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1.- ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA.

La espina bifida (EB) es una malformacion congénita del tubo neural (DTN), que
se caracteriza por que uno o varios arcos Vertebrales posteriores no han fusionado
correctamente durante el primer mes de gestacion, de manera que la médula espinal queda en
ese lugar sin proteccion 6sea. Este defecto de nacimiento provoca diferentes grados de lesion
en la medula espinal y el sistema nervioso. El dafio es irreversible y permanente. La EB es el
defecto congénito causante de discapacidad severa mas frecuente. Hay mayor nimero de
afectados por este problema que por distrofia muscular, esclerosis multiple y fibrosis quistica
juntos. No obstante, también es muy facil de prevenir.

Existen dos tipos diferentes de EB:

- Espina bifida oculta. Es el tipo menos grave y compone el 15% de los casos. Los
arcos vertebrales no fusionan y la lesion esta cubierta de piel en toda su extension. En la zona
puede aparecer un mechén de vello, piel pigmentada o un lipoma subcutaneo. Suele
descubrirse posteriormente, en examenes radiograficos, ya que no presenta trastornos
neuroldgicos o musculo esqueléticos.

- Espina bifida abierta o quistica. Es el tipo mas grave, la lesion suele apreciarse
claramente como un abultamiento, en forma de quiste, en la zona de la espalda afectada. Se
distinguen varios tipos:

Meningocele y lipomeningocele. Se genera una bolsa meningea que contiene liquido
cefalorraquideo (LCR). Implica secuelas menos graves, tanto en las funciones locomotoras
como urinarias.

Mielomeningocele. En este caso, ademas de LCR, el abultamiento contiene médula
espinal y raices raquideas. Es la afectacion mas grave y comporta multiples secuelas en los
aparatos locomotor, urinario y digestivo. Cuanto méas cerca de la cabeza se encuentra la
lesion, mas graves son sus efectos. Requiere intervencion quirdrgica en los primeros dias de
vida, con el fin de evitar la infeccion y el deterioro de la médula y el tejido nervioso.

El caso mas frecuente de EB es el mielomeningocele. El defecto, ya sea expuesto o
cubierto, debe ser corregido quirargicamente en los primeros dias de vida para evitar
complicaciones como infecciones en el sistema nervioso. El 80% de los casos de
mielomeningocele presentan hidrocefalia, problema que debe ser corregido inmediatamente
con la colocacion de una valvula que drenara el exceso de LCR para evitar el dafio cerebral.

Causas y factores de riesgo

La etiologia de la EB es desconocida y su origen heterogéneo. Habitualmente proviene
de una predisposicion genética, con un patron multifactorial (que incluye factores
ambientales) y un alto riesgo de recurrencia (aumento de la posibilidad de tener un segundo
hijo con esta afectacion).

Entre estas causas ambientales podemos sefialar:

o El 95% de los casos se debe a un déficit de folatos en la madre en los

momentos previos 0 inmediatamente posteriores a producirse el embarazo.
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° Tratamiento materno con ciertos farmacos: acido valproico, etetrinato
(tratamiento de la psoriasis y acné), carbamazepina y medicamentos
hormonales.
Déficit de vitaminas en la madre.
Causa genética alteraciones en tres genes. Las madres que ya han tenido un
hijo con EB tienen mas riesgo de que también aparezca en los siguientes
hijos.
° Gripe materna en el primer trimestre del embarazo.
« Se consideran factores de riesgo adicionales:
0 Edad materna. La EB se ve mas frecuentemente en madres adolescentes.
0 Antecedentes de aborto anterior.
0 Orden del nacimiento (los primogénitos tienen un riesgo mas alto).
o Clase socioecondmica baja. Se piensa que una dieta pobre, con carencia de las
vitaminas esenciales y los minerales, puede ser un factor influyente.

Epidemiologia

La epidemiologia estudia los patrones de la enfermedad a nivel de variaciones
geograficas, demogréficas, estado socioecondmico, genética, edad y causas infecciosas. Sus
estudios contribuyen a un mayor conocimiento de la enfermedad. El Estudio Colaborativo
Espafiol de Malformaciones Congénitas ha realizado un estudio epidemioldgico sobre la
EB y la Hidrocefalia.
Datos de Interés:

* Cada dia nacen en el mundo 400.000 nifios con un defecto del tubo neural (DTN)).

* En Espana 1 de cada 1000 nifios nacidos presenta una malformacion congénita de
este tipo. La mitad son nifios con EB.

* En todo el estado Espanol hay aproximadamente 19.800 afectados, segiin datos del
IMSERSO 2003.

* La incidencia de EB ha pasado del 4,73 por 10.000 nacimientos en el periodo 1980-
85 al 2,87 por 10.000 en 1996. Su frecuencia global fue del 3,49 por 10.000 nacidos vivos en
el periodo 1986-1997, con una distribucion homogénea en las Comunidades Auténomas y sin
variacion estacional.

* La frecuencia en Espana es similar a la del resto de los paises, aunque inferior a la de
los paises anglosajones que presentan frecuencias mas altas de este tipo de malformaciones.

 Aproximadamente un 40% de la poblacion en general tiene EB Oculta, pero sélo
suponen el 15% de los casos de EB que se dan.

Sintomatologia

En la EB se dan diferentes grados de afectacion que hace que varien los problemas
neuroldgicos o los sintomas. El nivel de importancia de estos problemas se relaciona
directamente con la altura a la que se encuentra el defecto en la medula espinal.

Generalmente, cuanta mas alta se encuentra, mas importantes son los problemas que
aparecen. Ademas de hidrocefalia, la EB puede provocar dificultades a nivel intestinal y de
vejiga, serias dificultades en el movimiento o debilidad en las piernas y, en algunos casos,
problemas relacionados con el aprendizaje y la atencion.

Aunque cada bebé puede experimentar diferentes sintomas, los mas comunes son:
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0 Aspecto anormal de la parte posterior del bebé, variando de un pequefio remiendo
con pelo o un hoyuelo o una marca de nacimiento, a un saco (especie de saliente) que se
encuentra a lo largo del area de la espina dorsal.

