: Actividades y calendarizacion de las
mismas. (Documento adjunto a esta convocatoria). Aprobacion del Plan
de Trabajo

4. Ideas para la recaudacion de fondos y creacion de grupo de apoyo para
este tema

5. Designaciéon de un miembro de A.E.B.H.A. como patrono de La
Fundacién Activa Espina Bifida Comunidad Valenciana

6. Ruegos y preguntas.

Asamblea-Café. 29 de Septiembre.

1.- Coloquio entre socios: exposicion de problemas, experiencias, novedades
y proximas actividades.
2.- Reparto de Loteria del Sorteo de Navidad 2012

Alicante, a 31 Diciembre de 2012.
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