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CARTA DE LA PRESIDENTA

En esta memoria os presentamos nuestros resultados
en 2024.

2024 ha sido un afo que quedara marcado en la memoria
de todas las valencianas y valencianos por la desgracia de
la DANA vy las consecuencias materiales y humanas que

trajo.

Las personas con discapacidad han padecido y todavia
estan padeciendo especialmente estas consecuencias.
Aun existen personas que no pueden salir de su casa

porgue no tienen ascensor y el estado de muchas calles e
infraestructuras siguen impidiendo el acceso a las personas
con movilidad reducida.

También muchas personas han perdido materiales imprescindibles para su dia a dia (sillas
de ruedas, audifonos, material informatico de comunicacion).

Queremos aprovechar esta oportunidad para poner en valor la labor del voluntariado, tan
importante en nuestra asociacion y tan relevante en la DANA.

Todos hemos sido testigos de la segunda riada en Valencia, la de cientos y cientos de
personas que se han volcado en la ayuda en las zonas afectadas por la DANA y han sido
un apoyo tanto fisico como emocional para las victimas y que nos han mostrado una
solidaridad que ha traspasado las fronteras de la Comunidad Valenciana.

Marta Ramoén Galindo
Presidenta de AVEB
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QUIENES SOMOS- NUESTROS DATOS

AVEB es una organizacién sin animo de lucro, fundada en 1977, con la finalidad de
mejorar la calidad de vida de las personas con espina bifida o patologias similares en todos
los niveles.

Sus finalidades primordiales estan basadas en la protecciéon de los nacidos Espina Bifida o
patologias con caracteristica médica y social similar en todos sus aspectos, fomentando a
tal efecto y perfeccionando en lo posible el nivel asistencial, educativo, laboral y social de
los mismos, procurando la mejora de la calidad de vida de los mismos.

Misién

AVEB es una entidad social cuya misién es promover el desarrollo global de las personas
con espina bifida o patologias similares mediante actuaciones encaminadas a lograr la
igualdad de derechos y oportunidades y a evitar la discriminacion y la exclusién social
aportando las ayudas y apoyos necesarios para dar respuestas a las demandas de cada
persona.

Vision

AVEB se plantea en el futuro ser una Asociacion basada en sus valores, con amplia
presencia social que desarrolle actuaciones que respondan adecuadamente a las
necesidades de sus asociados y sus familias mediante actuaciones eficaces y flexibles
creando alianzas con otras instituciones y entidades del sector y que favorezca a mejorar
la imagen de las personas con discapacidad y el ejercicio de sus derechos.

Valores

Para conseguir nuestra mision, nuestros valores son:

e El compromiso social con las personas que presentan mayores necesidades y la
colaboracién con otras entidades mediante la ayuda mutua y la cooperacion.

e La transparencia en la gestion de los recursos.

e El espiritu de superacién y mejora continla como método para lograr un buen servicio
y una gestién de calidad que ofrezca soluciones para las personas con diversidad
funcional.

e El apoyo a la participacion de las personas con diversidad funcional, haciendo realidad
el derecho de acceso a los servicios comunitarios, y contando con los apoyos que
posibiliten el ejercicio del derecho a gobernarse a si mismas y promocionen su
condicién de plena ciudadania.




Nuestra trayectoria
1977: Creacion AVEB

1986: se inaugura la
sede actual de AVEB

1990: Inicio del servicio de
Respiro familiar

1998: creacion de la federaciéon
autondmica. Gratuidad del
material de incontinencia.

2001: Inicio de los programas de
fomento de la autonomia.

2010: Reconocimiento de
AVEB como entidad declarada
de utilidad publica.

2015: Certificacion 1ISO 9001.
Inicio de los Grupos de ayuda
mutua.

2018: 12 Recertificacion ISO
9001

2021: 22 Recertificacion ISO
9001

2024: 32 Recertificacion ISO
9001
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1980: Inauguracién del Centro
educacion integral El Moli

1988: IV Congreso Nacional de
Espina Bifida. Estudio multicéntrico
de personas con espina bifida.

2000: Se inicia la intervencion y
sensibilizacion en colegios e
institutos.

2002: Inicio de la Escuela de
padres.

2011: Inauguracién del Centro
atencion integral.

2016: Inicio del proyecto
“Acceso comunicativo y
educativo a través de TIC".

2019: Estudio ulceras por
presion e ICONO.

