MEMORIA DE ACTIVIDADES
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2022

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

SECRETARIA GENERAL TECNICA

Asociacion Murciana de Padres e Hijos con Espina Bifida (AMUPHEB)

Régimen Juridico®

Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion

Registro de Asociaciones®

Registro de Asociaciones de la Comunidad Auténoma de la Regiéon de Murcia

Numero de Inscripcion en el Registro correspondiente  Fecha de Inscripcion® CIF
835 29-07-1980 G-30039556

B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Numero Caodigo Postal
C/ Sierra de Gredos 8B 30005
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Murcia Murcia 968 29 47 08
Direccion de Correo Electronico Fax:
asociacion.amupheb@gmail.com 968 29 48 02




2.

FINES ESTATUTARIOS®

La Asociacion Murciana de Padres e Hijos con Espina Bifida (AMUPHEB) tal y como
se indica en el articulo 2°, seran fines de la Asociacion:

Promover el interés general de la comunidad y el bien comiin de las personas con
Espina Bifida y otras patologias afines.

Proporcionar orientacion y ayuda a las personas con Espina bifida y/o
hidrocefalia y otras patologias afines, padres y demas familiares.

Promover la inclusion como ciudadano de pleno derecho en una sociedad justa y
solidaria.

Mejorar la calidad de vida de las personas con Espina Bifida y patologias afines
y sus familias.

Promocionar y favorecer la investigacion sobre la Espina Bifida y patologias
afines

Potenciar el pleno desarrollo de las capacidades individuales, sociales de las
personas con Espina Bifida y patologias afines y sus familias.

Crear conciencia publica sobre la Espina Bifida y patologias afines.

Promocion y defensa de los derechos de las personas con Espina Bifida y
patologias afines y sus familias.

Promocionar, fomentar e incentivar el voluntariado, al objeto de concienciar,
difundir y colaborar en areas del ambito de la ayuda.

Fomentar el asociacionismo y la participacion democratica de sus miembros.
Promover la igualdad de las personas con Espina Bifida y/o Hidrocefalia y otras
patologias afines, padres y demas familiares, en la sociedad.

Promover los intercambios de experiencias a nivel europeo.
Fomento de la igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres

Todos estos fines se dirigiran a los distintos sectores de poblacion como infancia,
juventud, edad adulta y personas mayores.

3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas asociadas NUmero de personas juridicas asociadas Numero total de socios®

225

225




Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

Dentro de la Asociacion existirdn las siguientes clases de socios:

a) Socios Fundadores, que serdn aquellos que participen en el acto de constitucion
de la Asociacion.

b) Socios de Numero, que serdn los que ingresen después de la constitucion de la
Asociacion.

c) Socios de Honor, los que por su prestigio o por haber contribuido de modo
relevante a la dignificacion y desarrollo de la Asociacidn, se hagan acreedores a
tal distincion. El nombramiento de los socios de honor, corresponderd a la
Asamblea General a propuesta de la Junta Directiva.

d) Socios Colaboradores, los que designe la Junta Directiva por su especial
contribucién a la realizaciéon de los fines de la Asociacion, bien con la
presentacion de determinados servicios o mediante aportaciones econdmicas O

materiales.

ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

“SERVICIO DE INFORMAC}ON, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO A
AFECTADOS DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA Y SUS FAMILIAS”

Servicios comprendidos en la actividad'®

Los principales servicios desarrollados son:
* Intervencion psicosocial.
* Servicio de informacion, orientacion y asesoramiento.

Breve descripcion de la actividad

El Servicio de informacion, orientacion, asesoramiento, intervencion y
evaluacion para personas con Espina Bifida e Hidrocefalia y sus familias, dentro
del area social, sanitaria, formativa, educativa, psicologica, etc...,
independientemente del periodo vital en que la persona con discapacidad y la
familia, se encuentren, aborda un conjunto de problematicas en colaboracion y
coordinacion, si es necesario con los servicios especificos externos de caracter
publico y/o privado del sector de la discapacidad.

OBJETIVO COMUNITARIO:

1.- Sensibilizar a la poblacién sobre las situaciones personales, educativas, sanitarias y

sociales a las que se enfrentan las personas con discapacidad, y concretamente las personas
con Espina Bifida y sus familias.

2.- Actuar en representacion y defender los derechos de las personas con Espina




Bifida e Hidrocefalia u otras discapacidades y/o patologias afines y/o sus familiares, para
conseguir la igualdad de oportunidades y derechos.

OBJETIVO GRUPAL:

1.- Fomentar el asociacionismo y la participacion en diferentes actividades dentro del
sector asociativo.

2.- Apoyar a las personas con E.B. y sus familias a través de la intervencion
psicosocial.

3.- Sensibilizar y apoyar a las personas con discapacidad y sus familias, acerca de sus
posibilidades de desarrollo personal, asi como apoyar en la consecucion de todos aquellos
recursos idoneos para mejorar su situacion, bien sean de tipo salud, educativo, formativo,
social, cultural y laboral.

4.- Favorecer la formacion y el desarrollo de las personas con E.B. y sus familias.

OBJETIVO INDIVIDUAL:

1.- Impulsar todas aquellas actuaciones que permitan un desarrollo integral de la
persona con E.B, su familia y su entorno.

2.- Acompaiiar a las personas con E.B. y sus familias a lo largo de su vida y
aprovechar sus propios recursos y fortalezas.

3.- Facilitar la informacién sobre los recursos existentes generales y especificos en
materia de discapacidad y sobre la E.B.

4.- Facilitar a las personas con E.B. y discapacidad y sus familias el acceso a los
recursos sociales normalizados.

5.- Atender las necesidades y demandas de las personas con E.B. y sus familias y
facilitar apoyos para mejorar su calidad de vida.

6.- Implementar los recursos existentes propios de la entidad en beneficio de sus
usuarios y familiares, optimizando las diversas acciones que se estén realizando.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 4

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE" IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos




a. Compras de bienes destinados a la actividad 109,85
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades 434,1 8
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 54.196,55
Otros gastos de la actividad
a. Arrendamientos y canones
b. Reparaciones y conservacion 125,80
c. Servicios de profesionales independientes 1.699,97
d. Transportes
e. Primas de seguros 350,46
f.  Servicios bancarios 36,15
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,55
h.  Suministros 842,93
i.  Tributos
j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k.  Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacion de inmovilizado
Impuesto sobre Sociedades 11,74

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

57.861,18




FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)™

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil’®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica'®

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones: Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI 49.665,00
Familias y Politica Social.

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones: Caixabank 4.000,00

b. Donaciones y legados

c.  Otros: Promociones para captacion de recursos 4.196,18

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 57.861,18

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

Clases de beneficiarios/as:

Personas con Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis,
Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula espinal y patologias
ATINES. .o 210
Las familias compuestas por algin miembro con Espina Bifida e Hidrocefalia,
Hidrocefalia, Artogriposis, Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula

espinal y patologias afines.............oooiiiiii i 210
Otros familiares y parientes de los usuarios afectados (padres, madres, tutores,
hermanos, abuelos, t1os, €1C...). .. o.iiii i 274
Personas que demanden algin tipo de informacién acerca de la E.B. y sobre la
discapacidad en general.............oiiiiiiii i e 36
Grupo o colectivo que demande informacion sobre el area de la discapacidad y sobre
la Espina Bifida en concreto.........o.vviniiiiiii i 193
NC total de BenefiCIarios:. ... . ..uuuuiiiiiiiiieiieeeeeee e 713

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:"”

Personas con Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artrogriposis,
Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula espinal y patologias afines.




Las familias compuestas por algin miembro con Espina Bifida e Hidrocefalia,
Hidrocefalia, Artrogriposis, Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula
espinal y patologias afines.

Otros familiares y parientes de los usuarios afectados (hermanos, abuelos, tios,
etc...).
Personas que demanden algun tipo de informacion acerca de la E.B. y sobre la
discapacidad en general.

Grupo o colectivo que demande informacion sobre el area de la discapacidad y
sobre la Espina Bifida en concreto.

El nimero de usuarios/socios actualmente registrados en la asociacion es de
225 personas con Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artrogriposis,
Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula espinal y patologias afines.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

ACTIVIDADES COMUNITARIAS:
1.- Planificacion, ejecucion vy evaluacion de la Campaiia de sensibilizacion divulgacion,
informacion y de la E.B.

Por un lado esta Campaiia consiste en la realizacion de charlas informativas y de
sensibilizacion acerca de la Espina Bifida, definicidn, prevencion, caracteristicas, secuelas; la
asociacion, servicios y actividades, y van dirigidas a estudiantes universitarios, Institutos y
centros educativos de secundaria y primaria, asi como a grados técnicos, etc...

En estas charlas se utiliza el siguiente material de apoyo a la charla:

e Material audiovisual (power point y video)
e Material didactico (folletos, cds, dvds, cuentos, carteles)
e (uestionarios de valoracion y satisfaccion.

Este afio se han realizado las gestiones para la realizacién de una charla
presencial en la UCAM, a dos cursos de enfermeria y han participado un total de 80
estudiantes. Obteniendo en el resultado de valoracion de los cuestionarios que se les ha
pasado una media de muy satisfactoria.

Por otro lado dentro de la Campaia se han llevado a cabo otras actividades de
divulgacion y difusion a cerca de la Espina Bifida, estas han consistido en:
Realizacion del evento Cuarenta Aniversario 40+1, El 5 de
abril a las 12:00 horas en el Centro Cultural las Claras de la Fundacion
CajaMurcia se present6 nuestra ultima revista aniversario “40+1”
AMUPHERB, un libro conmemorativo cuya edicién ha corrido a cargo de la
Fundacién CajaMurcia. En el plasman sus vivencias, testimonios y
experiencias, relacionadas con nuestra entidad durante todos esos afios,
personalidades de diferentes dmbitos, politico, sanitario, cultural de la
Regién de Murcia.
La mesa de presentacion estuvo formada por:
- D. Carlos Egea Krauel, Presidente de la Fundacion CajaMurcia.
- Dha. Isabel Franco Sanchez, Vicepresidenta y Consejera de Mujer,
Igualdad. LGTBI, Familias y Politica Social.
- Dia. Francisca Pérez Lopez, Segunda Teniente Alcalde y
Concejala de Mayores, Vivienda y Servicios Sociales.




- D. Alvaro Pefia Sdez, reconocido pintor murciano, autor de la
portada del libro y asiduo colaborador de la asociacion.
= Carmen Gil Montesinos, Presidenta de AMUPHEB.

El acto también cont6 con la asistencia de numerosas personas
representativas del entorno politico y socio sanitario que han colaborado con la
asociacion en numerosas ocasiones, ademds de los socios, usuarios y amigos de la entidad

que han participado con sus escritos en este libro aniversario.

Realizacion del Festival Benéfico ROCK BIF 2022
Celebrado el viernes 13 de mayo del 2022 en el auditorio

Parque de Fofé. Con una asistencia de 650 personas en total.
Se han realizado diversas gestiones con las autoridades socio-
sanitarias tanto a nivel politico, como administrativo y con los colaboradores y
voluntarios para la gestion, seguimiento y colaboracién en la organizaciéon del
evento. El grupo musical colaborador que actud fue el “Soétano del Doctor” y
como telonera la cantautora Inma Lépez. Durante el acto se hizo entrega de unos

reconocimientos a los colaboradores con el evento.

Realizacion de un programa televisivo en la television
murciana, 7 Region de Murcia, denominado “Corazon Solidario”, grabado y
emitido durante los meses de junio, julio, agosto y septiembre de este afio. En
dicho programa se realizaron entrevistas a miembros de junta directiva,
trabajadores de la entidad para hablar de los distintos servicios y actividades que
lleva a cabo la misma, asi como a socios y usuarios de la entidad para dar a
conocer esta patologia y como la viven las personas con Espina Bifida y sus
familias. También hay una seccion médica donde se explica cudl es la atencion
médica especializada que reciben estos pacientes, en la que participaron médicos
especialistas del Hospital Virgen de la Arrixaca.

Celebracion del Dia Nacional de la Espina Bifida (21 de
Noviembre.

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la Espina
Bifida, D. Carmen Gil, la Presidenta de AMUPHEB y de FEBHI viaj6 a
Madrid, donde en representacion de FEBHI y acompafiada por socios de la
Asociacion madrilefia de Espina Bifida han leido el manifiesto del Dia
Nacional de la E.B. en el Senado, acompafiadas por representantes de
COCEMFE y CERMI Estatal. Agradecemos también la Diia. Violante
Tomas Olivares, senadora del grupo parlamentario del PP su asistencia y
apoyo al acto.

Desde AMUPHEB, se dio publicidad de este dia por las redes
sociales de la entidad, con la participacién de diversos colaboradores,
SOC10s y usuarios

También se apoyd este dia con el encendido de luces amarillas de
diferentes edificios y lugares de la Region de Murcia:
* Asamblea Regional de Murcia.
* Consejeria de Salud de Murcia.
* Edificio Moneo de Murcia.
* Catedral de Murcia.
* Cauce del Rio Segura en Murcia.




* Palacio Almudi e Murcia.

Realizacion de la Gala Benéfica Solidaria AMUPHEB 2022,

el miércoles 14 de diciembre a las 17:30 horas se celebré en el Aula de Cultura de
la Fundacién CajaMurcia, en el Edificio Gran Via de Murcia. El acto fue
presentado por el reconocido escritor y divulgador D. Antonio Botias, y en el
mismo se hizo entrega de unos reconocimientos a personas e instituciones que han
destacado en su trayectoria de apoyo y voluntariado social hacia las personas con
Espina Bifida, como son:

Diia. Francisca Pérez Lopez, Segunda Teniente de Alcalde y
Concejala de Mayores, Vivienda y Servicios Sociales del Excmo.
Ayuntamiento de Murcia.

Diia. Esther Nevado Doblas, Concejala Delegada de Salud y
Transformacion Digital del Excmo. Ayuntamiento de Murcia.

D. José Ballesta German, Concejal del Grupo Popular y Ex Alcalde
del Excmo. Ayuntamiento de Murcia.

Dfia. Rebeca Pérez Lopez, Concejala por el Grupo Popular del
Excmo. Ayuntamiento de Murcia.

Diia. Concepcion Ruiz Caballero, Directora General de Personas
con Discapacidad de la Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI,
Familias, Politica Social y Transparencia de la CC.AA. de la
Region de Murcia.

Consejeria de Salud, representada por su Consejero, D. Juan José
Pedrefio Planes.

Un homenaje péstumo a D. Juan Ferndndez Montero, socio y
colaborador incansable durante més de 30 anos de AMUPHEB.

La Gala cont6 con la asistencia de numerosas personas representativas
del entorno politico, sanitario, social y cultural, que han colaborado con
la asociacién en multiples ocasiones y socios y amigos de nuestra
entidad. Ademas, disfrutamos de las actuaciones de varios artistas
murcianos:

La cantautora Diia. Inma Lépez.

El actor Julio Navarro.

La Bailarina Carlota Lopez.

La compaiiia de Danza Sera Flamenco.

La actuacion conjunta de magia y pintura a cargo del mago
Domingo Artés y el pintor Alvaro Pefia.

Para finalizar, tuvimos la visita de Papa Noel que repartié alegria,
espiritu navidefio y regalos a las nifias y nifios que acudieron al evento.

2.- Fomentar la coordinacion v colaboracidn de la asociacion en el drea de la discapacidad

con otras entidades publicas como privadas.