0 Problemas intestinales y de la vejiga (estrefiimiento, incontinencia).

o Pérdida de sensibilidad por debajo del area de la lesion, especialmente en los casos
de meningocele y mielomeningocele.

0 Incapacidad de mover las piernas (paralisis).

Secuelas fisicas y psicologicas de la EB

Secuelas fisicas:

La EB afecta por lo menos a tres de los sistemas mas importantes del organismo, por
ello, se debe considerar una malformacién con afectacion multisistémica, cuyo tratamiento
debe ser abordado bajo la 6ptica multidisciplinar:

Sistema nervioso central

Aparato locomotor

Sistema genito-urinario

Las secuelas dependen del nivel de la columna vertebral en que esté localizada. A
mayor altura las repercusiones son mayores.

Trastornos neuroldgicos

El 80% de los nifios afectados por EB presenta hidrocefalia, producida por
acumulacion de liquido cefalorraquideo (LCR) en la cavidad craneana. La hidrocefalia debe
corregirse quirdrgicamente mediante la instalacion de dispositivos craneales de derivacion
(valvulas que drenan el LCR y que evitan las lesiones cerebrales).

Otros trastornos neuroldgicos que, ligados normalmente a la hidrocefalia, podrian
Ilegar a desarrollar los nifios con EB son:

« Sindrome de Arnold-Chiari: descenso de las amigdalas cerebelosas.
* Siringomelia: formacion o acumulacion de LCR dentro del cordon medular.
* Problemas relacionados con el aprendizaje: visualizacidn, memoria, concentracion.

Trastornos del aparato locomotor

Con la EB se producen alteraciones graves a nivel de extremidades inferiores,
cadera, columna vertebral, y en raras ocasiones de los miembros superiores. En general la
afectacion se referira a debilidad muscular o paralisis, deformidades (por desequilibrio
muscular en la mayoria de los casos) y disminucion o pérdida de la sensibilidad por debajo
de la lesion.

Existen ademas otros problemas asociados a la paralisis motora y el déficit sensitivo,
como son una debilidad 6sea con un incremento del riesgo de aparicion de fracturas por
osteoporosis asi como dificultades en relacion a la circulacién periférica en miembros
inferiores; por ultimo se observa una mayor predisposicion a la aparicion de Glceras por
decubito o por presion, heridas y quemaduras (por falta de sensibilidad).

Para tratar estos trastornos motrices:

* Deambulacion con ayuda de bastones, sillas de ruedas y aparatos ortopédicos.

* Deformidades de columna vertebral (cifosis, lordosis), de cadera, rodilla y pies. Se
procedera a la intervencion quirurgica si es posible y se realizara rehabilitacion.
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» Pérdida o reduccion de la sensibilidad en la piel por debajo de la lesion. Se realizara
estimulacion precoz.

Trastornos del sistema genito-urinario

Los pacientes con EB suelen presentar vejiga neurdgena, que no es otra cosa Sino que
la vejiga funciona mal a causa de una alteracion en la inervacion nerviosa. Los
trastornos derivados de ella se resumen en una alteracion del control urinario e intestinal que
puede dar lugar a una incontinencia vesical y/o fecal o por el contrario una retencion de uno o
ambos tipos. Son frecuentes las infecciones urinarias en estos pacientes, por un deficiente
vaciamiento vesical, por lo que deben recurrir en muchos casos a sondaje vesical intermitente.

Estos trastornos suponen:
* Necesidad de absorbentes y materiales de incontinencia.
* Vaciado vesical mediante sondaje-cateterismo intermitente.
* Problemas renales: célculos renales y vesicales, insuficiencia renal en los casos mas graves.

Otras secuelas fisicas que pueden darse

* Pubertad precoz; criptorquidea (testiculos mal descendidos).

* Obesidad por escasa movilidad.

* Alergia a materiales de latex, por exposicion a éste material en las continuas
hospitalizaciones y/o intervenciones quirurgicas.

Secuelas psicoldgicas, sociales y familiares.

Los nifios con EB se ven sometidos, desde que nacen, a constantes situaciones
traumaticas, sufren frecuentes intervenciones quirdrgicas y hospitalizaciones que los separa
de su hogar durante largas temporadas. Este hecho, que suele prolongarse a lo largo de toda su
infancia, e incluso adolescencia les impide asistir regularmente a la escuela, poniendo en
peligro su rendimiento académico y con ello su futuro escolar y laboral. Asimismo, también
puede repercutir negativamente en su desarrollo emocional y social. Las relaciones sociales
de estos nifios tienden a ser limitadas. Normalmente el nifio se mueve en un mundo de adultos
donde es dificil aprender habilidades sociales apropiadas. Tienden a ser nifios sobreprotegidos
por sus mayores, lo que les hace ser cada vez mas dependientes del adulto, a la vez que les
limita en el aprendizaje de responsabilizarse progresivamente de si mismos.

Asi pues, el desarrollo personal de un nifio con EB estard en funcién de las
experiencias de frustracion y satisfaccion vividas anteriormente y de como éstas hayan sido
toleradas por él.

Es de vital importancia que se actie con todo el entorno familiar, especialmente con
los padres, para que el desarrollo del nifio sea lo mas normalizado posible y que esté enfocado
a que el nifio logre la mayor autonomia posible para su futuro.

Problemas en el ambito psicoldgico para el niiio con EB:

« Continudas hospitalizaciones e intervenciones quirurgicas

Problemas relacionados con la integracion y el rendimiento escolar. Los centros de
educacion y un equipo de psicopedagogos deberan colaborar para que el nifio con EB pueda
seguir el ritmo de las clases, asi como dialogar con los padres, para conocer cual es la
evolucion del alumno, y con los demés compafieros del nifio, para facilitar su integracion.
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* Relaciones sociales limitadas

Baja autoestima y autoimagen. Debe promoverse la ‘“socializacion” del nifio
permitiéndole participar en actividades escolares y de ocio en grupos mixtos, con otros nifios

con EB y nifios sin discapacidad.