2022: Comienza el Grupo de
senderismo adaptado.
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Junta Directiva

Presidenta: Marta Ramén Galindo
Vicepresidenta: Anna Celia Ginés Molina
Tesorera: M? José Galindo Sanchez
Secretaria: Pilar de Castro Sandino
Vocales:

¢ Pilar Garcia Albero

¢ Ana Isabel Giménez Lopez

e Jorge Roger Garcia

Donde estamos

o Falla Escultor Garcia Mas

COLEGIO EL MOLI
C/ Padre Muedra, 19
46015- Valencia
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Equipo humano

En 2024 el equipo de profesionales y voluntariado ha estado formado por:

MUJERES HOMBRES TOTAL
Personal contratado 10 5 15
Personal voluntario 14 5 19

TOTAL 24 10 34




Formacién
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La formacién realizada en 2024 para personal contratado y voluntariado ha sido

L EMPRESA/ FECHA
DENOMINACION HORAS DESTINADO .
DOCENTE DURACION REALIZACION
CURSO A:
“Adaptaciones
posturales para nifios y ., - 1,2y 9 de marzo
oo . IRIA Intervencién 20 Fisioterapeuta
nifas con alteraciones de 2014
neuro motrices"
Disefio e impresion 3D . . .. 6 febreroa 12
para productos de apoyo Universidad de Burgos 50 Fisioterapeuta marzo de 2024
Comunicacién no INDICE- Formacion,
. . , . 8 al5 de marzo
violenta y herramientas consultoria 8 Coordinadora
de 2024
de PNL
Se?sl:t;:!;cldoen © INDICE- Formacién, 10 Personal de 25/06/2024
& . consultoria programas 12/07/2024
oportunidades.
Primeros auxilios: Personal
atragantamientos, brotes Centro de salud 5 colegio- 26/06/2024
S Campanar .
epilépticos Voluntariado
Curso de formacion en Varios profesionales
espina bifida para el P 20 Voluntariado Febrero 2024
. de AVEB
voluntariado
Diseno y formulacion de Fresno- servicios 15 Técnica 09/05/2024-
proyectos sociales proyectos 07/06/2024
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Las cuentas

INGRESOS

Propios
23%

Privados
4%

Publicos
73%

GASTOS

Gestion
5%

Actividades
22%

Personal
73%
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Nuestros financiadores

Durante 2024 hemos contado con la ayuda de distintos organismos publicos y privados

% &4 GENERALITAT
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PROYECTOS EN 2024

Atenciéon e intervencion

Dentro de esta area se desarrollan distintos

programas Y servicios con la intencion de

‘I REDUCCION DE LAS
DESIGUALDADES

proporcionar una atencion integral y

A

multidisciplinar que favorezca la inclusion

social en todos los ambitos. ]

Las actuaciones de esta area estan alineadas v

conelODS 10

ORIENTACION Y ASESORAMIENTO

Este servicio pretende ofrecer a las
personas con discapacidad y sus
familias las herramientas y recursos
para que puedan intervenir en su
realidad, generando un espacio de
confianza y de referencia a estas

personas.

En 2024 hemos atendido a 29 personas.




APOY0 A LA VIDA INDEPENDIENTE

El proyecto ofrece los apoyos necesarios
para que las personas con discapacidad
puedan desarrollar una vida lo mas

independiente posible.

Durante 2024, 22 personas (9 mujeres y 13
hombres) han dispuesto de apoyos
personales que han aumentado su

independencia de entorno familiar.

PROMOCION DE LA AUTONOMIA
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Se desarrollan acciones que pretenden
mejorar las capacidades y la autonomia
funcional de las personas con espina bifida o
patologias similares
RESULTADOS: 22 personas (12 mujeres y 10
hombres) han mejorado sus capacidades y su

autonomia.
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GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Estos grupos pretenden facilitar el
crecimiento personal de las personas
miembros de los grupos a través del
intercambio de experiencias personales

y el apoyo emocional.

Durante 2024 se han realizado 2
grupos con una participacion de 12

personas (4 mujeres y 8 hombres)

0CIO INCLUSIVO

Con la intencion de mejorar la calidad

de vida y la participacion social de las

personas con diversidad funcional, se
desarrollan actividades de ocio

inclusivas y normalizadas.

y 12 chicos) que han realizado 20
actividades de ocio y deporte y dos
estancias de 4 4 10 dias

respectivamente
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Comunicacion y sensibilizacion
Desde esta area se realizan acciones de comunicacion interna y externa, que
permiten mantener canales comunicativos abiertos con las bases sociales de la
entidad, dar visibilidad a la espina bifida y a la asociacion, sensibilizar a la poblacion

sobre la problematica de la espina bifida.

NEWSLETTER
JUNIO 2024
NEWSLETTER AVEB

PROBLEMAS CON EL SUMINISTRO DE MATERIAL DE

Durante 2024 se han enviado un total de 19 newsletter

Desde hace unos meses se ests produciondo un desabastecimiento de algin
Imento bolsas de arina, pera ltimamento
obturadores anales y sonda

sobre distintos temas de interés.