Con el fin de optimizar recursos, ampliar y mejorar las lineas de comunicacién




tanto entre las asociaciones del area de la discapacidad, como con otras entidades se van
afianzando estas actividades:

e PARTICIPACION EN LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DE FAMDIF.
Miembros de la Junta Directiva de AMUPHEB, han participado en la Asamblea
General celebrada en el salén de actos de la sede de la Asociacién Murciana de
Fibrosis Quistica (avda. Las Palmeras 37, El Palmar) el viernes 17 de junio de
2022 alas 11:00 horas en segunda convocatoria.

e PARTICIPACION EN EL GRUPO DE TRABAJADORES SOCIALES DE
FAMDIF. La trabajadora social de AMUPHEB, participa en el grupo de
trabajadores sociales de FAMDIF, donde también participan el resto de
compaiieras de todas las asociaciones que componen la entidad. Con el fin de
establecer un encuentro de profesionales que nos ayude a mejorar nuestro trabajo
entre todas.

e PARTICIPACION Y ASISTENCIA A LAS CHARLAS Y CURSOS DE
FORMACION, ORGANIZADOS POR FAMDIF PARA TRABAJADORES Y
MIEMBROS DE JUNTAS DIRECTIVAS. Miembros de Junta Directiva y
trabajadores de AMUPHEB, han participado en el siguiente curso de formacién
que ha organizado FAMDIF, estos han sido los siguientes:

El pasado 15 y 16 de junio, profesionales y miembros de la junta
directiva de AMUPHEB, junto con otras entidades miembros de FAMDIF,
asistieron al curso de formacioén interna “Trabajando por los derechos de las
personas con discapacidad”, celebrado en La Charca de Totana.

El objetivo fue fomentar la coordinacion entre las asociaciones, creando sinergias,
potenciando los recursos de las asociaciones y planteando los retos futuros del
asociacionismo y la atencion a las personas con discapacidad.

Este curso se plantea a raiz de los temas demandados para formacién por parte de las
asociaciones de FAMDIF, respondiendo a su vez a los objetivos aprobados en el plan de
trabajo de la Federacion, dando formacién continua a todo el personal que forma
FAMDIF.

El encuentro tuvo como temdtica principal la exposicion de los
servicios, recursos y actividades que cada entidad ofrece a la ciudadania, asi como los retos
futuros y la coordinacién necesaria, para dar respuesta a las necesidades del colectivo con
discapacidad.

Por otra parte, se analiz6 la importancia de las actuaciones y los servicios que histéricamente
se ofrecen como respuesta a las necesidades del colectivo y cdmo conectan con la defensa de
los derechos de las personas con discapacidad, teniendo en cuenta la evolucién de las
asociaciones segun el contexto social y el cambio de paradigma.

e PARTICIPACION EN LA ASAMBLEA GENERAL DE FEBHI. Miembros de la
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Junta Directiva de AMUPHEB, han participado de forma virtual, en
representacion de AMUPHEB a la celebracion anual de la Asamblea General de
FEBHI, donde se traslada las lineas a trabajar y colaborar entre todas las
asociaciones que la componen.

PARTICIPACION EN EL PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO DE FEBHI,
por medio del cual se asesora y forma a los equipos de las asociaciones y juntas
directivas en material de gestion e implantacion de modelos de calidad,
favoreciendo y apoyando a la obtencion de las certificaciones oficiales. En este
caso AMUPHEB ha trabajado este afio un plan de mejora para ir consolidando la
certificacion de 2 estrellas a la gestién y al compromiso social con la empresa
Grupo Develop.

EN COLABORACION CON FEBHI, AMUPHEB realiz6 la inauguracién de la
exposcion de la Campana fotografica: “Yo tengo Espina Bifida” el dia 30 de
diciembre en la cafeteria de la ONCE de Murcia.Este acto del cual se hicierén eco
los medicos de comuniciacién de Murcia estuvo acompafiado por representantes
politicos, socios, usuarios de la entidad y amigos. Esta campafia consiste en una
serie fotografica que recoge experiencias y aspiraciones de las personas con espina
bifida, las cuales han participado con su imagen.

COORDINACION CON LA UNIDAD MULTIDISCIPLINAR DE ESPINA
BIFIDA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA.
Miembros de Junta Directica y trabajadores de la asociacién Murciana de Padres e
hijos con Espina Bifida se han reunido y mantenido contactos telefoénicos con los
diferentes médicos de la Unidad Multidisciplinar Espina Bifida del Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca en Murcia, con el fin de atender demandas
medicas de los usuarios de AMUPHEB. El Dr. Gerardo Antonio Zambudio
Carmona, cirujano pedidtrico es el Coordinador de la Unidad Multidisciplinar de
Espina Bifida en el Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca en Murcia. Ellos
nos han brindado su apoyo y colaboracion en la firma del convenio en el drea de
salud, que se ha firmado este afio con el actual Consejero de Salud, D. Juan José
Pedrefio.

Colaboramos con la UNIVERSIDAD DE MURCIA, a través de dar difusion
entre nuestros asociados que estén estudiando los ultimos cursos de ESO y los de
Bachiller en favorecer y potenciar su participacion en el “CAMPUS INCLUSIVO,
CAMPUS SIN LIMITES” donde realizan durante 10 dias actividades culturales,
deportivas y de ocio con el apoyo de voluntarios y personal sanitario para atender
a aquellas personas que necesitan de atencién continua, para dar a conocer los
servicios de la Universidad de Murcia en relacion con la Oficina de atencién a la
diversidad. Este afio hicimos la propuesta de 5 personas y aceptaron la solicitud de
una persona.
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e C(Colaboramos con la UNIVERSIDAD CATOLICA DE MURCIA, en la
realizacién de la Campafia de Divulgacion de la Espina Bifida a través de la
realizacion de charlas a los estudiantes de medicina y enfermeria. Y para el
desarrollo de nuestros cursos de voluntariado.

3.- Difusion e informacion en redes sociales
La utilizacién de las redes sociales de la entidad, siguen estdn tomando

protagonismo en cuanto a la transmision de informacién y difusion de la entidad. Este afo,
continuamos como el afo pasado, seguimos dedicando esfuerzo, tiempo y recursos a
fortalecer nuestra presencia e informacién en las mismas. Asi mismo tiempo, reforzamos
nuestra pagina Web y cumplimos con la ley de transparencia. Las siguientes redes sociales en
las que estamos presentes y se trasladan todas las actividades y servicios que desarrolla
anualmente la entidad son:

Pégina Web: www.amupheb.org

Instagram: asoc.murciana-espinabifida

Twitter: twitter@amupheb

Facebook: Como péagina: @ EBMURCIA

Como perfil: @ AMUPHEB ESPINA BIFIDA MURCIA

Whatsapp

Messenger

You Tube (canal: ASOC. MURCIANA DE ESPINA BIFIDA)

ACTIVIDADES GRUPALES:
1.- Talleres de formacion en dreas sanitarias, educativas, sociales, de autonomia personal,
elc...

Este afio se han ofertado los siguientes talleres y sesiones de formacién teleméticos
y/o online destinados a los usuarios de la entidad, con el objetivo de llevar a cabo una
formacion continua. En total han participado 35 personas usuarias y/o familiares de la
entidad.

Este afio se han ofertado las siguientes sesiones de formacion:

- 19 de Enero del 2022, de 15:00 a 16:30 en formato virtual. Webinario organizado
por la Fundacion CERMI Mujeres. XXXVIII Webinario “No estas sola”. Las mujeres con
discapacidad también nos cuidan.

- Del 14 de febrero al 18 de marzo del 2022, Curso de formacion online “Técnicas de
fidelizacion de clientes & hablar en publico” (55h) Organizado por FEBHI dentro de su
programa de formacién 2022, exclusivamente para personas con Espina Bifida.

- Durante el mes de febrero se ofrecié un video formativo organizado por AMUPHEB
en colaboracion con la Dra. Ada Gonzédlez Lisorge, Anestesidloga especialista Dolor
Croénico, del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia. “Acerca de la Unidad
del Dolor Cronico y Espina Bifida”.

RESULTADOS DEL FORMULARIO DE VALORACION QUE SE PASO EN
MARZO RESPECTO A LA CHARLA MEDICA SOBRE LA UNIDAD DEL DOLOR
CRONICO Y LA ESPINA BIFIDA:
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- 14 de Junio sesién formativa sobre los varemos de valoracion de Discapacidad,
organizada por el CEMMI, difundida entre nuestros asociados. Participaron 20 personas de
nuestros asociados.

- Martes 28 de Junio a las 19:00 horas por ZOOM. Web binario: Segunda Reunion
para los paises hispo hablantes “Sexualidad y Discapacidad”, Licenciado Marcelo
Silberkasten (Psicologo).Organizado por la Federacion Internacional de Espina Bifida.

- Del 17 de Octubre al 17 de Noviembre del 2022 Curso de tele formacion:
“transferencias y productos de apoyo”. Impartido por Almudena Cafio Labarga, terapeuta
ocupacional y Sonia Ferndndez Justel, fisioterapeuta de Creer.

- 23 de Noviembre a las 18:00 horas. Seminario online organizado por FEBHI
“Nuevo baremo de la discapacidad”. Duracion de 50 minutos.

- 24 de Noviembre a las 18:00 horas. Seminario online organizado por
FEBHI: “Empoderamiento de la mujer con discapacidad”. Duracion de 50 minutos.

- 26 de Noviembre a las 11:30 horas. Taller sobre experiencias en el mundo laboral de
personas con Espina Bifida”. Duracién de 50 minutos.
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2.- Actividades de respiro familiar.

Las actividades de respiro familiar se han realizado tanto de forma presencial como
telemdtica y se han centrado mayoritariamente en dar apoyo emocional, ademds de trabajar
las habilidades sociales y el desarrollo de una mejor autoestima.

En cuanto a las actividades de respiro familiar presenciales han consistido en dos
convivencias, una realizada en Alcantarilla y la otra en Cartagena, en los meses de febrero y
marzo, donde han participado un total de 28 personas, con una valoracion de la actividad muy
satisfactoria, por parte de los usuarios.

Respecto a las actividades de respiro familiar realizadas de forma telematica, se han
realizado una sesion al mes, siendo un total de 11 sesiones de 2 horas de duracién, con una
participacion de 15 usuarios en total. Los profesionales encargados de la actividad han sido el
psic6logo y la trabajadora social de la entidad.

Las actividades de respiro familiar realizadas de forma telemdtica en su mayoria y se
han centrado mayoritariamente en dar apoyo emocional, paliando en la medida de las
posibilidades la tristeza, frustracion. Pero también se han enfocado en favorecer la diversion y
el entretenimiento.

En colaboracion con FEBHI se ofreci6 dentro de las actividades de respiro familiar a
los usuarios una reunioén online sobre ocio:
El jueves 19 de mayo a las 18:30 virtualmente se realizé una visita a Cédiz,
con el video que prepararon las personas de la asociacion de alli (AGEBH).
El jueves 21 de julio a las 18:30 virtualmente se realizé una visita a Valencia
con el video que prepararon las personas de la asociacion de alli (AVEB)
En estas actividades estuvo también la asociacion AMUPHEB via online
acompanados por 9 usuarios de la nuestra entidad.

Quedé pendiente una tercera convivencia en Totana para un fin de semana, que no se
pudo llegar a ejecutar, una vez organizada y con las reservas hechas, por falta de asistencia
suficiente de participantes, debido a numerosas bajas por enfermedad e incompatibilidad con
otras actividades de los usuarios.

3.- Desarrollo vy evaluacion de proyectos de intervencion grupal para personas con E.B. vy sus

familias.

Se han llevado a cabo la planificacién, bisqueda de recursos econdmicos Yy
financieros, desarrollo y evaluacion de los siguientes proyectos, servicios y actividades que
responden a las necesidades concretas y especificas de nuestro colectivo de atencion. Los
proyectos han sido los siguientes:

* Intervencién con familias con miembros con Espina Bifida e
Hidrocefalia y patologias afines.

* Servicios a domicilio de apoyo a familias con hijos con afectos de
Espina Bifida e Hidrocefalia y patologias afines.

* Dinamizacion de jovenes.

* Intervencion psicoldgica y servicio de fisioterapia para afectados
Espina Bifida e Hidrocefalia y patologias afines.

* Servicios de apoyo en el domicilio para la promocién de la autonomia
a familias con Hijos con E.B.

* Proyecto de Vivienda de Transicion para la Autonomia de personas
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con discapacidad fisica.
* Servicio de préstamo de ayudas técnicas
* Trastomania y talleres ocupacionales.

ACTIVIDADES INDIVIDUALES:
1.- Recepcion v atencion a los usuarios y familiares en el servicio vy elaboracion de pautas y
orientaciones para cada persona o familia.

La recepcién de los usuarios como ya se explica esta protocolizada y se
menciona en el proyecto.
Las areas que desde este Servicio se informa son las siguientes:

o La Espina Bifida, sus caracteristicas, secuelas y prondstico en el drea

sociosanitaria.

e Recursos, ayudas y prestaciones tanto generales como especificas de la

discapacidad y de la espina bifida.
e Servicios que lleva a cabo la entidad y derivacion a los mismos.

e Derechos y deberes de la persona con discapacidad

Estas gestiones se llevan a cabo a través de entrevistas presenciales, por medio
telefonico, correo, e-mail, o a través de video llamadas.

Los principales temas consultados han consistido por orden de prioridad en los
siguientes:

e Aspectos médicos, y sanitarios, especialistas médicos, derivacién a los
distintos especialistas que atienden esta patologia en el Hospital de referencia.
Consultas especificas médicas y pautas sanitarias.

e Recursos y prestaciones sanitarias (tarjeta sanitaria, sondas y pafales,
inspeccion sanitaria, recetas gratuitas, etc...)

e Recursos y gestion sobre ayudas técnicas, ortesis y protesis.

e Informacién y gestién sobre ayudas al alquiler, compra y rehabilitacién y
adaptacion de vivienda.

e Informacién, gestiéon y seguimiento de la Valoracién de discapacidad y de
dependencia.

e Informacién, gestién y seguimiento de la Prestacién Familiar por hijo a Cargo
con discapacidad y de la Pensién no contributiva, asi como de otras
prestaciones y ayudas tanto de la Seguridad Social, como de la Comunidad
Auténoma.
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e Informacidn y gestion de becas tanto de entidades publicas como privadas.
e Informacién y gestiéon de ayudas al transporte y bono taxi.

e Informacidn y gestion de ayudas sociales municipales.

e Informacidn y gestion del Bono social de luz y Bono digital.

e Informacién y gestiéon del Banco de Alimentos.

e Informacion y gestién de la exencién de impuestos.

e Derechos de caricter social, asistencial y sistemas de proteccién social.

e Recursos y servicios en formacion y bisqueda y bolsas de empleo.

e Informacién y gestion sobre las ayudas en materia de urgente necesidad y
necesidades vitales tanto de entidades publicas como privadas.

2.- Intervencion vy evaluacion psicosocial individual y familiar.

Se han llevado a cabo mediantes entrevistas personales, presenciales o
telemadticas, segun circunstancias, el tratamiento psicosocial y seguimiento individual
u/o familiar, estableciendo una relacion profesional de ayuda, y acompafiamiento al
usuario buscando una mejora de su situacion planteada inicialmente, realizando
acciones de busqueda y optimizando recursos personales, familiares y del medio de
convivencia. Estas se justifican para favorecer la adquisicién de herramientas y
habilidades en el usuario y su familia, que favorezcan la participacion en su proceso
de mejora. Elaboracion de pautas y orientaciones para cada persona o familia.

3.- Mediacion familiar en toma de decisiones y resolucion de conflictos referidos a provectos
de vida de la persona con E.B. y su familia.