* Sobreproteccion

La familia debe procurar que el nifio realice las actividades que pueda hacer por si
mismo desde una edad temprana, fomentando asi una autonomia personal que le sera de vital
importancia en su futuro independiente. Tampoco se debe caer en la sobre-exigencia, el nifio
debe avanzar de acuerdo a su desarrollo evolutivo y con ayuda de terapias.

« Situaciones de estrés familiar

Es indudable que la llegada de un nifio con EB supondra una alteracion en la dindmica
familiar. Acudir en busca de ayuda a las Asociaciones de EB (ademas de los servicios que
ofrece la Sanidad puablica) y conocer la experiencia de otras familias puede ser de gran ayuda.

Ademas, alrededor de un 15 por ciento de los nifios con EB pueden presentar un
déficit intelectual. Tanto unos como otros pueden presentar dificultades cognitivas, tales
como problemas de orientacion espacial, de percepcion visual, lateralizacion (tardan mas en
definirse en el uso preferencial de una mano y en distinguir entre la derecha y la izquierda),
dificultades de habilidad manipulativa, coordinacion o6culomanual (problemas en
movimientos coordinados entre el ojo y la mano), problemas de atencién y problemas
emocionales que ya hemos observado antes. También puede verse afectado el aprendizaje
escolar de algunas materias. Las mas afectadas son la escritura, las Matematicas, la Geografia,
las Ciencias y las areas de plastica y dibujo.
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* QUIENES SOMOS

En 1980 se constituye la Asociacién Murciana de Padres E Hijos con Espina Bifida
(AMUPHEB), como consecuencia de la inquietud y preocupacion de un grupo de padres por
la situacion y futuro de sus hijos, siendo la primera Asamblea el 11 de Octubre de ese mismo
afio. En ese mismo afio se aprueban sus estatutos procediéndose a su inscripcion en el registro
de asociaciones. AMUPHEB es una entidad sin animo de lucro compuesta por Personas con

Espina Bifida y sus Familias.

* MISION, VISION Y VALORES.

MISION

Asociaciéon Murciana de Padres e Hijos con Espina Bifida
tiene como misién promover el interés general de la
comunidad y el bien comin de los afectados por espina
bifida, a través de las actividades y servicios de asistencia,
educativos, recreativos, laborales, formativos, culturales,
deportivos, etc. que favorezcan su calidad de vida e
integracion plena.

VISION

Ser un referente dentro del movimiento asociativo para las
personas con discapacidad en general, y con Espina Bifida
en particular, creando una red regional gue permita la

plena integracién en la sociedad y que exista un sistema,



olobal y eficaz, de prevencion de las EB en Ia Regugn de

Murcia.

VALORES

Respeto: entendemos que la persona debe ser la protagonista de su
vida apoyando su proceso y respetando sus decisiones

Empatia ponerse en el lugar del otro para entender mejor su situacion y
asi dar una mejor respuesta a sus necesidades.

Honestidad es la cualidad del ser humano por la que actia con
integridad, con verdad y con rectitud; una accién honesta estara
siempre en consonancia con los valores sociales y culturales
aprendidos.

Trabajo en Equipo que consiste en asumir y cumplir con nuestras
responsabilidades siendo corresponsables del cumplimiento de la
misién de la organizacién

Participaciéon: Disponer de espacios y herramientas de opinién que
faciliten ser actores del desarrollo de la Asociacion.
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3.- SERVICIOS.

*SERVICIOS DE INFORMACION,
ORIENTACION Y ASESORAMIENTO
PARA PERSONAS CON ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA Y FAMILIARES”,

1. OBJETIVOS.

1.- Explorar, analizar y valorar las necesidades del colectivo de afectados y sus familias.

2.- Informar, orientar, asesorar y tramitar en su caso a los usuarios del centro sobre
demandas sobre la discapacidad en areas como la sanitaria, asistencial, desarrollo
psicoldgico, recursos sociales, educativos, laborales, formativos, ocio y tiempo libre,
autonomia, etc....

3.- Elaborar, desarrollar, y evaluar los proyectos encaminados a la mejora de la calidad
de vida de los afectados, a través de la prevencion, el cambio o modificacion de todas
aquellas situaciones de necesidad o desarraigo detectadas en el colectivo, poniendo especial
interés en organizar, desarrollar y presupuestar, aquellas actividades que satisfagan las
necesidades de este colectivo.

4.- Fomentar el cambio de actitudes y concienciar a la sociedad en general sobre la
igualdad de derechos de las personas con discapacidad.

5.- Sensibilizar a la poblacion sobre las situaciones personales, educativas, sanitarias y
sociales a las que se enfrentan las personas con discapacidad, a traves de la experiencia de los
afectados de Espina Bifida.

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

7.- Actuar en representacion de las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia u otras
discapacidades y/o patologias afines y/o sus familiares de Murcia ante las diferentes
Administraciones Publicas y otras entidades, para conseguir la igualdad de oportunidades y
derechos.

2. SERVICIOS QUE SE PRESTAN. ACTIVIDADES
DESARROLLADAS.

Los principales servicios desarrollados son:
* Atencion psicologica.

* Atencion social.

* Servicio de informacion.

1.- Actividades de informacion, asesoramiento y apoyo.
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Se han realizado gestiones de informacion, asesoramiento y apoyo a través de
entrevistas presenciales, por medio telefénico, correo, e-mail, dirigidos a:

e A personas (con Espina Bifida e Hidrocefalia, Artogriposis, Espondilodisplasia,
otras malformaciones de la medula espinal y patologias afines y otras
discapacidades similares,) y sus familiares.

e A otros colectivos, como profesionales de las areas sanitarias, educativas,
formativas y servicios sociales, de entidades tanto publicas y privadas y/o
particulares.

e A estudiantes de entidades tanto pablicas como privadas.