AVEBy a traves de Ia federacion nacional, se han realizado distintas

ones para reclamar la solucién los problemas de desabastecimiento.
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Nuestra entidad dispone de web (www.espinabifidavalencia.org) y esta en
facebook e instagram. En 2024, hemos aumentado el numero de amigos de

Facebook hasta 1.992 y los seguidores/as de Instagram hasta 598.
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COLEGIO EL MoLi

Se trata de un pequeno centro especifico concertado ;

EDUCACION
con la Conselleria de educacion al que asisten nifios y DE CALIDAD
ninas con pluridiscapacidades graves que precisan de

una amplia atencion y recursos especializados.

Esta accion esta alineada con el ODS 4.

El colegio dispone de servicio de comedor, fisioterapia, audicion y lenguaje, orientador, apoyo

educativo Yy comunicativo a través de las TIC.

Las actividades realizadas en 2024 han sido:

NATACION

Un dia a la semanaq, el alumnado del centro acude a una piscina adaptada donde realiza terapia

acuatica.

ESTIMULACION MULTISENSORIAL

La asociacion dispone de una sala de estimulacion sensorial que utilizan los alumnos y alumnas del

colegio.

PROGRAMAS DE AUTONOMIA

Se realizan talleres de cocina y de tareas domésticas que permiten al alumnado aprender las

habilidades basicas de la vida diaria.

MUSICOTERAPIA

Se utiliza la mUsica para estimular cambios positivos en el estado de animo y el bienestar general.
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DEPORTE ADAPTADO

Se realizan diversas actividades de deporte adaptado para favorecer el desarrollo personal y

social del alumnado y facilitar la superacion y la inclusion a los entornos sociales

ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS

A lo largo del aio se han realizado actividades ludicas y culturales (teatros, museos.

exposiciones..). Ademas, en mayo se realizo un viaje de fin de curso de tres dias.

HUERTC URBANC

Responsabilizarse del cuidado de un huerto, permite que los alumnos/as experimenten e

interactUen de una forma Unica con el entorno natural. Fomenta valores de cooperacion,

pacienciq, constancia y responsabilidad en el alumnado.
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TRABAJO EN RED

Crear un espacio comun en el cual los objetivos se

ALIANZAS
PARA LOS OBJETIVOS

comparten es importante para que las entidades sociales
compartan aprendizajes, maximicen sus recursos Yy
encuentres nuevos proyectos y oportunidades de mejora.

Nos permite tener mas eficacia, conseguir los objetivos

antes en tiempo y forma.

Estas acciones estan alineada con el ODS 17,

Durante 2024, se han realizado acciones en red con otras entidades:

-Hemos trabajado en red con otras entidades de espina bifida del territorio nacional, con la
intencion de consequir el derecho a la jubilacion anticipada para las personas con espina bifida. Se
han aportado informes por parte de cada entidad provincial con la intencion de crear un informe
comun, que se presentara al Gobierno una vez se publique en el BOE el procedimiento para
solicitar la inclusion de nuevas patologias.

-A través de la federacion nacional, las asociaciones de espina bifida de Valenciq, Alicante, Murciq,
Navarra, Malaga, Cadiz, Madrid y Catalufa desarrollamos en proyecto “Fortalecimiento de
entidades de espina bifida” que pretende mejorar la gestion y administracion de las asociaciones
participantes, mediante el intercambio de experiencias e iniciativas de trabajo y la orientacion en
temas de gestion, calidad, etc.

-Participamos en las comisiones de Empleo, de Ocio y Tiempo libre Yy de Autonomia y Dependencia

del CERMI-CV

‘ara mds informacidn
isita poww febhiorg o
escribenas a
febhi@~{ebhi.org
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LA ESPINA BIFIDA

La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielomeningocele, es la malformacién congénita
del tubo neural mas grave compatible con la vida y la segunda causa de discapacidad fisica en
la infancia, después de la paralisis cerebral. Se produce cuando la parte del tubo neural que
forma la médula espinal no se cierra completamente entre los dias 23 y 26 de embarazo. Afecta
a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato
locomotor vy el sistema genitourinario. De ahi su gravedad.

Existen tres tipos de espina bifida:

Implica solo un pequeno defecto en la formacion
de una wértebra y casi nunca compromete a la
meédula espinal ni a los nervios espinales. Muchos
afectados desconocen que la tienen, ya que no
produce sintomas ni lesiones. Solo se descubre a
traves de rayos X

Médula espinal

Un quiste, o saco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal [meninges),
asoma por la apertura de la columna vertebral,
coma si fuera empujade hacia afuera. En este saco
hay liquido cefalorraquideo ¥ normalmente no hay
dafio en los nervios,

Linpuidi cefalorranuiden

Mielomeningocele

El quiste contiene tejido v Hquido cerebroespinal, v
también parte de los nervios v de la médula. La
médula no se ha desarrollado completamente, asi
que esta danada, lo que ocasicona una paralisis y
una pérdida del sentido del tacto, por debajo de la
lesian.

Medula espanal




Asociacion Valenciana de
Espina Bifida (AVEB)
C/ Platanos, 6-4

46025- Valencia
Tel.: 963482866

www.espinabifidavalencia.org