Se han llevado a cabo gestiones de mediacion familiar en las tomas de decision
y resolucién de conflictos, sobre todo en temas y problemas familiares (parentales y
filiales).

3.1.-Atencién de llamadas telefénicas y mantenimiento de contactos
telefonicos con familiares de personas con Espina Bifida y/o patologias afines por
situaciones criticas.

3.2.-Recepcion y atencion a los usuarios de forma directa en el Servicio.

3.3.-Realizacién de entrevistas con los padres y/o otros familiares para
concretar criterios de actuacion que les ayuden a abordar situaciones de crisis familiar
y sanitaria.

3.4.-Elaboracién de pautas y orientaciones para cada persona o familia. Para cada persona
usuaria y/o familia se lleva a cabo la elaboracion de una ficha y su seguimiento con las pautas
y orientaciones consensuadas a desarrollar profesionalmente con la misma.
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4.- Informacion, asesoramiento y apoyo en las tramitaciones de prestaciones, pensiones,
avudas economicas, etc... para personas con EB y sus familias.

Se han llevado a cabo gestiones relativas a informacion, asesoramiento y apoyo en
todos aquellos trdmites y gestiones que tienen que ver con las prestaciones econdmicas,
pensiones y servicios publicos y privados para personas con Espina Bifida, previa
realizacion de las valoraciones e informes acerca de la situacion de demanda inicial.

Se realiza también el seguimiento de las demandas iniciadas, durante todo el
proceso de tramitacion, hasta la finalizacion de la gestién. En algin caso si se considera
necesario, es derivado a los recursos adecuados, servicios sociales, centros de salud, IMAS,
etc...

S.- Informacion, asesoramiento v apovo para la tramitacion v acceso a los recursos de la
discapacidad vy de la dependencia.

Se han llevado a cabo gestiones relativas a informacidn, asesoramiento Yy
acompanamiento en todos aquellos tramites y recursos relativos a temas de valoraciéon de
discapacidad y de la valoracion de dependencia. Parte de los distintos profesionales
especificos que intervienen en el proyecto, previa realizacién de las valoraciones e informes
acerca de la situacion de demanda inicial.

Se realiza también el seguimiento de las demandas iniciadas, durante todo el proceso
hasta la finalizacion de la gestion.

6.- Informacion, orientacion v apovo en la biisqueda de recursos especificos v actividades
para personas con E.B. y sus familias tanto de la propia entidad como fuera de ella.

Se han llevado a cabo gestiones relativas a informacion, orientacion Yy
acompanamiento en la bisqueda de recursos especificos y actividades, tanto los que presta la
propia entidad (Servicio de atencion psicoldgica y fisioterapia; Vivienda de Transicion a la
vida auténoma, Intervencion con Familias, Servicio de préstamo de ayudas técnicas, Servicio
de apoyo a domicilio, Dinamizacion de Jovenes), como los de fuera de la misma (los mas
gestionados han sido: servicios de salud y salud mental, médicos especialistas tanto publicos
como privados, escolarizacion y apoyos necesarios para la misma, Servicios de préstamo,
alquiler y compra de ayudas técnicas, temas de incontinencia urinaria y fecal, temas de
incapacitacion judicial, Servicios laborales y formativos, Servicios de abogacia y derecho
familiar, vivienda, barreras arquitectonicas, etc...) por parte de los distintos profesionales
especificos que intervienen en el proyecto, previa realizacion de las valoraciones e informes
acerca de la situacién de demanda inicial.

Se realiza también el seguimiento de las demandas iniciadas, durante todo el proceso
hasta la finalizacién de la gestion.
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7.- Derivacion a otros servicios tanto publicos como privados, realizando las gestiones
necesarias en colaboracion con el usuario.

En aquellos casos, en los que la demanda de nuestros usuarios es muy especifica en
areas y recursos distintos a los que presta la entidad, se han llevado a cabo por parte de los
profesionales de la entidad, gestiones para derivar a los usuarios, en colaboracién y
aceptacion con el usuario y su familia, a otros profesionales, servicios y/o recursos mas
especificos tanto publicos como privados, y acordes con la demanda realizada,
gestiondndose los contactos y entrevistas personales y telefonicas necesarias en colaboracién
con el usuario. Estas derivaciones se justifican por especificidad de la demanda como:
atencion médico-sanitaria, atenciéon de servicios sociales, atencién educativa, atencion
formativa y laboral, atencién residencial, atencién en otros tipos de recursos por patologias
distintas como mentales, sensoriales, etc...

Las actividades, dadas las circunstancias derivadas de la pandemia del COVID-19,
se han desarrollado de forma permitida por la legislacion vigente y dependiendo
también de la mejor organizacion para favorecer la maxima asistencia, procediéndose
tanto de forma telematica como presencial, también para favorecer la mayor y mejor
asistencia.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

ACTIVIDADES N°de actividades realizadas:.......................... 6
COMUNITARIAS: N°de beneficiarios:........ccoevviiiiiiiiiiininnnnn. 980
1.-  Planificaciéon, ejecucién vy | N°de trabajadores que han participado:............. 5
evaluacion de la Campafia de | N°de voluntarios que han participado:............... 5
sensibilizacion divulgacién, | N° de horas invertidas en total:...................... 82
informacion y de la E.B.

Nivel de satisfaccion de los usuarios...... MUY
SATISFACTORIO

(Segtn cuestionario de satisfaccion y valoracién de
las actividades y servicios de AMUPHEB).

N° de actividades realizadas:.......................... 11

N° de entidades contactadas:.......................... 5
2.- Fomentar la coordinaciéon vy | N°de beneficiarios:................ccoovviviinn.n. 302
colaboracién de la asociaciéon en el | N° de trabajadores que han participado.:............ 5
area de la discapacidad con otras | N° de voluntarios que han participado:.............. 5
entidades publicas como privadas. N° de horas invertidas en total:..................... 354

Nivel de satisfaccion de los usuarios
cereeeeeceenees.. MUY SATISFACTORIO

(segun cuestionario de satisfaccion y valoracién de
las actividades y servicios de AMUPHEB)

N° de noticias publicadas en redes sociales:
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3.- Difusion e informacidon en redes
sociales.

Instagram:...........ccooiiiiiiiiiii 19
N°de beneficiarios:.........c.ovvviviiienniennnnn.. 1266
N° de trabajadores que han participado............. 5
N° de voluntarios que han participado:.............. 0
N° de horas invertidas en total:..................... 96
N° de seguidores en redes sociales:.............. 1266
Nivel de satisfaccion de los usuarios: satisfactorio.
MUY SATISFACTORIO

(segln cuestionario de satisfacciéon y valoracion de
las actividades y servicios de AMUPHEB)

ACTIVIDADES GRUPALES:

1.- Talleres de formacion en areas
sanitarias, educativas, sociales, de
autonomia personal, etc...

2.- Actividades de respiro familiar.

3.- Desarrollo y evaluacion de
proyectos de intervencion grupal
para personas con E.B. y sus
familias.

N° de talleres de formacion realizados:............. 9

N°de beneficiarios:..........cooeviiiiniiiiiinneann.. 47
N° de trabajadores que han participado:............. 5
N° de voluntarios que han participado:.............. 0
N° de horas invertidas en total:...................... 44

Nivel de satisfaccion de los usuarios

Nivel de satisfaccion de los usuarios: satisfactorio.
MUY SATISFACTORIO

(segun cuestionario de satisfaccion y valoracion de
las actividades y servicios de AMUPHEB)

N° de actividades de respiro familiar realizadas:..14

N° de beneficiarios:..........ooviiiiiiiiiiiiininn... 25
N° de trabajadores que han participado:............. 5
N° de voluntarios que han participado............... 5

N° de horas invertidas en total:...................... 54

Nivel de satisfaccion de los usuarios
SATISFACTORIO
(segun cuestionario de satisfaccion y valoracién de

las actividades y servicios de AMUPHEB)

N° de proyectos de intervenciéon  grupal
realizados:......ooeiiii 8
N°de beneficiarios:..........cooeveiiiiiiiiinenn 259
N° de trabajadores que han participado:............. 5
N° de voluntarios que han participado:............... 5
N° de horas invertidas en total:.................. 1.700

Nivel de satisfaccion de los usuarios

MUY SATISFACTORIO

(segun cuestionario de satisfaccion y valoracién de
las actividades y servicios de AMUPHEB)

ACTIVIDADES INDIVIDUALES:

1.- Recepciéon y atencién a los
usuarios y familiares en el servicio y
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elaboraciéon de pautas y
orientaciones para cada persona o
familia.

2.- Intervencién social individual y
familiar.

3.- Mediacion familiar en toma de
decisiones y resolucion de conflictos
referidos a proyectos de vida de la
persona con E.B. y su familia.

4.- Informacion,
apoyo en las tramitaciones de
prestaciones,  pensiones, ayudas
economicas, etc... para personas con
discapacidad y sus familias.

asesoramiento y

5.- Informacién, asesoramiento Yy
apoyo para la tramitacion y acceso a
los recursos de la discapacidad y de
la dependencia.

6.- Informacion, orientacién y apoyo
en la busqueda de recursos
especificos 'y actividades para
personas con E.B. y sus familias
tanto de la propia entidad como fuera
de ella.

7.- Derivacion a otros servicios tanto
publicos como privados, realizando
las  gestiones  necesarias en

N° total de usuarios atendidos 2022:............... 210
N° total de familias atendidas 2022:............... 210
N° total de personas no usuarias directas atendidas
202 36
N° total de personas pertenecientes a grupos O
colectivos no wusuarios directos atendidos
202 193
N° de intervenciones sociales y familiares
realizadas:..........ooeiiiiiiii 49
N° de beneficiarios:.......c.coevvevieiiniiiienannnn. 49
N° de trabajadores que han participado:............. 4
N° de mediaciones familiares realizadas:........... 17
N°de beneficiarios:.........ccovvviiiiiiiiiiiinneenns. 28
N° de trabajadores que han participado.................. 2

N° de gestiones de Informacién, asesoramiento y
apoyo en las tramitaciones de prestaciones,
pensiones, ayudas econdmicas, etc... para personas

con discapacidad y sus familias.................... 196
N°de beneficiarios:...........covvviiiiiiinieninnn. 196
N° de trabajadores que han participado:.............. 4

N° de gestiones de Informacién, asesoramiento y
apoyo para la tramitacion y acceso a los recursos de

la discapacidad y de la dependencia................ 25
N° de beneficiarios:..........oooveieiiiiiiiiiiinninn.. 25
N° de trabajadores que han participado:............. 2

N° de gestiones de informacion, orientacién y
apoyo en la busqueda de recursos especificos y
actividades para personas con E.B. y sus familias
tanto de la propia entidad como fuera de

ella. ..o 106
N°de beneficiarios:..........ccceveeiiiiiiiiiennn... 106
N° de trabajadores que han participado:.............. 4

N° de derivaciones a otros servicios tanto publicos
como privados, realizando las gestiones necesarias
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colaboracion con el usuario. NC° de beneficiarios: . .ovvuneee et 26

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cuamplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y

otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los aspectos
asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales, culturales, recreativos,
de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra indole, que contribuyan a
mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

e Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

e Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades
tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios en
pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

e Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida y
otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campaiias de sensibilizacion, divulgacion e informacion

sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con Espina

bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y sociedad en
general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion
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A. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad'®

“INTERVENCION PSICOLOGICA Y SERVICIO DE FISIOTERAPIA PARA
PERSONAS CON ESPINA BIFIDA Y SUS FAMILIARES”

Servicios comprendidos en la actividad®

o SEVICIOS DE FISIOTERAPIA.

e INTERVENCION PSICOLOGICA.

Breve descripcion de la actividad®

B. Recursos humanos asignados a la actividad®'

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 5
Personal con contrato de servicios 1

Personal voluntario

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE?

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

109,85
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades 15.434,18
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 19.000,00

Otros gastos de la actividad
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a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion 125,80

c. Servicios de profesionales independientes 375,92

d. Transportes

e. Primas de seguros 498,81
f.  Servicios bancarios 36,15
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,55
h.  Suministros 842,93
i.  Otros servicios 1.422,40
j.  Tributos

k.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

|.  Ofras pérdidas de gestion corriente

Amortizacién de inmovilizado

Impuesto sobre Sociedades 11,74

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 37.911 ,33

FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)®

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica®

a. Contratos con el sector publico
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b.  Subvenciones: Servicio Murciano de Salud 30.030,00
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado
a. Subvenciones:
e  Fundacioén Isidro Vivancos Mufioz 5.000,00
e  Autoridad Portuaria de Cartagena
1.500,00
b. Donaciones y legados
c.  Otros: Promociones para captacion de recursos 1.381,33
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 37.911,33
D. Beneficiarios/as de la actividad
Numero total de beneficiarios/as:
Datos recogidos del 1 de Enero al 31 de Diciembre del 2022:
USuarios totales:..........ooeeeueiieiiiiiieiiniiiiiieiiiiiiiiieiiieiiecieeiieciesincen 94
N°de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines.:....... 90
(19 personas con EB, acuden a ambos servicios)
N?de personas con discapacidad con otras patologias:.................ccuveun. 4
N°de familiares de E.B. . .38
N°de personas con dlscapaadad con otras patologlas e .4
N°de personas sin discapacidad con necesidades puntuales. ........................ 4
Clases de beneficiarios/as:
Datos previstos a comienzo del proyecto:
Usuarios previstos totales:.........cueieivrecssnecssenissssnsssssnssssassssssssssassssssssssnes 94
N° de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines:............ 90
N° de personas con discapacidad con otras patologias:...........................e. 4
N° de personas sin discapacidad con necesidades puntuales:...................... 0
N° de horas del servicio de fisioterapia anual:...................coooiiiinal. 440
N° de horas de la atencion psicoldgica anual:.................ooooi 576
Datos recogidos del 1 de Enero al 31 de Diciembre del 2022:
USUArios 101ales: .......ccuveveeiiieiiiieiiiniiiiiiiiniiiiiiieiiiniiiisiisstosnccnnsn 94
N°de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines:....... 90
(19 personas con EB, acuden a ambos servicios)
N°de personas con discapacidad con otras patologias:......................... 4
N°?de familiares de E.B. . .38
N?de personas con dlscapaadad con otras patologlas . A4
N° de personas sin discapacidad con necesidades puntuales. ........................ 4
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N?de horas del servicio de fisioterapia anual: ... .................. .o eee v e ... 440
N?de horas del servicio de psicologia anual: ... ..................cccccveeee v ... 480

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:?®

Personas con Espina Bifida e Hidrocefalia y patologias afines y sus familias.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

ACTIVIDADES DE PSICOLOGIA:

* Se han realizado los contactos para citar personalmente o telematicamente (siguiendo los
protocolos del plan de prevencién del covid-19), a los padres y/o familiares de los nuevos
afectados y en su caso con el propio afectado, para valorar la situacion inicial y dar apoyo.

* Se han realizado entrevistas personales o telematicamente (siguiendo los protocolos del
plan de prevencién del covid-19), periddicas con los padres y/o familiares de los nuevos
afectados y en su caso con el propio afectado, para resolver las dudas iniciales, ofrecer la
orientacion necesaria dar apoyo emocional y/o realizar los seguimientos a demanda del
usuario o si se estima conveniente por el profesional.

* Se han realizado diagnosticos y evaluaciones de aquellas situaciones de crisis y/o
conflictivas que puedan producirse en relacion con el propio afectado o sus familiares, a
causa del deficiente afrontamiento de la discapacidad, elaboracién de programas de
actuacién-intervencion orientados a prevenir y/o eliminar las situaciones de conflicto que
puedan producirse como consecuencia de la deficiente aceptacion y afrontamiento de la
discapacidad por parte del afectado o de sus familiares.