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

e Aspectos meédicos, sanitarios, familiares, sociales, educativos, econémicos sobre
la patologia.

e Recursos y prestaciones socio sanitarias para la resolucion de situaciones
generales como puntuales (tratamientos, especialistas médicos, protesis y ortésis,
ayudas econdmicas, servicios sociales, etc...) .

e Derechos de caracter social y asistencial y sistemas de proteccién social.

e Recursos formativos y laborales.

e Recursos deportivos, de ocio y tiempo libre adaptado.

2.- Actividades de valoracion y realizacion de informes acerca de la situacion de
las personas con E.B. y sus familias.

Se han realizado por parte de los profesionales que intervienen en el proyecto
valoraciones e informes acerca de la situacion de las personas con E.B. y sus familiares, que
venian planteando una necesidad, problema o demanda general o concreta sobre los
siguientes temas: médicos y sanitarios referentes a la E.B y sus secuelas; recursos y
prestaciones derivados de la situacion de minusvalia; formativos y laborales; de ocio y
tiempo libre adaptado, transporte adaptado, etc. Estas valoraciones e informes se realizan a
partir de una demanda concreta del usuario o a solicitud de otra entidad o institucion, con el
fin de buscar soluciones y dar respuesta a las demandas.

3.- Actividades de orientacién.

Se han llevado a cabo gestiones sobre orientacion, para colaborar con los usuarios en
la toma de decisiones, gestionar la demanda oportuna a los recursos adecuados, tanto
publicos como privados, y facilitar el acceso a ellos. Han consistido principalmente sobre
recursos sociales, prestaciones y derechos de caracter social, asi como también sobre temas
médicos y sanitarios referentes a la E.B y sus secuelas; recursos y prestaciones derivados de
la situacion de minusvalia; formativos y laborales; de ocio y tiempo libre adaptado, etc..

4.- Gestiones de derivacion.
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Se han llevado a cabo por parte de los profesionales, gestiones relativas a la
derivacion de usuarios de AMUPHEB, a otros profesionales, servicios y/o recursos mas
especificos, y acordes con la demanda realizada, gestionandose los contactos y entrevistas
personales y telefonicas necesarias en colaboracion con el usuario. También se han realizado
derivaciones de usuarios de AMUPHEB, a otros profesionales, servicios y/o recursos mas
especificos de &mbito privado. Estas derivaciones se justifican por la cercania del servicio
demandado o por la especificidad de la atencion y/o ambos.

5.- Asesoramiento, apoyo y acompafiamiento personal.

Se han llevado a cabo mediantes entrevistas personales y telefonicas acciones de
asesoramiento estableciendo una relacion profesional de ayuda, apoyo 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 adquisicion de herramientas y habilidades en el usuario y su
familia, que favorezcan la participacion en su proceso de mejora.

6.- Realizacion de talleres de autonomia personal y seguimiento individual.

Se han realizado 4 talleres a grupos acerca de la autonomia personal, salud e higiene,
habitos de vida saludables, alimentacidn, autosondaje y habilidades sociales. Posteriormente
se ha realizado un seguimiento y supervision de algunos de los participantes por las
dificultades presentadas durante los mismos.

7.- Actualizacion de la legislacion y los recursos y prestaciones existentes en la
Comunidad Auténoma de Murcia en relacion a las personas con discapacidad.

Todos los afios se actualiza y estudia la recopilacion de la bibliografia referente a la
legislacion vigente en materia de discapacidad y dependencia, estudios cientificos en las
siguientes &reas de interés para el colectivo como son: minusvalia, dependencia, Espina
Bifida, recursos y prestaciones en el marco estatal, autonémico y local.

8.- Planificacion, ejecucion y evaluacién de la campafia de sensibilizacion e
informacion de la Espina Bifida.

Se ha llevado a cabo la planificacion, ejecucion y evaluacion de la Campafia de
sensibilizacion e informacion sobre la Espina Bifida e Hidrocefalia y otras patologias afines,
detallando las caracteristicas de esta malformacion y su prevencion, los recursos, servicios y
actividades que lleva a cabo esta entidad asociativa para mejorar la calidad de vida de estas
personas. Se ha desarrollado en diferentes ambitos como sanitarios y formativos y tanto en
colectivos de profesionales como de estudiantes. Ha consistido principalmente en charlas
formativas e informativas, con apoyo de medios audiovisuales y documentacion escrita y en
los que ha intervenido ademas de miembros de Junta Directiva, los trabajadores y voluntarios
de AMUPHEB. Se han realizado charlas de difusion en medios de comunicacion radiofonicos
acerca de la patologia de la Espina Bifida y la Hidrocefalia, asi como de la entidad
AMUPHEB, su funcionamiento y los servicios que ofrece.

9.- Difusion de la Espina Bifida e Hidrocefalia.
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Se han llevado a cabo actividades concretas y puntuales de difusion de la patologia,
con motivo del dia Nacional de la E.B. estas se centraron en la colocacion de mesas
divulgativas e informativas tanto en el H.U. Virgen de la Arrixaca como en una de las plazas
del Municipio de Murcia. Ha consistido principalmente en hacer entrega de informacion
(tripticos, cuentos, material audiovisual, etc..) a la poblacion en general. Han participado
ademas de miembros de Junta Directiva, los trabajadores, voluntarios, socios y familiares de
AMUPHEB. Se han realizado charlas de difusion en medios de comunicacién radiofonicos
acerca de la patologia de la Espina Bifida y programas de television a través de experiencias
personales de socios y sus familias.

10.- Planificacion, desarrollo, ejecucién y evaluacion de proyectos que respondan
a las necesidades especificas del colectivo de usuarios y socios de AMUPHEB.

Se han llevado a cabo la planificacién, ejecucién y evaluacién de proyectos, servicios
y actividades que responden a las necesidades concretas y especificas de nuestro colectivo de
atencion. Los proyectos han sido los siguientes:

* Intervencion 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.

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

* Proyecto de Vivienda de Transicidn para la Autonomia de personas con
discapacidad fisica.

* Trastomania y talleres ocupacionales.