* Se han realizado entrevistas terapéuticas individuales tanto con los propios afectados
como con sus familiares, donde se trabaja la correccidén de situaciones o comportamientos
desadaptativos o inadecuados en la dindamica de relaciones interpersonales de los
implicados.

* Se ha realizado la elaboracion de informes de las entrevistas de asesoramiento y
terapéuticas.

* Se ha llevado a cabo los seguimientos o evaluaciones continias de las intervenciones
realizas con los usuarios, con objeto de confirmar la efectividad de los mismos o bien ajustar
las actuaciones en algun punto del proceso atendiendo a las necesidades de los implicados
o de la propia situacion.

* Se han llevado a cabo las tareas de coordinacién, supervision de las actividades y
procedimientos de los cuidadores, con el resto de profesionales que han intervenido en el
mismo.

Se interviene sobre el sistema familiar, centrandonos en dos colectivos mas
concretos: afectados y padres (u otros familiares responsables del afectado). Tanto en uno
como en otro colectivo la actuacion se orienta a proporcionar asesoramiento y apoyo
terapéutico, en orden a lograr una estabilidad emocional producto de la asimilacion y
aceptacioén de la discapacidad por parte de unos y otros.

ACTIVIDADES DE FISIOTERAPIA

* Se han realizado las valoraciones clinicas de los tratamientos en fisioterapia que se han
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realizado, esta valoracion consiste en la realizacion de una historia clinica donde se hace
constar los siguientes aspectos: nombre y apellidos; edad; diagnostico; tipo de espina
bifida; localizacion y extensidn; conocer si ha sido intervenido o no; tipo de intervencién y
fecha de la misma; antecedentes personales; antecedentes familiares; enfermedades
asociadas; alergias; estudio de imagen; nombre y apellidos de los padres; teléfono de
contacto.

* Se han realizado valoraciones fisicas, respiratorias, sensitivas, neurovegetativa, estado de
la piel, exploracion de miembros superiores y tronco, exploracién de miembros inferiores.

* Se han realizado tratamientos de movilizacién pasiva y activa en miembros tanto inferiores
como superiores y tronco, asi como trabajar ejercicios libres de equilibrio y coordinacién.

La frecuencia de las sesiones varia segun las necesidades de los pacientes y la
disponibilidad de agenda. Dichas sesiones pueden ser intercaladas con sesiones de
Psicologia, a demanda del usuario.

Todos los pacientes reciben entre 30 — 60 minutos de tratamiento en cada sesion.

FUNCIONES QUE REALIZAN LOS TRABAJADORES COMPLEMENTARIOS

Apoyando la labor del Fisioterapeuta y el Psicélogo, dentro de este proyecto, se adscriben
cuatro trabajadores mas, cuyas funciones desarrolladas son las que se detallan a
continuacion:

1 Coordinadora de Programas:

e Coordinacién de los profesionales en la realizacion de las entrevistas, de toma
de contacto con los afectados, padres u otros familiares de nuevos afectados,
con la finalidad de informar, asesorar y dar apoyo inicial.

e Coordinacién con Organismos y entidades, relacionados o no con la Espina
Bifida e Hidrocefalia, Artrogriposis, Espondilodisplasia, otras malformaciones de
la medula espinal y patologias afines espina bifida e hidrocefalia y otras
discapacidades similares.

e Presentar a la Junta Directiva el plan anual de trabajo de los trabajadores.

e Informar a la Junta Directiva del desarrollo y cumplimiento de todas las
actividades encomendadas.

e Supervisar el cumplimiento del plan de trabajo elaborado por los integrantes del
servicio del logro de los objetivos y metas trazados en el.

e Difundir dentro de la comunidad asociativa el cronograma de actividades a
realizar dentro y fuera de la institucion.

e Coordinar, controlar y dar seguimiento a las actividades que realizan los servicios
complementarios.

e Apoyar en la gestion y realizacién de charlas informativas, conferencias vy
actividades de divulgacién y mentalizacion de la Espina Bifida.

e Supervision en la realizacion de tareas de todos los trabajadores.

1 Trabajadora Social:

e Elaboracion de programas, proyectos y memorias, asi como la organizacion,
desarrollo, evaluacion y justificacion de los mismos.

e Contactos y entrevistas con los usuarios y sus familiares con el fin de
informarles, asesorarles y darles un apoyo, asi como en casos en que sea
necesario realizar, tramitar las gestiones de demanda social.

e Llevar a cabo un seguimiento de los usuarios en el aspecto social, asi como
coordinarse con otros profesionales de entidades tanto publicas como privadas
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que estén relacionadas o no con la afectacién.

Derivar a otros profesionales aquellos casos en los que sea necesaria una
atencion mas especializada, asi como llevar a cabo un seguimiento de los
mismos, estando en contacto con los profesionales encargados del caso.
Atencion social individualizada y personal a afectados y familiares.

Atencion social a grupos y comunidades.

Coordinacién con el resto de profesionales de la entidad para la mejora del
servicio.

1 Jefa de Administracion:

Llevar a cabo el archivo de documentacion.

Entrada y salida de informacién.

Atencion telefonica al usuario.

Atencion personal al usuario.

Contabilidad interna.

Elaboracién de los presupuestos de los programas.
Seguimiento y justificacién econémica de proyectos.

Entrega de documentacion a los diferentes organismos oficiales.
Redaccién de cartas y otros escritos.

Otras funciones propias de una Administrativa.

Coordinacién con el resto de profesionales de la entidad para la mejora del
servicio.

1 Técnico en Atencién Sociosanitaria:

Establecer, organizar y llevar el calendario de las citas con los usuarios y
profesionales.

Supervision de las técnicas de higiene postural para las personas usuarias del
servicio de fisioterapia, teniendo en cuenta sus limitaciones y sus caracteristicas
psicofisicas.

Apoyo en las técnicas y tratamientos realizadas por el profesional en
Fisioterapia, dadas las caracteristicas de movilidad reducida de los usuarios del
servicio.

Realizacién de tareas de aseo de los usuarios del Servicio de Fisioterapia, en los
casos en que las caracteristicas psicofisicas de la persona asi lo requieran.
Supervision del mantenimiento, limpieza y organizacion del centro de
tratamientos.

Tareas de acompafamiento del usuario.

Apoyo en las tareas que realizan los profesionales a domicilio, relacionadas con
la educacion para la salud, incluidas dentro del proyecto.

Participacion en actividades destinadas a la divulgacion de la educacién para la salud, tanto
visitando centros educativos, como colaborando con otras entidades que requieran dicha
informacién

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Datos recogidos del 1 de Enero al 31 de Diciembre del 2022:
Usuarios totales:..........ceeeeevineiieiiniiieiienieiieiieeiieciecineciecneccneenen94
N°de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines:.......90

27




N°de personas con dtscapaczdad con otras patologias:..............c.eeeuen. 4
N°de familiares de E.B. . U PURRRRR 1«
N?de personas con dlscapaadad con otras patologlas " |
N?de personas sin discapacidad con necesidades puntuales. ........................ 4
Indicadores de evaluacién del area de psicoldgica.
N° total de personas atendidas en el SErviCio:.......cccevveiiiiiiiiiiniiiniiinniinerinnnn. 85
o Personascon E.B.:......ccooiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiirnn e 47
(19 personas con E.B. son usuarios de ambos servicios)
o Familiares:.....cooiiuiniiiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiirrrr e 38
e Otros usuarios con o sin discapacidad ..............coooiiiiiiiiii i 4
N° de horas de la atencion psicolO@ICa:. . .....vvviviitiitiit i eeeeie e 480
N° de horas totales para planificacion, coordinacién y estudio y valoracion de
07 ] 0 39
N° de horas en sesiones GrupPales:.........o.vvrieuiiniiriitie e eaeeeaaaas 8
N° de horas totales de tratamientos individuales de psicologia....................evenn. 433
N° de horas de media de tratamientos PO PEISONA:. ... ..evuteutertetiieeiieeieaieaneaneaanan 4
N° total de usuarios atendidos afectados por otras patologias o lesiones.................... 5
N° de casos clinicos finalizados por causas diferentes a la desaparicién o mejora de la limitacién
funcional. ... 3
N° de acciones formativas dirigidas a 10s USUArios:.......cccoevviniiiniiinicinieinrnnennns 2

N° total de personas en tratamiento psicoldgico:

®  ALECTAdOS: . ettt 47
O Familiares:. .. ..o.oeii 38
e  Otros usuarios con o sin discapacidad y familiares.....................cooeenin, 5

N° total de personas que han participado en sesiones terapéuticas grupales:

©  ALCCTAdOS . ettt 4
®  Familiares:......c.ooeinii i 0
e  Otros usuarios con o sin discapacidad y familiares....................coooin 0

N° total de personas que han concluido por la desaparicion o eliminaciéon de la situaciéon
conflictiva que las origino:

LN 107 a0 2

©  FaAMIlIArES: .. ettt e 0

e Usuarios sin discapacidad:...........couiiiiiiiiiiiiii e 2
N° total de personas que han recibido orientacién laboral y formativa:

©  ALECIAOS . ottt 8

©  FaMIAreS: . .o e 0
N° de entrevistas informativas con padres y familiares de afectados....................... 38
N° de entrevistas informativas con afectados................cooiiiiiiiiiiiiiii 47
N de visitas domiciliarias ONliNe. ..........c.oririintii e, 18
N° de contactos con miembros de la administracion educativa (EOEP...................... 2
N° total de horas del servicio de psicOlogia. ... ...o.vvviriiriiiiiiiiiiiiiiiieieee e 480

Indicadores de evaluacion del area de fisioterapia.

N° de horas totales del drea de fiSiOterapia:..........coueiveieiieiiieiiiiieei e, 440
N° total de personas atendidas en el servicio de fisioterapia:................ocevvivvinninnn 66
N° total de usuarios afectados de Espina Bifida atendidos...........ccccceeeereinennene 62

(de los cuales 19 personas con EB, acuden a ambos servicios.)
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N° total de usuarios familiares de Espina Bifida atendidos........................oooeene. 10

NP° total de usuarios atendidos afectados por otras patologias o lesiones.................... 4

N° de horas totales para planificacion, estudio y valoracion de casos...................... 16

N° de horas totales de tratamientos individuales de fisioterapia........................... 424

N° de horas de media por persona atendidas:............coovviiiiiiiiiiiiiii i, 7

N° de visitas domiciliarias del fisioterapeuta..............ooeiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e, 0

N° de casos clinicos finalizados por causas diferentes a la desaparicién o mejora de la limitacion
funcional. ... 0

El servicio “INTERVENCION PSICOLOGICA Y SERVICIO DE FISIOTERAPIA PARA
PERSONAS CON ESPINA BIFIDA Y SUS FAMILIARES” ha prestado su servicio desde el 1
de Enero hasta el 31 de Diciembre del presente afio 2022, todos los dias exceptuando los festivos,
dando cobertura de lunes a viernes.

Desde todo el desarrollo del proyecto, la entidad ha continuado prestando sus servicios, sin
realizar ningin cambio sustancial, ni en los objetivos, ni en las actividades. En el centro se han
tomado todas las medidas legales de prevencién que en cada momento se establecian, segin
legislacion estatal, autonémica y local. Los trabajadores han continuado desarrollando su trabajo en su
horario habitual. La entidad ha desarrollado sus servicios de manera presencial y/o online,
dependiendo y valorando la situacién del usuario. Aunque la mayoria de las sesiones se han
desarrollado presencialmente con las medidas de prevencidn necesarias y protocolizadas.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y

otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los aspectos
asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales, culturales, recreativos,
de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra indole, que contribuyan a
mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

o Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
deméas familiares, como Atencién Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

e Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades

tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios en
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pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

e Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida y
otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campaiias de sensibilizacion, divulgacion e informacion

sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con Espina
bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y sociedad en
general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

“SERVICIOS DE APOYO EN EL DOMICILIO PARA LA PROMQCIC)N DE LA
AUTONOMIA A FAMILIAS CON HIJOS CON ESPINA BIFIDA”

Servicios comprendidos en la actividad®®

Servicio de Promocion de la autonomia.

Breve descripcion de la actividad®

El Contenido técnico del proyecto consiste en la prestacién de servicios de atencién y
apoyo profesionales, orientados a las familias con miembros con espina bifida, que
presentan dificultades para la realizaciéon de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD), actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) y actividades avanzadas de la
vida diaria (AAVD), mediante una atencién directa en el propio domicilio, o lugar de
residencia en ese momento vital, mediante intervenciones especificas que favorezcan su
permanencia e integracion en su entorno habitual, y compensen su restriccion de
autonomia funcional, personal y familiar.

Estos servicios se pueden definir como un programa individualizado y familiar de
caracter preventivo y rehabilitador, en el que se articulan un conjunto de servicios y técnicas
de intervencion profesionales, consistentes en atencién personal, de apoyo psicosocial y
familiar, de respiro familiar y ocio, de acomparniamiento en la resolucion de conflictos y crisis,
trabajando las capacidades, habilidades sociales y relaciones con el entorno, prestados en
el domicilio de una persona con Espina Bifida e Hidrocefalia y/o patologias afines, con el
objetivo basico de favorecer la maxima autonomia personal y familiar en su medio habitual
de vida.

Favorece la formacion y educacion en la recuperacién de habitos y habilidades, que
favorezcan y garanticen la autonomia en su medio habitual de vida y en el marco
convivencial que le sea propio, facilitando y potenciando una integracion y participacion
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activa en la sociedad.

Contribuir a dar seguridad y romper el aislamiento a los afectados de espina bifida y
a sus familias, trabajando en la prevencion y evitando deterioros personales y/o familiares
contribuyendo a la creacidén de habitos que mejoren las condiciones de vida de los mismos.

Con ello se pretende:
e Prevenir situaciones personales y sociales criticas
Adiestramiento en las actividades de la vida diaria, buscando la colaboracién de los
usuarios.
Mejorar la calidad de vida de las personas con dificultades en su autonomia
Retrasar, en lo posible, el ingreso en centros residenciales
Prevenir situaciones de soledad y aislamiento, y riesgos de accidentes domésticos.
Apoyar a la familia en los casos donde haya grave deterioro fisico y/o psiquico.

La intervencion se realiza en dos areas:
La Intervencion con la persona con Espina Bifida:

o Atraves del programa de promocion, mantenimiento y recuperacion de la autonomia
funcional.

e Programa de asesoramiento y orientacion.
e Programa de asistencia y formacion en tecnologia de apoyo y adaptaciones.
o Estimulacion cognitiva.
e Programa de Terapia Ocupacional.
e Programa de apoyo social, relacion con el entorno y ocio.
Area de intervencion con cuidadora/es y familias:
e Programa de asesoramiento y orientacion
e Programa de formacion.

e Programa de respiro familiar.

Se persiguen dos objetivos principales, prevenir situaciones de dependencia y
favorecer la permanencia en el domicilio habitual de las personas con problemas de
autonomia o en riesgo de padecerlos, evitando o retrasando en la medida de lo posible el
internamiento y la salida del entorno; mejorar la calidad de vida y la autonomia personal de
las personas usuarias, desde los ambitos asistencial, preventivo, educador y rehabilitador
segun las necesidades de la persona.
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B. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal

NuUmero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE®

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

d.

Ayudas monetarias

e.

Ayudas no monetarias

f.

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Aprovisionamientos

f.  Compras de bienes destinados a la actividad 109,85
g. Compras de materias primas
h.  Compras de otros aprovisionamientos
i.  Trabajos realizados por otras entidades 434,18
j.  Perdidas por deterioro
Gastos de personal 19.800,00
Otros gastos de la actividad
m. Arrendamientos y canones 2.190,01
n. Reparaciones y conservacion 125,79
0. Servicios de profesionales independientes 375,92
p. Transportes
g. Primas de seguros 260,62
r.  Servicios bancarios 36,14
s. Publicidad, propaganda y relaciones ptblicas 53,55
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t.  Suministros 1.081,89
u. Tributos 94,50
v. Otros Servicios 777,22
w. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
x.  Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacion de inmovilizado
Impuesto sobre Sociedades 11,73
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicién de inmovilizado
Gastos extraordinarios 296,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 25.647,40
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)* 8.211,60
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracién Publica®
Contratos con el sector publico
a. Subvenciones:
. %(?;;fjgs':dgol\zﬂ%jer, igualdad, LGTBI, Familias y Politica Social 16.01 0,98

b. Conciertos

Otros ingresos del sector privado:

a. Subvenciones:

b. Donaciones y legados:
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e Fundacién Universidad Catélica San Antonio 2.000,00

Otros:

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 26.222,58

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

35 familias con un miembro con Espina Bifida.

Clases de beneficiarios/as:

35 Usuarios con Espina Bifida.

35 familias con un miembro con Espina Bifida.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*®

Persona y/o familia con Espina Bifida y/o patologia afin de la CC.AA. de la Regién de
Murcia

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

El Contenido técnico del proyecto consiste en la prestacién de servicios de atencidon y
apoyo profesionales, orientados a las familias con miembros con espina bifida, que
presentan dificultades para la realizaciéon de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD), actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) y actividades avanzadas de la
vida diaria (AAVD), mediante una atencién directa en el propio domicilio, o lugar de
residencia en ese momento vital, mediante intervenciones especificas que favorezcan su
permanencia e integracion en su entorno habitual, y compensen su restriccion de
autonomia funcional, personal y familiar.

Estos servicios se pueden definir como un programa individualizado y familiar de
caracter preventivo y rehabilitador, en el que se articulan un conjunto de servicios y técnicas
de intervencion profesionales, consistentes en atencién personal, de apoyo psicosocial y
familiar, de respiro familiar y ocio, de acomparniamiento en la resolucion de conflictos y crisis,
trabajando las capacidades, habilidades sociales y relaciones con el entorno, prestados en
el domicilio de una persona con Espina Bifida e Hidrocefalia y/o patologias afines, con el
objetivo basico de favorecer la maxima autonomia personal y familiar en su medio habitual
de vida.

Favorece la formacion y educacién en la recuperacién de habitos y habilidades, que
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favorezcan y garanticen la autonomia en su medio habitual de vida y en el marco
convivencial que le sea propio, facilitando y potenciando una integraciéon y participacion
activa en la sociedad.

Contribuir a dar seguridad y romper el aislamiento a los afectados de espina bifida y
a sus familias, trabajando en la prevencién y evitando deterioros personales y/o familiares
contribuyendo a la creaciéon de habitos que mejoren las condiciones de vida de los mismos.

Con ello se pretende:
e Prevenir situaciones personales y sociales criticas
Adiestramiento en las actividades de la vida diaria, buscando la colaboracién de los
usuarios.
Mejorar la calidad de vida de las personas con dificultades en su autonomia
Retrasar, en lo posible, el ingreso en centros residenciales
Prevenir situaciones de soledad y aislamiento, y riesgos de accidentes domésticos.
Apoyar a la familia en los casos donde haya grave deterioro fisico y/o psiquico.

La intervencion se realiza en dos areas:
La Intervencion con la persona con Espina Bifida:

o Atraveés del programa de promocion, mantenimiento y recuperacion de la autonomia
funcional.

e Programa de asesoramiento y orientacion.
e Programa de asistencia y formacion en tecnologia de apoyo y adaptaciones.
o Estimulacion cognitiva.
e Programa de Terapia Ocupacional.
e Programa de apoyo social, relacion con el entorno y ocio.
Area de intervencion con cuidadora/es y familias:
o Programa de asesoramiento y orientacion
e Programa de formacion.

e Programa de respiro familiar.

Se persiguen dos objetivos principales, prevenir situaciones de dependencia y
favorecer la permanencia en el domicilio habitual de las personas con problemas de
autonomia o en riesgo de padecerlos, evitando o retrasando en la medida de lo posible el
internamiento y la salida del entorno; mejorar la calidad de vida y la autonomia personal de
las personas usuarias, desde los ambitos asistencial, preventivo, educador y rehabilitador
segun las necesidades de la persona.
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INTERVENCION INDIVIDUAL Y FAMILIAR:

e Se realiza la primera valoracién psicosocial, valorando todas las situaciones vy
elaboracion de un plan de atencion en cada caso.

e En los seguimientos psicosociales del caso se va orientando en la direccidén
acordada y consensuada con ella.

e Formacién y adiestramiento en habilidades y destrezas de autonomia personal y
social.

e Tramitacién de recursos y prestaciones:

e Ayudas técnicas, solicitud de valoracion de dependencia, ayudas econdmicas de
cuidados en el entorno familiar, vacaciones, tratamientos,, servicio telefénico de
emergencia, etc.

e Gestion y tramitacion de recursos alternativos cuando la permanencia en domicilio
no sea viable, se orientara a una estancia temporal en la vivienda de promocién a la
autonomia de la Entidad, u otro recurso externo a la entidad, como centros de dia o
residencias.

o Gestion del programa de respiro familiar.
INTERVENCION COMUNITARIA:

Se potenciara y apoyara el uso de los recursos comunitarios, favorecer las relaciones
sociales para tratar de integrar al usuario en su entorno mas préximo. Creacion de puntos
de encuentro y coordinacién entre las distintas redes profesionales y sociales (servicios
sociales municipales, centro de salud, clubs deportivos adaptados, actividades culturales y
artisticas) con el objetivo de prestar una atencién lo mas integral posible.

Sensibilizacion, promocién de redes naturales de apoyo (familia, vecinos, grupos
comunitarios, etc.).

Se busca que la familia, y dentro de esta, las personas que ejercer el papel del
cuidador, mayoritariamente mujeres, se encuentren en la mejor disposicion fisica y mental
para realizar las tareas del cuidado, tener sensacion de control de nuestra vida y realidad
cotidiana, mantener un estado de serenidad y bienestar en todo momento. Una buena
alimentacién es importante para una buena salud y una mejor calidad de vida. Para cuidar
a otra persona en las mejores condiciones, es fundamental que la persona cuidadora se
encuentre en plena forma fisica. Realizar ejercicio ayuda a minimizar las tensiones diarias
y nos permite mantener la fuerza muscular, la coordinacion y el equilibrio. La falta de
suefio es un problema frecuente entre los cuidadores porque muchas veces cuidar a un
familiar significa atenderlo dia y noche. En este sentido, es importante encontrar
momentos para el descanso, ya que la falta de suefio puede traer como consecuencias,
alteraciones en la percepciéon, somnolencia diurna, reduccion de la atencién, la
concentracion, la memoria y la capacidad para organizarse, la torpeza de movimientos y la
irritabilidad, insomnio, etc. También puede ser Gtil practicar alguna técnica de relajacion.

La finalidad del programa de estancia temporal en la vivienda de promocién de la
autonomia de AMUPHEB, es servir en un primer momento para la persona con E.B. de
alojarse por un espacio de tiempo concreto, con la finalidad de formarse en las habilidades
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para favorecer la autonomia personal; y en segundo lugar de soporte a los cuidadores en
las tareas de atencion que habitualmente prestan, asi como aliviar el estrés que soportan
las familias en el dia a dia, facilitando el que dispongan de momentos de descanso y tiempo
para el ocio.

La duracion de las estancias temporales varia en funciéon de las necesidades de la
persona con E.B. en cuanto se tendra en cuenta la formacién y ocupacién laboral, que
realiza para favorecer la autonomia personal y social; En cualquier caso, se trata de un
servicio a demanda disponible en cualquier época del afo y no hay fecha limite de estancia.

Las estancias temporales permiten al cuidador disfrutar de tiempo de descanso, y a la
persona con E.B, .le beneficia porque recibe atencién profesional e individualizada para
formarse en habilidades de autonomia y autocuidado.

El proyecto se lleva a cabo anualmente desde el 01/01/2022 hasta el 31/12/2022, salvo el
mes de agosto por vacaciones del personal.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

°.- Asesoramiento especializado a la unidad de convivencia familiar a nivel individual,

familiar, grupal y ComuUNItario. ... ..ot 35 Usuarios.
2.- Entrenamiento en habilidades de apoyo, cuidado y relacién con la persona con
e 35 Usuarios
3.- INterveNnCION €N CriSIS. ... o 35 Usuarios
4.- Resolucion de conflictos familiares. ... 35 Usuarios
5.- Acompafnamiento, conexion y derivacion, con recursos de otros sistemas de proteccion
0 = | 35 Usuarios
6.- Orientaciones sobre accesibilidad y ayudas técnicas.................coceeienennnn. 35 Usuarios
7.- Atencion y apoyo psicosocial al cuidador,..........c.oooiiiii 35 Usuarios
8.- Atencion y apoyo a la persona usuaria con E.B. con necesidad................... 30 Usuarios
9.- Entrenamiento de habilidades, destrezas y capacidades de autocuidado y de relacion
CON €l BNTOIMNO. ..o e 30 Usuarios
10.- Acompanamiento y conexidon con recursos de otros sistemas de proteccidn
S0 = | 30 Usuarios
11.- Actividades de relacién con el entorno, formativa, educativa, orientacion laboral,
FECreativas Y dE OCI0. ... ...t 30 Usuarios
12.- Intervenciones de urgencia en situaciones de CrisiS..............cocevviiiiienenn. 25 Usuarios
13.- Alojamiento temporal en vivienda de promocibn de la autonomia
AMUPHEDB . .. .o e 25 Usuarios
14.- Actividades de respiro familiar..............ooooii i 25 Usuarios

El equipo profesional realiza informes de seguimiento del proceso del proyecto. Dicho
informe es una fuente de informacién basica para el conocimiento del proceso del proyecto
por parte del equipo. Cada cuatro meses se realiza esta recopilacion de datos que recoge
el grado de proceso del proyecto, informando de las incidencias y riesgos que se hayan
encontrado, realizando propuestas de accién que mejoren las acciones futuras del mismo.
Se desarrolla una metodologia participativa y dinamica, en el que las personas usuarias se
sientan duenas del proceso. Esto supone la consecucion del aprendizaje a través de
recursos que generen los cambios oportunos.

Por otro lado, se establece una coordinacién entre profesionales permitiendo reforzar los
conocimientos que las personas usuarias van adquiriendo.
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Para el desarrollo se utilizan, principalmente tres instrumentos. El primero de ellos es la
creacion de una ficha social de los usuarios (persona con espina bifida y/o patologia afin y
su familia), en la que se relatan tanto sus datos personales como su historia y evolucién. Se
considera importante conocer cada caso de manera individualizada para desarrollar una
intervencion mas precisa. El acompafiamiento personal tiene un principio y un final aunque
pueden ser necesarios varios acompafnamientos a lo largo del proceso de desarrollo, sin
que esto sea un impedimento para que se establezca una relacion que pueda durar tiempo.
La realizacion del mismo puede llevarse a cabo mediante distintas maneras: entrevistas y
las encuestas de satisfaccion de los beneficiarios asi como el seguimiento.

La supervisién y seguimiento global del proyecto es llevada a cabo por todos los
profesionales que intervienen en el proyecto. Partiendo de la premisa de atencién continua
a los objetivos, acciones y recursos planificados, la fase de ejecucién se caracteriza por la
necesidad de flexibilidad y capacidad de readaptacién a los cambios imprevistos que se
vayan dando.

Por tanto la fase de ejecucion hay dos aspectos presentes: atencion a lo planificado
(objetivos, actividades y resultados esperados), y por otro lado, la flexibilidad y capacidad
de adaptacién a los cambios que sobre la realidad se vayan obteniendo. En la medida en
que se vayan generando cambios en el contexto hay que estar atentos a los mismos y ser
capaces de orientar la accion de la forma mas conveniente para tratar de lograr los
objetivos.

Asi, el seguimiento del proyecto, consiste en recoger informacién de manera continua a lo
largo de la intervencion, con el fin de evaluar y generar los cambios precisos para futuros
proyectos. La evaluacion realizada durante la ejecucidén del proyecto, nos permite, entre
otros aspectos, valorar mejorar y/o introducir nuevas actividades, revisar la metodologia,
realizar modificaciones que afectan a la organizacion de los recursos, funcionamiento del
equipo, etc, para el desarrollo de futuros proyectos.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o

hidrocefalia y otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los
aspectos asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales,
culturales, recreativos, de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra
indole, que contribuyan a mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

o Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

¢ Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades
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tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios
en pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

o Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida
y otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campafas de sensibilizacion, divulgacion e
informacion sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con
Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y
sociedad en general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion.

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

“SERVICIOS A DOMICILIO DE APOYO A FAMILIAS CON HIJOS CON ESPINA
BIFIDA”

Servicios comprendidos en la actividad®”

Servicios de apoyo psicosocial en el domicilio.

Breve descripcion de la actividad®®

Los Servicios a Domicilio de Apoyo a Familias, son unos servicios integrales, polivalentes y
comunitarios, orientados a las familias con miembros dependientes que presentan
problemas para la realizacion de las actividades elementales de la vida diaria,
proporcionandoles atencién directa en el propio hogar, mediante intervenciones especificas
que favorezcan su permanencia e integracion en su entorno habitual, y compensen su
restriccion de autonomia funcional. Estos servicios se podrian definir como un programa
individualizado, de caracter preventivo y rehabilitador, en el que se articulan un conjunto de
servicios y técnicas de intervencion profesionales consistentes en atencién personal, de
apoyo psicosocial y familiar y relaciones con el entorno, prestados en el domicilio de una
persona dependiente en algun grado, con el objetivo basico de favorecer el incremento de
la autonomia personal en su medio habitual de vida, y compensar su restriccibn de
autonomia funcional.

B. Recursos humanos asignados a la actividad™®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE
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Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad 109,85
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades 434,19
e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 11.500,00

Otros gastos de la actividad
a. Arrendamientos y canones
b. Reparaciones y conservacion 125,79
c. Servicios de profesionales independientes 375,92
d. Transportes
e. Primas de seguros 1.405,37
f.  Servicios bancarios 36,14
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,55
h.  Suministros 783,18
i.  Tributos 94,50
j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k.  Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacion de inmovilizado

Impuesto sobre Sociedades 11,73

Gastos financieros
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Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

14.930,22
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 1.000,00
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)41
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil*®
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracién Publica*®
Contratos con el sector publico
a. Subvenciones:
e  Ayuntamiento de Murcia 11 _500,00
b. Conciertos
Otros ingresos del sector privado
a. Subvenciones
b. Donaciones y legados: (Varios) 895,00
c. Ofros: Promociones para la captacién de recursos 1.535,22
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 14.930,22

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

100 personas con Espina Bifida y patologias afines y sus familias.

Clases de beneficiarios/as:




Personas con Espina Bifida y Patologias afines.

Familiares de las personas con Espina Bifida.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*

Personas con Espina Bifida y Patologias afines.

Familiares de las personas con Espina Bifida.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

OBJETIVO GENERAL

Principalmente ofrecer una atencion y apoyo, directo e integral en el domicilio a la persona
dependiente y a su familia, previniendo crisis y/o deterioros. Educar en la recuperacién de
habitos y habilidades, que favorezcan y garanticen la autonomia en su medio habitual de
vida y en el marco de convivencia que le es propio. Facilitando una integracion y
participacién activa en la sociedad.