11.- Planificacion, desarrollo, ejecucion y evaluacién del proyecto de ocio y
tiempo libre adaptado.

Se ha llevado a cabo la planificacion, ejecucion y evaluacién del proyecto de ocio y
tiempo libre adaptado para usuarios de espina bifida y sus familiares. Este proyecto pretende
favorecer aspectos tan importantes como la sociabilizacién, el deporte, la autonomia, asi
como la utilizacién saludable del tiempo libre. Dando cabida a la participacion de los usuarios
en la eleccion de las actividades mas atractivas y acordes a su edad.

* Proyecto de ocio y tiempo libre con jovenes, infancia y familias.

* Camparfia de Puertas Abiertas (Fiesta de Navidad).

12.- Coordinacion con profesionales y entidades tanto publicas como privadas en
diferentes areas.

Se establecen contactos profesionales con aquellas entidades publicas como privadas
en las diferentes areas como sanitaria, educativa, formativa y de servicios sociales, con el fin
de establecer una eficaz gestion a la hora de atender las demandas de nuestro colectivo de
atencion.
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3. PROTOCOLOS DE ACTUACION.

Partiendo de esta situacion inicial que se produce ante el nacimiento de un hijo/a con
E.B., se considera imprescindible complementar la informacion recibida por los profesionales
de la medicina, centrada en la mayoria de los casos en aspectos rigurosamente médicos, con
otros aspectos también sanitarios, familiares, psicologicos, rehabilitadores, sociales,
educativos, laborales, econdmicos, etc... Ademas de esta informacion encaminada
fundamentalmente a solventar las dudas planteadas en la vida diaria del afectado y sus
familiares directos, tanto sociales como econémicas, que ayudara a los padres a comprender y
a asimilar las repercusiones reales del problema, asi como posibilitando una actitud mas
positiva a la hora de encarar la realidad derivada de la afectacion del nifio/a. También se
ofrece desde la Asociacion, a través de los profesionales, el apoyo, orientacion vy
asesoramiento tanto individual, familiar y colectivo, cuando en determinados casos la
informacion recibida no es suficiente para asimilar la problemaética.

Con el apoyo de los profesionales, se pretende que los asociados se impliquen como
parte activa en la vida de la Asociacion, en el sentido de crear en ellos y en sus hijos afectados
un sentimiento de colectivo y tomen conciencia de su derecho a reivindicar, sus necesidades y
a participar en la sociedad como personas integradas en ella, segun el articulo 9.2 de la
Constitucion Espafiola.

Se interviene principalmente en el sistema familiar. La actuacion en este marco abarca
dos colectivos méas concretos: afectados, padres y familiares, actuando bien individualmente
como en el dmbito grupal, y también simultaneamente sobre el contexto, de cara a una
adecuacion entre ambos.

De cara a una mejora en la intervencion del desarrollo familiar y especialmente en
estos aspectos, la intervencion a nivel extrafamiliar se realiza sobre: el sistema sanitario,
escolar, servicios sociales y otras instituciones que colaboran con la asociacién y con otros
profesionales. Estos nucleos extrafamiliares, facilitan informacion complementaria sobre el
desarrollo evolutivo de los miembros de la familia, proporcionando una visiobn mas
globalizada del problema. Esto ayuda a una mejor comprension del mismo y, por lo tanto, a
una intervencion mas acertada en los niveles educativos y terapéuticos.

La acogida es uno de los procesos claves en los servicios de atencidn a personas con
discapacidad. El primer contacto con el Centro, tanto del/a usuario/a, como de sus familias es
decisivo, por lo que el momento de la entrada es especial y se cuida al maximo. Supone un
momento importante para todas las personas implicadas. Hacer que el proceso de acogida se
convierta en un acto amable, de confianza, de tranquilidad. Crear un espacio de confianza, de
escucha activa y de participacion, tanto para la persona con discapacidad como para su
familia, es una de las caracteristicas que impulsan una buena acogida.

Todos los procedimientos se organizan con la finalidad de que la persona con
discapacidad y su familia sea la protagonista del proceso. Nos ocuparnos de su participacion,
estando atentos a aclarar sus dudas, facilitando en todo momento la posibilidad de que se
exprese. Esta vision conlleva un cambio en el roll de profesional. Abandonando actitudes
totalmente profesionales que nos colocan en una posicion de poder y control. Se garantiza la
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individualidad, la privacidad, el bienestar, la tranquilidad y los derechos y libertades de las

personas Yy sus familias, asi como se procuran las condiciones para una atencion adecuada a
sus necesidades y discapacidad.

Como mision del protocolo se establece coordinar las acciones y los recursos con un
proceso participativo.

OBJETIVOS GENERALES

- El acompafamiento a la persona con discapacidad y a la familia en el proceso de

adscripcion formal al Centro.

- Lainformacion a la persona usuaria y a la familia sobre aspectos relacionados con las

normas y servicios generales del Centro.

- Conocer las necesidades, expectativas y deseos de la persona y la familia.

- Ofrecer informacion relevante sobre la organizacion del servicio y la entidad en

general.

- Transmitir los valores y la cultura de la organizacion.

- Favorecer la participacion activa de la persona usuaria y su familia.

Los procesos se desarrollan e implantan de forma multidisciplinar y participativa,
contando para ello con todos los grupos de interés (usuarios, familiares, junta directiva y
profesionales).

El centro desarrolla normas y procedimientos para asegurar la continuidad de la atencion a
los usuarios.

1° Primera entrevista: Recogida de la demanda

Objetivos: Ofrecer y crear un espacio de acogida, confianza y de escucha activa.

2° Segunda entrevista: Toma de Contacto

Objetivos: Ofrecer informacion creando un espacio de confianza, de escucha activa y de
participacion.

3° Tercera entrevista: Recogida de Datos

Objetivos: Realizar una primera recogida de datos sociales, familiares, redes sociales,
psicologicos, informacion de salud.... También se informard con detalle del proceso de
elaboracion de actuacion a seguir.