Romper el aislamiento y contribuir a dar seguridad a los afectados de espina bifida y a sus

familias, trabajando en la prevencidén y evitando deterioros personales y/o familiares y
contribuyendo a la creacién de habitos que mejores las condiciones vida de los mismos

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.- Apoyo y adiestramiento a los familiares y cuidadores habituales en orden a procurar la
mejor calidad de vida de la persona con discapacidad, en las actividades de supervivencia y
en las normales propias de la convivencia del usuario en su entorno.

INDICADOR

1.1.- Acompanar a las familias y cuidadores habituales en el proceso de mejorar su calidad
de vida, cuando se hallen en situaciones en las que no es posible la realizacién de sus
actividades habituales.

RESULTADO ESPERADO:

1.1.1.- 80 Familias y cuidadores visitados.

RESULTADO OBTENIDO:

1.1.1.1.- 100 Familias y cuidadores visitados.

1.2.- Atender y posibilitar de instrumentos y herramientas a las familias con miembros con
discapacidad, en las actividades de supervivencia y en las normales propias de la

convivencia en el entorno.

RESULTADO ESPERADO:
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1.1.2.- 80 familias y cuidadores informales con las que se han trabajado actividades de
adiestramiento.

RESULTADO OBTENIDO

1.1.2.1.- 100 Familias y cuidadores informales con las que se han trabajado actividades de
adiestramiento.

2.- Incrementar la autonomia de la persona atendida para que pueda permanecer viviendo
en su casa y/o domicilio habitual, el mayor tiempo posible, facilitando la realizacion de
tareas y actividades que no puede realizar por si sola, sin interferir en su capacidad de
decision.

INDICADOR:

2.1.- Acompanar a la persona con discapacidad en el proceso de mejorar su calidad de
vida, cuando se hallen en situaciones en las que no es posible la realizaciébn de sus
actividades habituales.

RESULTADO ESPERADO:

2.1.1.- 80 Personas con discapacidad acompanadas.

RESULTADO OBTENIDO:

2.1.1.1.- 100 personas con discapacidad acomparadas.

2.2.- Atender y posibilitar de instrumentos, herramientas y habilidades a las personas con
discapacidad, en las actividades de supervivencia y en las normales propias de la
convivencia en el entorno.

RESULTADO ESPERADO:

2.2.1.- 50 Personas con discapacidad con las que se han trabajado actividades de
adiestramiento.

RESULTADO OBTENIDO:

2.2.1.1.- 67 personas con discapacidad con las que se han trabajado actividades de
adiestramiento.

2.3.- Facilitar prestaciones de apoyo econémico en circunstancias de carencia econdémica,
con el fin de cubrir equipamientos basicos del hogar.

RESULTADO ESPERADO:

2.3.1.- Se le gestionen a 25 familias con miembros con discapacidad las ayudas y
prestaciones econémicas y técnicas necesarias, para posibilitar la realizacion de tareas
habituales en su casa.

RESULTADO OBTENIDO:
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2.3.1.1.- Se ha gestionado a 29 familias con miembros con discapacidad las ayudas y
prestaciones econémicas y técnicas necesarias, para posibilitar la realizacion de tareas
habituales en su casa.

2.4.- Procurar la eliminacién de barreras, tanto dentro de la vivienda como en su entorno.
RESULTADO ESPERADO:

2.4.1.- Se le gestionen a 15 familias con miembros con discapacidad la atencién a procurar
la eliminacién de barreras necesarias, para posibilitar la realizacién de tareas habituales en
su casa.

RESULTADO OBTENIDO:

2.4.1.1.- Se le gestionan a 21 familias con miembros con discapacidad la atencién a
procurar la eliminacion de barreras necesarias, para posibilitar la realizacion de tareas
habituales en su casa.

3.- Fomentar el desarrollo de habitos de vida saludables (higiene personal, ejercicio fisico,
alimentacién, ocio y tiempo libre....... ), dentro de las posibilidades reales de la persona,
tanto a la misma como a los cuidadores habituales, estimulando la comunicacién con el
exterior, y paliar asi posibles problemas de aislamiento y soledad.

INDICADOR:

3.1.- Posibilitar la normalizacion de convivencia en aquellas situaciones que asi lo
requieran.

RESULTADO ESPERADO:

3.3.1.- Conseguir cambios conductuales en 20 familias con miembros con discapacidad,
reforzando los vinculos familiares, vecinales y de amistad tendentes a mejorar su calidad de
vida.

RESULTADO OBTENIDO:

3.3.1.1.- Conseguir cambios conductuales en 31 familias con miembros con discapacidad,
reforzando los vinculos familiares, vecinales y de amistad tendentes a mejorar su calidad de

vida.

3.2.- Estimular el desarrollo personal y familiar en las dimensiones, fisica, afectiva y de
relaciones con los otros, etc...

RESULTADO ESPERADO:

3.3.2.- Seguimiento, supervision y evaluacion a 35 familias con miembros dependientes.
RESULTADO OBTENIDO:

3.3.2.1.- Seguimiento, supervision y evaluacion a 50 familias con miembros dependientes.

3.3.- Informar y concienciar sobre los habitos de vida saludables, persiguiendo objetivos de
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reeducacién de los mismos a nivel personal y familiar.
RESULTADO ESPERADO:

3.3.3.- Conseguir que 25 personas con discapacidad mejoren sus habitos de vida
saludables dentro de las posibilidades reales de las personas.

RESULTADO OBTENIDO:

3.3.3.1.- Conseguir que 37 personas con discapacidad mejoren sus habitos de vida
saludables dentro de las posibilidades reales de las personas.

3.4.- Estimular el desarrollo personal, formativo y laboral de la persona con discapacidad.
RESULTADO ESPERADO:

3.3.4.- Conseguir que 25 personas con discapacidad palien sus problemas de aislamiento y
soledad.

RESULTADO OBTENIDO:

3.3.4.1.- Conseguir que 36 personas con discapacidad palien sus problemas de aislamiento
y soledad.

4.- Dotar de recursos e infraestructura para posibilitar el desarrollo de la vivienda de
transicion a la vida auténoma

INDICADORES:

41.- Gestibn para acondicionar la vivienda para cubrir las necesidades fisicas y de
habitabilidad de sus usuarios.

RESULTADO ESPERADO:

4.1.1.- Disponer de una vivienda totalmente adaptada a las necesidades de sus usuarios:
- 4 habitaciones.

- Eliminacién de barreras arquitectonicas (para acceder a la vivienda y dentro de ella).

- Dotarla de mobiliario y electrodomésticos.

RESULTADO OBTENIDO:

4.1.1.1.- Realizar las gestiones oportunas para disponer de una vivienda, a través de
realizar la solicitud a la convocatoria de subvenciones de concurrencia competitiva dirigidas
a corporaciones locales y entidades sin fin de lucro para la adquisicién, construccion,
remodelacién y equipamiento de recursos residenciales insertos en la comunidad para
personas con discapacidad, para la promocién de los derechos de vida independiente con
cargo a los fondos europeos procedentes del Mecanismo para la Recuperacion y
Resiliencia NEXTGENERATION-EU. 2022.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento
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Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

N2 de beneficiarios AN0 2022...... ..o e e 100
N2 de solicitudes recibidas N0 2022.........ooou oot e e e e e e e eenns 100
N2 de solicitudes atendidas aR0 2022.........ccooeeee e e a e e e et e e e e e eee e e e e eaiaaaeeees 100

N? de personas atendidas en relacion a los problemas especificos de salud, sociales,
formativos y ocio/tiempo libre de las personas dependientes y sus familias................... 100

Ne de usuarios que han participado de actividades de prevencion, asesoramiento,
orientacion y motivacion para la promocion de la autonomia personal y familiar............. 100

N? de usuarios que han recibido informacién, apoyo, tramitacién y gestién a los usuarios y
sus familiares sobre la adaptacion de diferentes espacios y entornos (Supresion de barreras
arquitectonicas, adaplaCiONes, . ....) . . .. . 52

N? de usuarios que han recibido Informacién, asesoramiento y gestion de ayudad técnicas y
(o] oo [UTex 11T e [=TR=T 00V T 31

N? de usuarios que han participado en actividades de adiestramiento de cuidado y atencién
personal individual, grupal y familiar.............oo 22

N? de usuarios que han realizado actividades de adiestramiento en el hogar personal
individual, grupal y familiar. ... 21

N° de usuarios que han realizado actividades de relacién con el entorno, formativas,
educativas, recreativas ¥y de OCIO. .......ouiiiiiii 25

N? de usuarios con los que se han realizado actividades de apoyo familiar...................... 55

N? de usuarios que han participado en actividades de fomento de la relacion familiar y
vecinal. participando en actividades y servicios comunitarios:...........cccceeeeeeiiieiiiiieeeeeeeeee. 18

N? de usuarios que han participado de actividades de atencion y rehabilitacion social y
funcional para promover y lograr niveles Optimos de independencia fisica y habilidades
funcionales de las personas con discapacidad, asi como también su ajuste psicoldgico,
YoToit=1RY/oToz- Toi o] g b= IRV A =ToTo ] (o101 o SRR 3

N? de usuarios que han participado de actividades de apoyo psicosocial a usuarios y

N? de usuarios que han participado en actividades de asistencia y desarrollo personal.
Servicio de apoyo a la vida independiente y promocion de la autonomia de las personas con

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
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potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:
e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o

hidrocefalia y otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los
aspectos asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales,
culturales, recreativos, de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra
indole, que contribuyan a mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

o Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

e Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades
tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios
en pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

e Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida
y otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campanas de sensibilizacion, divulgacion e
informacion sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con
Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y
sociedad en general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion.

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®®

“INTERVENCION CON FAMILIAS”

Servicios comprendidos en la actividad*®

Servicios a familias e infancia.

Breve descripcion de la actividad®’

El programa a Familias es un conjunto de actuaciones que tienen por objeto acoger a las
nuevas familias en el momento de aceptacion inicial del diagnéstico de Espina Bifida e
Hidrocefalia, desde la igualdad, facilitandoles el contacto con otras familias, que han pasado
por una experiencia parecida ofreciéndoles comprension y modelos de afrontamiento
positivo; Apoyo profesional ofrecido por los técnicos de la asociacion, que pueden ofrecer a
la familia informacién sobre la Espina Bifida, los recursos que necesitan, los tramites
necesarios o apoyo terapéutico. Se desarrolla a través de entrevistas con los profesionales;
Se desarrolla a través de reuniones con varias familias. El programa a Familias se
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desarrolla mediante uno o varios contactos entre una familia que acaba de recibir un
diagnostico y otra familia acogedora en condiciones de intimidad que permitan compartir
una experiencia concreta. Puede ser también la puerta de acceso a otros programas de
apoyo profesional o de grupos de padres, ya que la familia acogedora puede acompafar a
la familia nueva en esos otros programas para facilitarle su participacion.

B. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad 109,85

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades 434,1 8

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 10.000,00

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion 125.79
J

c. Servicios de profesionales independientes 375,91

d. Transportes

e. Primas de seguros
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Social

f.  Servicios bancarios 36,14
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,54
h.  Suministros 783,18
i.  Tributos
j.  Otros gastos 99,36
k.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
I.  Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacion de inmovilizado
Impuesto sobre Sociedades 11 ,73
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 12.029,68
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 560,00
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)®
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracién Publica®
Contratos con el sector publico
a. Subvenciones:
e Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica 1 _838,53
Social
e Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica 2.000,00
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b. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados:

o Fundacién Cajamurcia 4.800,00
c.  Otros: Promociones para la captacion de recursos 2.831,15
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 12.029,68

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

30 Familias con miembros con Espina Bifida y /o patologias afines, residentes en la
Region de Murcia.

Clases de beneficiarios/as:

30 Familias con miembros con Espina Bifida y /o patologias afines, residentes en la
Regién de Murcia.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:>®

Familias con miembros con Espina Bifida y /o patologias afines, residentes en la Region de
Murcia.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

ACTIVIDADES:

1. Informacion

Entendemos que el objetivo de un programa de informacion a familias es basicamente
que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos aquellos recursos que les
pueden resultar utiles como padres y familiares de personas con discapacidad.

En funcién del tipo de informacién y de las caracteristicas del colectivo con el que
trabajemos podremos valernos de reuniones, boletines informativos, guias actualizables de
recursos, etc.

Entendemos que el objetivo de un programa de informacion a familias es basicamente
que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos aquellos recursos que les
pueden resultar ttiles como padres y familiares de personas con discapacidad.

En funcién del tipo de informacién y de las caracteristicas del colectivo con el que
hemos trabajado hemos realizado entrevistas individualizadas, boletines informativos, guias
actualizables de recursos, etc.

Los principales temas sobre informacion que se han tratado este afio, han sido:

* Servicios de salud, informacion sobre la metodologia para la gratuidad de
absorbentes urinarios y la recetas de sondas. Procedimientos del sondaje en el &mbito
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escolar.

* Servicios de diagnéstico, valoracion y orientacién a la discapacidad.

* Intervencion y Atencidén Temprana, centros y servicios.

* Tratamientos y Rehabilitacion fisica para usuarios afectos de E.B.

* Servicios y programas ocupacionales, de empleo y de apoyo a la integracién
laboral.

* Servicios sociales municipales.

* Servicios de apoyo a la vida independiente.

* Servicios de respiro, programas de tiempo libre.

* Prestaciones econOmicas, ayudas técnicas, ortesis y prétesis, transporte,

vivienda, etc...

* Referida al mundo asociativo hacia el que queremos orientar a padres y

familiares. La relacién de ayuda, la planificacion y gestion en la organizacion.

2. Orientacion

Definimos la orientacién, a la atencién individualizada para ayudar a padres y
familiares a la toma de decisiones y actuacion en todo lo que tenga que ver con la persona
con discapacidad.

A diferencia de la accion informativa, en la intervencion orientadora ayudamos en la
elaboraciéon de criterios y en la aplicacion a la préactica. Para ello hemos de tener claros
nuestros propios criterios y ayudar al padre o familiar a identificar su &mbito de competencia
y su responsabilidad intransferible en la toma de decisiones. Orientar no es decidir por el
padre, madre o familiar.

Creemos mds en una relacion orientadora con cierta continuidad que en la consulta
concreta de la situacion particular descontextualizada ante la que, honestamente, poco se
puede hacer. Se trata de orientar tendencias no de dar recetas. Para una buena intervencion
orientadora es importante la capacidad de comprensién y empatia, la capacidad analitica y
evaluadora y las habilidades de comunicacion interpersonal en general.

3. Apoyo emocional.

La mision del profesional en este apartado es crear y ayudar a mantener las
condiciones de un encuentro entre padres de personas con discapacidad que reporte apoyo
emocional. Se trata de un tipo de programa especialmente indicado para padres nuevos en los
primeros meses o afios tras el nacimiento o diagnéstico de su hija o hijo con discapacidad.

En esos momentos reviste especial importancia el primer contacto entre el profesional
y los padres, a los que, probablemente no les ha resultado fécil solicitar la entrevista. El
objetivo de ese encuentro es el establecer un primer buen contacto con los padres y ofrecerles
los servicios del programa.