4° Reunidn de coordinacion

Objetivos: Realizar una puesta en comun de los datos recogidos por los distintos
profesionales y elaborar el informe de entrada al servicio.

5° Gestion de la demanda.

Objetivos: puesta en marcha de las distintas actuaciones para llevar a cabo la gestion.

6° Evaluacion de la gestion.

Objetivos: Realizar una valoracion de los resultados obtenidos de la gestion.

4. LISTA DE ESPERA. CRITERIOS DE CONFIGURACION.
No tenemos lista de espera

5. USUARIOS. CARACTERISTICAS GENERALES.
e Edad: de 0 en adelante.
e Sexo: hombres y mujeres.
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Diagnostico: afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis,
Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula espinal y patologias afines.
Personas sin y con discapacidad, personas con y sin dependencia.
Municipio de procedencia: Cualquier municipio dentro del &mbito de la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia.

Criterios establecidos para el acceso al servicio son:

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

Las familias compuestas por algun miembro con Espina Bifida e Hidrocefalia,
Hidrocefalia, Artogriposis, 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 &rea de la discapacidad y sobre la
Espina Bifida en concreto.

El nimero de usuarios/socios actualmente registrados en la asociacion es de 220 personas con
Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis, Espondilodisplasia, otras
malformaciones de la medula espinal y patologias afines.

NuUmero de usuarios que se han atendido:

Personas con Espina Bifida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis,
Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula espinal y patologias afines..190
Las familias compuestas por algin miembro con Espina Bifida e Hidrocefalia,
Hidrocefalia, Artogriposis, Espondilodisplasia, otras malformaciones de la medula

espinal y patologias afines.............oouiiiiiiii i 154
Otros familiares y parientes de los usuarios afectados (padres, madres, tutores,
hermanos, abuelos, toS, €1C...) . ..it ittt 462
Personas que demanden algun tipo de informacion acerca de la E.B. y sobre la
discapacidad en general............oooiiiiiiiii e 48
Grupo o colectivo que demande informacion sobre el area de la discapacidad y sobre la
Espina Bifida en CONCIeto. .......oouuiniiiii i 664
N total de benefiCIaAriOs: . ... .ttt ittt et et et e e e eas 1240

6. RELACION DE PROFESIONALES.

El Servicio lo integran 6 profesionales contratados:

1 Coordinadora de Programas, que comenzo en el mes de abril del 2015
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e 1 Psicologo (con discapacidad), que comenzé en el mes de enero del 2015, dedicando
4 horas semanales a este Servicio, aunque no se imputan horas de su jornada a este
convenio, excepto como cofinanciacion del proyecto.

e 1 Trabajadora Social, que comenzé en el mes de abril del 2015.

e 1 Jefa de Administracion (con discapacidad), que comenzo en el mes de abril del
2015.

e 2 Cuidadoras desde Enero hasta Junio del 2015, con contrato de media jornada. A
partir de Junio del 2015 una cuidadora con contrato a jornada completa.

Funciones de la Coordinadora de Programas:

Coordinacion de los profesionales en la realizacién 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.

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

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

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

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

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

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

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

Supervision en la realizacion de tareas de todos los trabajadores.

Las funciones y tareas de la Coordinadora de programas comenzaran en el mes de abril hasta
diciembre y durante los meses de enero a marzo del presente afio estas funciones han sido
asumidas por el Psicélogo.

Funciones del Psicologo:

Realizacion de entrevistas con la finalidad de informar, asesorar y dar apoyo
inicial.

Realizacion de tareas de diagnostico y seguimiento psicolégico: valoracion
psicologica inicial y posteriores revisiones de los usuarios con la finalidad de
detectar los posibles retrasos o desfases en el desarrollo madurativo global, para
poder proponer, en su caso, las medidas correctivas oportunas.

Derivacién a otros profesionales de aquellos casos en los que sea necesaria una
atencion mas especializada, realizando siempre el seguimiento de los mismos en
contacto con éstos.
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Atencion individualizada a afectados y familiares, orientada a asesorar sobre o
tratar problemas especificos (modificacion de conductas problema, dificultades de
comunicacion, no aceptacion de la discapacidad, problemas de relacion...).
Elaboracion de programaciones de actividades de estimulacion para orientar y
apoyar a los padres y familiares en su tarea de favorecer en el domicilio el
desarrollo de actuaciones encaminadas a prevenir posibles dificultades o retrasos
en los hijos afectados, consecuencia de su lesion de Espina Bifida.
Elaboracion, desarrollo y evaluacion de programaciones para orientar y apoyar a
los padres y familiares en su tarea de favorecer en el domicilio el desarrollo de
actuaciones encaminadas a prevenir posibles situaciones de crisis y/o conflictos de
convivencia familiar.
Elaboracion de programas de modificacién de conducta para tratar problemas de
comportamiento y de aprendizaje en los nifios y jovenes afectados.
Organizacién, elaboracion, desarrollo y evaluacion de proyectos, asi como en la
ejecucion de los mismos.
Coordinacion con el resto de profesionales de la entidad para la mejora del
servicio.

Durante los meses de enero a marzo del presente afio asumié como propias las funciones y
tareas de la coordinadora de programas.

Funciones de la Trabajadora Social:

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

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.

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

Derivar a otros profesionales aquellos casos en los que sea necesaria una atencién
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.

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

Funciones de la Jefa de Administracion:

Llevar a cabo el archivo de documentacion.

Entrada y salida de informacion.

Atencidn telefonica al usuario.

Atencion personal al usuario.

Contabilidad interna.

Elaboracion de los presupuestos de los programas.
Seguimiento y justificacion econdmica de proyectos.



Entrega de documentacion a los diferentes organismos oficiales.
Redaccidn de cartas y otros escritos.
Otras funciones propias de una administrativa.

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

Durante los tres primeros meses del afio, la Federacion de Asociaciones de Murcianas de
Discapacitados Fisicos (FAMDIF) han colaborado para que se puedan desarrollar las
funciones de Trabajadora Social y de la Jefa de Administracion.