Otro elemento clave es tener una buena red de contactos en hospitales y otros lugares
donde se detectan discapacidades. Si en esos lugares estdn informados de la existencia de
nuestro programa y aportan con respeto dicha informacion a los nuevos padres, en ellos estd
la decisién de contactar con nosotros. Nuestra obligacién no es abordarlos sino conseguir que
les llegue la informacion.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

La evaluacion la planificamos al disenar el proyecto, y se realiza durante y al finalizar el
proyecto. Contempla las caracteristicas de las familias y usuarios atendidos.
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Total de usuarios atendidos: 30 familias

Usuarios masculinos con familias monoparentales: 4

Poblacion:
Abaran, 1
Totana 3

Grado de Minusvalia:

Entre el 33% y 64% 1

Entre 65% y 74% 1

Mis de 75% 2

Diagnéstico:

Mielomenigocele 3

Lipoma 1

Otros: 0

EDAD:

0- 18 2

19- 30 2
31-65 0

Hermanos:

SI 3

NO 1

Usuarios masculinos con familias ambos padres: 9

Poblacion:

Aguilas 1
Alhama de Murcia 1
Fuente Alamo 1
Murcia 4
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Cartagena 2
Minusvalia:

Entre el 33% y 64% 1

Entre 65% y 74% 2
Mais de 75% 6
Diagnéstico:
Mielomenigocele 7
Meningocele / Lipoma 2
Otros: 0
EDAD:

0- 18 4

19- 30 5
31-65 0
Hermanos:

SI 7

NO 2

Usuarias femeninas con familias monoparentales:

Poblacion:

Alcantarilla 2
Mula 1
Lorca 1
Minusvalia:

Entre el 33% y 64% 1

Entre 65% y 74% 1
Mis de 75% 2
Diagnostico:

4
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Mielomenigocele

Meningocele / Lipoma

Otros:

EDAD:

0- 18

19- 30

31-65

Hermanos:

SI

NO

Usuarias femeninas con familias ambos padres: 13

Poblacion:
Cartagena

El Palmar
Alcantarilla
Santomera

La Manga

Lorca

Murcia

Torres de Cotillas
Minusvalia:

Sin:

Entre el 33% y 64%
Entre 65% y 74%
Mis de 75%

Diagnostico:

0
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Mielomenigocele 9

Meningocele / Lipoma 2

Otros: 2

EDAD:

0- 18 9

19- 30 3

31-651

Hermanos:

SI 11

NO 2

N° de familias que han recibido Informacion:...........c.ccoeeviiiiiiiiiiniiiniiininnnn 30
N° de familias que han recibido Orientacion:..........ccocivviiiiiiniiiiiiiiiiiieiinnnn, 23
N° de familias que han recibido Apoyo emocional:...........ccccceiiiiiiiiniiininnnnn 26

En la evaluacién inicial del proyecto, se expuso el proyecto y recogieron por parte de los
profesionales los conocimientos previos, aportaciones iniciales y el nivel de implicacion y
participacion, en los primeros contactos con las familias. Asi también se realizd la
organizacion de recursos humanos, materiales y espacios, estableciéndose la coordinacion de
los profesionales en la organizacion de las actividades.

En la evaluacién del proceso se han recogido las propuestas realizadas y pendientes,
aprendizajes desarrollados, aportacion de los materiales (libros, videos, informacién de
internet, a través del intercambio de informacion con las familias y entre los profesionales,
también muy importante, la implicacion y participacidon de las familias. Se ha realizado un
seguimiento de los talleres y charlas individuales.

En la evaluacién final, los profesionales han recogido los aprendizajes, las conclusiones y
valoraciones de los participantes. Aspectos mds significativos, las modificaciones vy
dificultades del proyecto.

A la hora de evaluar el trabajo, tenemos que tener muy claro que no debemos “medir con el
mismo rasero” a nuestras familias, es decir, debemos de ver los tres tiempos de la evaluacion
la inicial, la procesual y la final y ver el proceso de cada familia. Ver en un principio lo que
nos habiamos planteado que podria conseguir, cémo ha ido evolucionando y finalmente qué
han aprendido.

*Diario de campo, es el instrumento imprescindible que permite esta evaluacion abierta y
formativa.

*Registros de evaluacion, items, este es un instrumento mas cerrado, pero podemos darle el
enfoque desde cada uno de nuestras familias donde se especifiquen las capacidades
desarrolladas (y su relacion con los objetivos consensuados previstos). Situadas y situados en
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este punto de evaluaciéon podemos tener en cuenta unos items comunes en el trabajo por
proyectos:

-Participa de forma activa en las actividades propuestas:...................... 21 familias

-Hace propuestas de actividad relacionadas con el proyecto:.................. 7 familias

-Se hace preguntas sobre el proyecto que estamos trabajando:...... :....... 8 familias

-Apoya las propuestas de otras familias en los grupos:......................... 19 familias

-Ha ampliado su conocimiento sobre el tema:............c.ovvvviiiiiiiniannnn.. 25 familias
-Transmite a otras personas lo que ha aprendido en el proyecto:........... 13 familias

-Se encuentra motivada o motivado por el proyecto:...............oevenvinnnnn.. 16 familias

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o

hidrocefalia y otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los
aspectos asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales,
culturales, recreativos, de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra
indole, que contribuyan a mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

o Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

¢ Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades
tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios
en pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

e Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida
y otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campanas de sensibilizacion, divulgacion e

informacion sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con
Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y
sociedad en general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion.

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad™
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“FOMENTO DEL VOLUNTARIADO EN AMUPHEB”

Servicios comprendidos en la actividad™

SERVICIO DE VOLUNTARIADO.

Breve descripcion de la actividad®®

3.1 Objetivo/s General/es

En primer lugar, reconocer los diversos ambitos de actuacion del voluntario e identificar las
funciones y tareas propias de cada uno de ellos para el correcto desarrollo de la accion
voluntaria.

Para ello, es necesario sensibilizar a la poblaciéon de los beneficios del servicio de
voluntariado, y en este caso, especificamente se trata de responder a las necesidades de las
familias y/o cuidadores de personas dependientes y a éstos mismos, con el fin de aumentar en
la medida de lo posible su calidad de vida y la calidad de cuidados necesarios, ejerciendo una
funcion de apoyo a los cuidadores.

3.2 Objetivo/s Especifico/s

1°.- Fomentar la participacion social activa a través de acciones de voluntariado organizadas
y basadas en los valores democraticos esenciales como la solidaridad, la justifica social y la
participacion ciudadana.

2°.- Potenciar los valores democraticos de construccién de ciudadania participativa y de
conciencia civica sobre los problemas sociales.

3°.- Sensibilizar a la ciudadania ante los diferentes problemas sociales y necesidades de
nuestro entorno.

B. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 10

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno
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Aprovisionamientos

f.  Compras de bienes destinados a la actividad 109,85

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos

i.  Trabajos realizados por otras entidades 434,18

j.  Perdidas por deterioro

Gastos de personal 5.000,00

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion 125,79

c. Servicios de profesionales independientes 375,91

d. Transportes

e. Primas de seguros 266,12
f.  Servicios bancarios 36,14
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,54
h.  Suministros 783,18
i.  Otros gastos 123,24
j.  Tributos

k.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

I.  Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacién de inmovilizado

Impuesto sobre Sociedades 11,73

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adgquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 7.319,68
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FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)59

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica®’

Contratos con el sector publico

a. Subvenciones:

e Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica
Social

4.244,00

b. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados:
e  Cajamar

e  Fundacion Iberdrola

1.000,00

500,00

c. Otros: Promociones para captacion de recursos

1.575,68

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

7.319,68

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

Actuaciones de sensibilizacién y captacidn de personas
voluntarias

75

142

217
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Actuaciones de formacion a personas voluntarias 16 54 70

Total 91 196 287

Clases de beneficiarios/as:

Actuaciones de sensibilizacion y captacién de personas

. 75 142 217
voluntarias
Actuaciones de formacién a personas voluntarias 16 54 70
Total 91 196 287

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:®?

Poblacién mayor de edad residente en la CCAA de la Region de Murcia.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

ACTIVIDAD 1

TITULO: 1.- Informacién del servicio de voluntariado en la pagina web de la entidad
AMUPHEB vy redes sociales de la entidad (Instagram y Facebook) y en sede de la entidad,
presencialmente.

OBJETIVO/S: Sensibilizar a la poblacion de los beneficios para la comunidad del Servicio
del Voluntariado a través de la realizacién de Campana de captaciéon y sensibilizacion de
voluntariado.

DESCRIPCION DE LA ACTUACION DESARROLLADA: Nota informativa y divulgativa del
servicio y del proyecto en pagina web y redes sociales y seguimiento de la noticia.

http://amupheb.org/curso-de-voluntariado-de-amupheb
Noticia en la pagina web del curso de voluntariado

https://www.facebook.com/EBMURCIA/photos/pcb.5141268305954464/5141268082621153
Noticia del servicio en pagina Facebook

https://www.instagram.com/p/CfEPIBSNpRa/
Noticia del servicio en Instagram

N¢ HORAS: 121,56
FECHA/S DE EJECUCION DE LA ACTIVIDAD: 01/01/2022 al 31/12/2022
LUGAR DE REALIZACION: Murcia

IMPACTO DE LA ACTIVIDAD: Aumento del nimero de seguidores y visitas en redes
sociales

EVALUACION DE LA ACTIVIDAD:
e N2 de visitas a la pagina web. 56

e N2 de visitas a las redes sociales 1.144
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OTROS ASPECTOS DESTACADOS:
N® de visitas de posibles voluntarios en la sede: 16 personas.

ACTIVIDAD 2

TITULO: 2.- Charlas de informacién y captacién de voluntarios en diferentes recursos
municipales: institutos de formacion profesional y universidades, asociaciones...

OBJETIVO/S: Sensibilizar a la poblacién de los beneficios para la comunidad del Servicio
del Voluntariado a través de la realizacion de Campana de captacién y sensibilizacién de
voluntariado.

DESCRIPCION: Charla de sensibilizacién, informacién y captacion de voluntarios
N2 HORAS: 95,94

FECHA/S PREVISTA/S: 01/02/2022 al 31/12/2022

LUGAR DE REALIZACION: Murcia

IMPACTO ESPERADO: Sensibilizar y captar voluntarios.

SISTEMA DE EVALUACION DE LA ACTIVIDAD: valoracién cuantitativa y cualitativa de la
actividad

e NC°decharlas realizadas y en QU@ lUQares:............coiiiiiiiiiiiiiiii e, 5.
o Nodeasistentes:.........ooiniiii e L ]
e N°de Voluntarios adscritos al ServiCio:...........ocuvuiiiiiiiiiiiiiii e 10
e Valoracion de la satisfaccion de la actividad:...............coooooiiiiinin, Satisfactorio

OTROS ASPECTOS DESTACADOS:
ACTIVIDAD 3
TITULO: 3.- Realizacién de concurso/premio al voluntario del afio en AMUPHEB.

OBJETIVO/S: Apoyar vy reconocer publicamente la labor realizada de los voluntarios

DESCRIPCION: Reconocer la labor del voluntariado publicamente y ofrecer descuentos a
los voluntarios en la prestacion de servicios de la entidad.

N? HORAS: 66,36

FECHA/S PREVISTA/S: 01/10/2022 al 31/12/2022

LUGAR DE REALIZACION: Presentacion en la Gala Solidaria AMUPHEB, Los premios a
voluntariado.

El pasado miércoles 14 de Diciembre a las 17:30 horas en el Aula de Cultura de
CajaMurcia en el Edificio Gran Via de Murcia.

IMPACTO ESPERADO: Sensibilizar y captar voluntarios
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SISTEMA DE EVALUACION DE LA ACTIVIDAD:

Valoracién cuantitativa y cualitativa de la actividad

e N°de voluntarios que utilizan descuentos en nuestros servicios.:......................... 2
e N2 de asistentes a celebracion realizada:...........cooooiiiiii i 165
¢ Nivel de satisfaccion de la actividad: satisfactorio.......................... Satisfactorio.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Sensibilizar a la poblacién de los beneficios para la comunidad del Servicio del Voluntariado
a través de la realizacién de Campana de captacion y sensibilizacion de voluntariado.

1.- Informacion del servicio en la pagina web de la entidad AMUPHEB, y a traves de la
redes sociales de la entidad (Instagram, facebock), y presencialmente en la sede de la
entidad.

e NC°devisitasalapaginaweb. ............cooiiii 56
e NO°devisitas alas redes SoCiales..........cooueiiiiiiii e 1144
e N°devisitasensededelaentidad:........c.coooveiiiiiiiii e, 16

2.- Charlas de informacion y captacion de voluntarios en diferentes recursos municipales:
institutos de formacion profesional y universidades, asociaciones...

e N°de charlas realizadas y en qué lugares.............. 5
e N°de asistentes.......... 77
- N°de hombres............ 23
- N°de mujeres............. 54

- N°de hombres............. 2

- N°de mujeres:............. 8

e Valoracion y satisfaccion de la actividad por los asistentes............. Muy satisfactoria.
e Valoraciones de los hombres:.............. Muy satisfactoria.

e Valoraciones de las mujeres................. Muy satisfactoria.

Apovar v reconocer publicamente la labor realizada de los voluntarios

3.- Realizacion de concurso/premio al voluntario del afno en AMUPHEB. Ofrecer
descuentos a los voluntarios en la prestacion de servicios de la entidad.
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¢ Nivel de satisfaccion de la actividad....... satisfactorio

- Valoraciones de los hombres:.....satisfactorio
- Valoraciones de las mujeres......... satisfactorio.

Formar adecuadamente a los voluntarios mediante la realizacion de cursos de
formacién de obligada asistencia para el ejercicio de la accidén voluntaria en el
servicio.

“Curso Basico de Voluntariado en AMUPHEB. Formacion especifica para el ejercicio del
Voluntariado: Formacion Basica para el apoyo a personas dependientes y sus familias”
e N? de personas que realizan el curso de formacién y desde que ambitos nos llegan:

70 alumnos del curso de medicina de la UCAM

¢ Nivel de satisfaccién de los asistentes:....Muy satisfactorio.
- Valoraciones de los hombres................. Muy satisfactorio.

- Valoraciones de las mujeres.................. Muy satisfactorio.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o

hidrocefalia y otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los
aspectos asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales,
culturales, recreativos, de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra
indole, que contribuyan a mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.
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Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las

personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y

demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,

Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

e Promover la coordinacion y los convenios de colaboraciéon con otras entidades
tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios
en pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

o Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida
y otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campanas de sensibilizacion, divulgacion e

informacion sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con
Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y
sociedad en general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion.

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

“DIINAMIZACION DE JOVENES DE AMUPHEB”

Servicios comprendidos en la actividad®

SERVICIOS A LA JUVENTUD

Breve descripcion de la actividad®

Objetivos generales:

- Facilitar un espacio y tiempo en la promocién de la salud afectivo-sexual a los
jovenes con espina bifida.

- Sensibilizar a los jovenes con espina bifida acerca de la necesidad de poseer
conocimientos, actitudes y comportamientos sexuales que contribuyan a unas
vivencias personales saludables.

- Contribuir al desarrollo, entre los jovenes con espina bifida, de actitudes y habilidades
para la vida.

Objetivos especificos:
- Aceptar la sexualidad como una dimensién fundamental de la persona.
- Aprender a mantener relaciones interpersonales saludables.

- Definir las diferentes manifestaciones de la sexualidad: comunicacion, placer,
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afecto...
- Conocer los métodos anticonceptivos.

- Saber expresar sentimientos, deseos y demandas a los demads, asi como saber entender
las de los otros asertivamente.

- Eliminar mitos relacionados con la anatomia, fisiologia, anticoncepciéon y
enfermedades de transmision sexual.

- Favorecer un dialogo sobre temas afectivos y de sexualidad.

B. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 5

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

109,85
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades 434,20
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 2.254,70

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones
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b.  Reparaciones y conservacion 125,78
c. Servicios de profesionales independientes 375,91
d. Transportes
e. Primas de seguros 204,96
f.  Servicios bancarios 36,14
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 53,54
h.  Suministros 783,18
i.  Oftros gastos 500,00
j.  Tributos
k.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
|.  Ofras pérdidas de gestion corriente

Amortizacion de inmovilizado

Impuesto sobre Sociedades 11 ,73

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 4.889,99

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios

)68

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®®
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Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica™

Contratos con el sector publico

a. Subvenciones

b. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

e  Ayuntamiento de Murcia

1.483,99

b. Donaciones y legados:
e Agrupacion Sardinera de Murcia 1.500,00
c. Otros: Promociones para la captacion de recursos 2.069,95
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 5.053,94

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

20 jovenes.

Clases de beneficiarios/as:

Joévenes con espina bifida y patologias afines de la CCAA de la Region de Murcia

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:”

Jévenes con espina bifida y patologias afines de la CCAA de la Regiéon de Murcia

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

67



ENCUENTRO DE CONVIVENCIA Y OCIO SALUDABLE: DESARROLLO DEL
TALLER AFECTIVO —SEXUAL PARA JOVENES CON ESPINA BIiFIDA E HIDROCEFALIA
Y/O PATOLOGIAS AFINES.

Se organiz6é una convivencia para un fin de semana con talleres formativos y dinamicas
grupales y se realizaron las reservas oportunas para el local y los voluntarios de apoyo,
valorando los participantes preinscritos. Dos semanas antes de la realizacion de la
convivencia, los participantes inscritos comenzaron a darse de baja de la actividad,
alegando en la mayoria de los casos, estados de salud indispuestos, asi como operaciones
quirargicas. Ante la merma de participantes para la actividad y el encarecimiento que
suponia para el resto de los participantes asumir el nuevo coste de la misma, Se estim6
oportuno cancelar la actividad, pues no se podia desarrollar por falta suficiente de
participantes.

“SESIONES TELEMATICAS GRUPALES”

Realizacion de una sesién telematica grupal mensual de dos horas de duracion guiada
por el psicologo y la trabajadora social de AMUPHEB.

Estas sesiones grupales telematicas se programan consensuadas con los participantes a
principio de ano, y los temas que se han tratado son los expuestos en los formularios, que
previamente se realizaron.

Durante todo el afio 2022, se han realizado una sesion telematica mensual, salvo los meses
de julio y agosto, debido a las vacaciones, tanto de los trabajadores de la entidad, como de
los propios usuarios; se han realizado un total de 10 sesiones grupales telematicas.
Los temas tratados han consistido:

e Actividades de ocio y tiempo libre.

e Emociones y gestion de las mismas.

e Formacién y trabajo.

o Habilidades sociales.

o Autonomia e independencia.
INFORMACION Y ORIENTACION SOBRE RECURSOS AFECTIVO-SEXUAL PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Periddicamente el equipo técnico va recogiendo informacion actualizada sobre recursos y
documentacion en el area afectivo sexual, afectividad en el ambito de la discapacidad,
salud, reproduccion y género, para personas con discapacidad y mas concretamente sobre
Espina Bifida.

Esta informacion se envia por email y whatsapp tanto a nivel individual, como grupal,
correos informativos y/o también se han realizado entrevistas presencialmente a demanda,
para informar sobre estos temas.

Esta informacién se ha valorado su idoneidad y contenido por el equipo técnico antes de
enviar por correo, teniendo en cuenta criterios de respeto a las personas.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Debido a las caracteristicas principales de los participantes (personas con patologias
cronicas) y durante todo el ano 2022 y aun viviendo en situacion post pandemia, ha
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limitado bastante la participacion y asistencia de la mayoria de nuestros jovenes, han
sufrido bajas en las actividades debido al aumento y empeoramiento de las dolencias
fisicas, aumentando la frecuencia en hospitalizaciones y estados de baja, por temas de
salud. Impidiendo el correcto desarrollo de las actividades.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Creemos que los fines estatutarios de la Asociacion han tenido un alto grado de
cumplimiento efectivo, con el desarrollo del siguiente servicio, pues desde él se
potencian las siguientes actividades para el cumplimiento de los fines como son:

e Ofrecer servicios y actividades a las personas con Espina bifida y/o

hidrocefalia y otras patologias afines y raras, padres y demas familiares en los
aspectos asistenciales, sanitarios, educativos, formativos, laborales,
culturales, recreativos, de ocio, tiempo libre y deportivos y de cualquier otra
indole, que contribuyan a mejorar la calidad de vida de este colectivo social.

e Organizacion, desarrollo y participacion de servicios y actividades que
promuevan la igualdad de oportunidades del colectivo.

o Establecer servicios que mejoren la salud fisica, psiquica y sensorial de las
personas con Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres y
demas familiares, como Atencion Psicosocial, Rehabilitacion, Fisioterapia,
Logopedia, Estimulacion sensorial, terapias alternativas, entre otras.

e Promover la coordinacion y los convenios de colaboracion con otras entidades
tanto publicas como privadas con el objeto de compartir programa y servicios
en pro de una eficiencia en el trabajo y que mejoren la calidad del colectivo.

o Participar, colaborar u organizar reuniones, congresos, jornadas y charlas
informativas y formativas sobre temas relacionados tanto con la Espina Bifida
y otras patologias afines como con la discapacidad en general.

e Organizar y desarrollar campanas de sensibilizacion, divulgacion e

informacion sobre la Espina Bifida y otras patologias afines.

Todas aquellas actividades que redunden en un beneficio para las personas con
Espina bifida y/o hidrocefalia y otras patologias afines, padres, demas familiares y
sociedad en general, siempre de acuerdo con los fines de la Asociacion.

69




5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION™

A. Medios Personales’

e Personal asalariado Fijo

Numero

medio™ Tipo de contrato” Categoria o cualificacion profesional™

1 100 Coordinadora de Programas
3/9900985

1 200 Psicologo 1/9900985

1 100 Trabajadora Social 2/ 9900985

1 230 Jefa de Administracion 3/ 9900985

1 189 Técnica en Atencion Sociosanitaria 4/
9900985

e Personal asalariado No Fijo

Numero
medio”’ Tipo de contrato”

Categoria o cualificacion profesional”

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Ndmero
medio® Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad
1 Fisioterapeuta (Servicio de Fisioterapia)

e Voluntariado

Numero
medio® Actividades en las que participan
5 Campania de Prevencion y difusion de la Espina Bifida

Actividades de Ocio

B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacién juridica Localizacién
Local de la sede de la Asociacién
2 Locales cedidos por el Excmo. | Murciana de Padres e Hijos de Espina

Ayuntamiento de Murcia, uno para la
sede social y otro para talleres vy
actividades.

Bifida, sito en la C/ Sierra de Gredos
8B, 30005 — Murcia

Local para talleres y actividades, sito
en la C/ Doctor Jesis Quesada s/n B°®
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| | | de San Andrés, 30005 — Murcia. |
Local del Centro de Servicios
Local en un 25% de titularidad propia || AMUPHEB sito en la Plaza Bohemia
para tratamientos. 5B. 30009 — Murcia.

Vivienda para la transicién a la vida

1 Vivienda en régimen de alquiler auténoma sito en la Avda. Ciudad
Almeria 15, 2° Escalera. 2°A, 30002
Murcia

Caracteristicas

La Asociacion dispone de cuatro locales con la infraestructura y equipamiento necesarios para la
prestacion de los servicios, adecuandose a las caracteristicas de sus usuarios. Asimismo, cumple las
disposiciones estatales, autonémicas y locales que le son de aplicacién, especialmente en lo referido a
accesibilidad en espacios publicos y edificacion, supresion de barreras en el transporte y la
comunicacién; sanidad, salud publica; instalaciones eléctricas, térmicas y de gases combustibles;
eliminacién de residuos; proteccion contra incendios, evacuacion de edificios y prevencion de riesgos
laborales, sin perjuicio del cumplimiento del resto de legislacién aplicable.

De forma general, los medios materiales y recursos con los que cuenta la entidad para el desarrollo de
Sus programas son:
- Equipos informaticos (ordenadores, impresoras, escaner), fotocopiadora, camara de fotos, camara de
video, etc.
- Mobiliario: mesas, sillas, estanterias, etc.
- Bibliografia: libros técnicos, revistas, biblioteca general.
- Televisor, reproductor de video, CD, tripode, etc.
- Furgoneta adaptada de 9 plazas.
- Sala de terapia unifamiliar.
- Sala para sesiones grupales.
- Oficina administrativa.
- Material fungible y didactico
- Material de fisioterapia y de estimulacion multisensorial.
e Ayudas técnicas
e Material fungible y didactico
o Material de fisioterapia y de estimulacién multisensorial.
e Ayudas técnicas

e Equipamiento

Namero Equipamiento y vehiculos Localizacién/identificacion

o 1 Furgoneta  adaptada 9 plazas | MURCIA
Mercedes Benz Sprinter

1 Sala de estimulacion multisensorial | Local del Centro de Servicios y
totalmente equipada con mobiliario y || Tratamientos, AMUPHEB sito en la
material de estimulacién multisensorial. | Plaza Bohemia 5 Bajo. 30009 -
Murcia.
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totalmente
y mobiliario

Sala de fisioterapia,
equipada con material
para fisioterapia.

Sala de Psicologia y equipamiento
para la prestacién del servicio

Sede social y oficinas, totalmente
equipada con material y mobiliario de
oficina.

Local de la sede de la Asociacién
Murciana de Padres e Hijos de Espina
Bifida, sito en la C/ Sierra de Gredos
8B, 30005 — Murcia

Local para talleres y actividades de
usuarios.

Local para talleres y actividades, sito
en la C/ Doctor Jesus Quesada s/n B®
de San Andrés, 30005 — Murcia.

Vivienda de transicion a la vida
autébnoma, equipada con el mobiliario y
materiales necesarios y basicos para
Su uso por personas con discapacidad
fisica y con movilidad reducida.

Vivienda para la transicion a la vida
autébnoma sita en la Avda. Ciudad
Almeria 15, 22 Escalera, 2°A, 30002
Murcia

C. Subvenciones publicas®

Aplicacion

Origen Importe
Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI 49.665,00
Familias y Politica Social.
16.010,98
4.244,00
1.838,53
2.000,00

Servicio de Informacion,
Orientacion y
Asesoramiento a Afectados
de Espina Bifida y sus
Familias

Servicios de apoyo en el
domicilio para la
promocion de la autonomia
a familias con hijos con
Espina Bifida

Fomento del Voluntariado
en AMUPHEB

Intervencion con Familias
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Secretaria General Técnica SERVICIO 30.030,00 | Intervencion Psicolégicay

MURCIANO DE SALUD, de la Consejeria de Servicio de Fisioterapia
Salud para afectados con Espina
Bifida
Excmo. Ayuntamiento de Murcia 11.500,00 Servicios a domicilio de

apoyo a familias con hijos
con Espina Bifida

148399 | pinamizacion de Jovenes

de AMUPHEB

Nota: El desglose de subvenciones detallado en el apartado anterior, corresponde a las
subvenciones publicas devengadas durante el ejercicio 2022 y coinciden con las subvenciones
publicas imputadas a resultados del ejercicio 2022 reflejadas en el apartado 14 de la Memoria
Economica Abreviada

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeno de sus funciones:

Concepto® Origen® Importe

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacién estatutaria® Importe

Coordinadora de Programas Articulo  20%.- Como 24.896,92
organo de representacion
que gestione y represente
los intereses de la
Asociacion, de acuerdo
con las disposiciones y
directivas de la Asamblea
General existirda una Junta
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Directiva elegida entre los
asociados y estara
compuesta por un/una
Presidente/a,
Vicepresidente/a,
Secretario/a, Tesorero/a, y,
en su caso Vocales, que
deberan ser socios de
fundadores, numero o
colaboradores.

Que los miembros de los
organos de representacion
que perciban retribuciones
no lo hagan con cargo a
fondos y subvenciones
publicas. No obstante, los
mismos podran recibir una
retribucion adecuada por
la realizacion de servicios
diferentes a las funciones
que les corresponden
como miembros del
organo de representacion.

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

ORGANIGRAMA
DE
FUNCIONAMIENTO.
AMUPHEB
PRESIDENTA |
ASAMBLEA
GENERAL
| H SECRETARIO |
| UNTA DIRECTIVA %
—>| TESORERA |
| - ﬂ 2 VOCALES |
| COORDINACION |
ADMINISTRA CCION AREA AREA
Y TRABAJO SOCIAL.
CONTABILIDAD AREA FISIOTERAPIA PSICOLOGIA
AREA AREA
FAMILIAS, INFANCIA Y PROMOCION DE LA
JUVENTUD AUTONOMIA.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u 6rgano de
representacion de la entidad
Nombre y Apellidos Cargo Firma

CARMEN GIL PRESIDENTA
MONTESINOS
SERGIO RO]?RfGUEZ SECRETARIO f‘»
DURAN

M® RITA CARRASCO TESORERA @@

GUILLEN A

MONTSERRAT VOCAL (%5{0/&- e

SANCHEZ MONTERO

FRANCISCO CASTILLO VOCAL
LOPEZ
Fi rmado por ***5702** CARMEN G L (R ****3955*) el dia 15/06/2023 con un certificado enitido por AC Representaci 6n

30



NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

' Se elaborara una memoria de actividades por ejercicio econémico, que no podra exceder de doce
meses. Se indicara el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afio
natural, se recogeran las fechas de inicio y de cierre del ejercicio.

? Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucion e inscripcion de la entidad.

® Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracion
Publica (Estado o Comunidad Autonoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

* La fecha de inscripcion del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.
® Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

Se indicara el nimero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del
ejercicio

’ Se indicara la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por ejemplo,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes
deportivos, fundaciones, sociedades anonimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u
otras).

® La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

® Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicoldgica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o0 “construcciéon de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

% Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

"' Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

' Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
namero entre todas ellas.

3 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

" En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de tréfico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en
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congresos O cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

' Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

'® Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

' Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

'® Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacidon de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

¥ Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

20 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

! Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempeiie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

?2 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

8 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en
congresos O cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

% Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

®® Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

?® Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

#” Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

8 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

# Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.
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% Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

3" Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

% En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos O cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

% Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

% Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ).

% Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

% Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

% Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

% Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

% Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
namero entre todas ellas.

%0 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizaciéon de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

*'En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

*Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

* Qe diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

* Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados
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** Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacidon de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

¢ Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

" Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

* Relacion numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

* Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

% En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos 0 cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

" Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

%2 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

%% Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

** Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacidon de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

°* Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

% Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

%" Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desemperie funciones en varias actividades se prorrateara su
namero entre todas ellas.

% Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

% En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
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Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos 0 cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

% Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

¢! Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

62 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

% Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacién del
barrio X” o “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

% Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

% Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

% Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

%7 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

% En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en
congresos O cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

% Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.

" Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

"' Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

2 Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

® Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el
asignado a labores administrativas y de gestion de la estructura asociativa.

™ Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:
a) Si en el afo no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media de
los fijos al principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afo y
divida por doce.

80



c) Si hubo regulacion temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sélo en la proporcién que corresponda a la fraccién del afio o jornada del afio
efectivamente trabajada.

® Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacién de los documentos
TC-2.

"® Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.
7 Para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.

También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n® medio de personas contratadas
= n? medio de semanas trabajadas / 52.

8 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

" Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

8 Se indicara el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacion.

8" En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado

no fijo.

% Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones publicas devengadas durante el ejercicio,
indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicard, asimismo, el organismo
subvencionador (descendiendo a nivel de Direccidbn General), asi como las actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.

8 Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

8 Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones,
tales como cuotas de socios 0 usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares.

% Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a
las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.
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