Funciones de las cuidadoras:

Informacion y supervision de las practicas con los usuarios y sus familias acerca
de habitos alimenticios saludables, tareas de higiene personal y desenvolvimiento
en su entorno en coordinacion con el personal técnico cualificado.

Ejecutar determinados programas y proyectos elaborados por el personal técnico
cualificado en coordinacion con las cuidadoras.

En el area social colaboraran en las tareas de entrenamiento, acompafiamiento y
supervision a aquellos usuarios que por sus circunstancias estimen los técnicos
cualificados que necesitan de ese apoyo para citas médicas, actividades ladicas,
formativas-educativas, etc.. realizando los apoyos necesarios para conseguir su
plena participacion e inclusion en el entorno donde se encuentren.

Prestaran los apoyos necesarios para la adquisicion de habitos de la vida cotidiana
en coordinacion con el personal técnico cualificado.

Efectuaran los controles y registros pautados, y anotaran las incidencias respecto a
las personas atendidas en los sistemas establecidos en el centro.

Como personal de apoyo, colaborardn con el equipo técnico a través de la
realizacion de tareas elementales que completen los servicios del mismo.

Participaran en los equipos y sesiones de trabajo cuando se les requiera.

En general, aquellas otras tareas no especificadas que le sean solicitadas en el
ejercicio de su profesion y preparacion técnica.

Apoyo en las técnicas y tratamientos realizadas por los profesionales.
Mantenimiento y organizacion del centro.

En el proyecto han participado 5 voluntarios que realizan las siguientes funciones:

Tareas de apoyo en el desarrollo de talleres de autonomia personal y seguimiento
individual.

Tareas de apoyo en el desarrollo de campafias de sensibilizacion, informacién y
divulgacion sobre la Espina Bifida y la discapacidad.

Tareas de apoyo en la difusion de la patologia de la Espina Bifida y de los
servicios de la Entidad.

Tareas de apoyo en la gestion y administracion de la entidad.



7. ESTRUCTURA ORGANIZATIVA
ORGANIGRAMA DE FUNCIONAMIENTO.

ORGANIGRAMA DE FUNCIONAMIENTO.

AMUPHEB

ASAMBLEA
GENERAL

PRESIDENTA

VICEPRESIDENTE

SECRETARIO

JUNTA DIRECTIVA

TESORERA

4 VOCALES

TRABAJADORES

VOLUNTARIOSS
COLABORADORES
SERVICIOS
CONCERTADOS SERVICIOS
INFORMACION,
ORIENTACION Y
FISIOTERAPIA ASESORAMIENTO.
LIMPIEZA — ATENCION
PSICOSOCIAL

PROMOCION DE LA
AUTONOMIA

1 COORDINADORA
DE PROGRAMAS

1 PSICOLOGO

1 TRABAJADORA
SOCIAL

1 JEFA DE
ADMINISTRACION

2 CUIDADORAS
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NIVELES DE COCEMFE

JERARQUIZACION.

FEBHI / FAMDIF

AMUPHEB

ASAMBLEA GENERAL
JUNTA DIRECTIVA
TRABAJADORES

Siendo:

- COCEMFE: Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de
Espana.
- FEBHI: Federacion Espafola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia.

- FAMDIF: Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas con Discapacidad Fisica y/u Organica.
- AMUPHEB: Asociacién Murciana de Padres e Hijos con Espina Bifida.

SISTEMAS DE JERARQUIZACION.

AMUPHEB es una asociacion integrada en FAMDIF y a su vez en FEBHI, las cuales forman parte de
COCEMFE.

La asociacion estara regida y administrada por la Junta o0 Asamblea General y la Junta Directiva.

La primera de ellas es el maximo 6rgano de gobierno y esta constituida por todos los asociados que se
hallen al corriente de sus obligaciones, asi mismo podran asistir a las Juntas Generales con voz, pero sin voto, los
socios colaboradores y los de honor. La Junta General podra reunirse en sesién ordinaria o extraordinaria, siendo
ordinaria la que deberé celebrarse una vez al afio, las demés tendran caracter extraordinario y se reunirén siempre
que lo acuerde la Junta Directiva.

Los trabajadores no figuran en los Estatutos de la asociacién, pero estdn sometidos a la Junta Directiva.

CANALES DE COMUNICACION.

La comunicacion en esta Asociacion puede ser interna o externa y a su vez formal o informal.

v/ Comunicacion interna - formal:

- Reuniones de la Junta General en sesion ordinaria o extraordinaria, entendiéndose por ordinaria la
que se celebra una vez al afio y se tratan temas de presupuestos, programas, actividades, etc. Las
reuniones de caracter extraordinario tendran lugar siempre que lo acuerde la Junta Directiva.

- Reuniones de la Junta Directiva: se reuniran cuantas veces sea convocada por su Presidenta.

- Reuniones entre profesionales.
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v/ Comunicacion interna - informal: es la que se produce entre los distintos trabajadores que componen
AMUPHEB.

v/ Comunicacion externa - formal:
- Reuniones entre las asociaciones pertenecientes a FAMDIF.
- Reuniones informativas de las asociaciones de espina bifida que forman parte de FEBHI.

v/ Comunicacion externa - informal:
- Libro informativo sobre la espina bifida.
- Video informativo sobre la espina bifida y habitos de vida saludables.
- Folletos divulgativos.
- Publicaciones en revistas.
- Programas de radio.
- Jornadas de espina bifida.

CALENDARIZACION.
MESES DEL ANO 2015
ACTIVIDADES EN FE JU AG

1° Actividad prevista

12 Actividad realizada

2° Actividad prevista

22 Actividad realizada

3° Actividad prevista

32 Actividad realizada

4° Actividad prevista

5° Actividad prevista

6° Actividad prevista

62 Actividad realizada

7° Actividad prevista

72 Actividad realizada

8° Actividad prevista

8?2 Actividad realizada
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9° Actividad prevista

92 Actividad realizada

102 Actividad prevista

112 Actividad prevista

122 Actividad prevista
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122 Actividad realizada

8. RELACIONES CON OTRAS INSTITUCIONES.

Nombre Explicacion del tipo de coordinacién

Unidad Multidisciplinar de Espina | Consiste en establecer unos protocolos de contacto
Bifida del Hospital Universitario Virgen en:[rg o5 pr_ofesmnales para la mejora d? -Ia SETEI
médico social de los afectados y sus familias.

de la Arrixaca (Consejeria de Sanidad).

COCEMFE vy la mayoria de las|Se coordinan en la informacion y obtencion de
entidades que la integran. recursos y prestaciones para las personas con
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discapacidad.

FAMDIF - COCEMFE y la mayoria de | Se coordinan en la informacion y obtencion de
las entidades que la integran. recursos y prestaciones para las personas con
discapacidad.

FEBHI - COCEMFE y la mayoria de|Se coordinan en la informacion y obtencion de
las entidades que la integran. recursos y prestaciones para las personas con
discapacidad.

Administracion autonémica y local | La coordinacion se presenta a nivel técnico
(Coordinacion y colaboracién con profesionales) y

Consejeria de Sanidad, Consejeria de . -
( g J economico (subvenciones).

Trabajo y Policita Social, Consejeria de
Educacién, Concejalia de Bienestar
Social y Promocion de la Igualdad del
Ayuntamiento de Murcia.

Las Unidades de Trabajo Social de los | Para la coordinacion en la intervencion profesional
hacia el afectado y tramitacion de ayudas,

Servicios Municipales. . .
prestaciones y servicios.

Centros de Atencion Temprana de la|Para la coordinacion en la intervencion vy
. . s tratamientos; asi como en la escolarizacion de los
Region de Murcia, tanto publicos como L

menores afectos de espina bifida.

privados.

Centros de formacion y escolarizacion |Se coordinan para el desarrollo de charlas y
- . campanfias informativas acerca de la espina bifida.
tanto publicos, como privados.
Universidades y otros centros de

formacion.

GRUPOS SOCIALES QUE ACTUAN EN EL ENTORNO.

Entre los grupos sociales més destacados que participan y actian en el entorno, podemos encontrar:
- FAMDIF (Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas con Discapacidad Fisica y/u
Orgénica).

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

Voluntarios

Colaboradores.

Entidades publicas y privadas.

Equipo técnico y multidisciplinar del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca.
Profesionales de ambitos sanitarios, educativos, formativos, laborales, culturales, etc..
Estudiantes universitarios, estudiantes de bachillerato y de ESSO.

PARTICIPACION DE LOS USUARIOS

Los usuarios pueden:

- Participar a través de la toma de decisiones en las actividades de la Asociacion.

- Beneficiarse de los servicios, ayudas, asesoramientos, actividades y atenciones que pudiera prestar la
Asociacion.

- Ausistir a las Juntas Generales con voz y voto.

- Ser electores y elegibles para formar parte de los érganos de Gobierno de la Asociacion, como
pueden ser la Junta 0 Asamblea General, la Junta Directiva, Comisiones y actividades que se realizan
en AMUPHERB a través de proyectos y programas.



- Através de las evaluaciones.

- Através de estudios de opinién.

IMPLICACION COMUNITARIA.
La institucién se implica en la comunidad a través de mdltiples actividades como pueden ser:
- Campafas de prevencion de Espina bifida: actividades de informacion y divulgacién para la
prevencion de la Espina Bifida, dirigidas a la poblacion en general.

- Diade los derechos del nifio

- Actividades divulgativas de otras entidades.
- Dia Internacional de la Espina Bifida: se celebra anualmente el dia 21 de noviembre. Se instalan
mesas informativas sobre la espina bifida en Murcia con el objeto de informar a la poblacion sobre la
patologia, la prevencidn, las causas y sus consecuencias.
- Campafas en colegios, institutos y universidades para impartir charlas informativas sobre espina

bifida.

9. VALORACION Y EVALUACION DE RESULTADOS.

La evaluacién y valoracion se desarrolla teniendo en cuenta los indicadores de evaluacion
objetivos tanto generales como especificos sefialados anteriormente.
INDICADORES DE EVALUACION
1.- Actividades de Informacion, | N° total de usuarios previstos 2015:..................... 1430
asesoramiento y apoyo. N° total de incorporaciones nuevas 2015:.................. 3
NC total de bajas 2015:......coieiiiiiiiiiiiiieeen, 2
N° total de usuarios atendidos 2015:..................... 190
N° total de familias atendidas 2015:...................... 154
N° total de personas no usuarias directas atendidas
2005 48
N° total de personas pertenecientes a grupos o colectivos
no usuarios directos atendidos 2015:..................... 1240
2.- Actividades de valoracién y | N° total de usuarios atendidos por Coordinador de
realizacion de informes acerca | Programas 2015:...........ccooiiiiiiiiiiiiiiniiiiiinnnn, 85
de la situacién de las personas N° total de familias atendidas por Coordinador de
Programas 2015.........coiiiiiiiiii e 85

con E.B. y sus familiares.

N° total de usuarios atendidos por Psic6logo 2015...... 27
Ne° total de familias atendidas por Psicélogo 2015....... 21
N° total de usuarios atendidos por Trabajador social

20 S 130
N° total de familias atendidas por Trabajador Social
200 S e 100
3.- Actividades de orientacion. N° total de usuarios atendidos por Coordinador de
Programas 2015:..... ..ot 15
N° total de familias atendidas por Coordinador de
Programas 2015:........cooiiiiiii i 10

N° total de usuarios atendidos por Psicologo 2015...... 36
N° total de familias atendidas por Psicélogo 2015...... 30
N° total de usuarios atendidos por Trabajador social

20 S 49
N° total de familias atendidas por Trabajador Social
20 S 45
N° total de usuarios atendidos por cuidadoras 2015...... 6

N° total de familias atendidas por cuidadoras 2015....... 3

y los
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4.- Gestiones de derivacion. Ne total de gestiones realizadas por la coordinadora de
PLOZIAIMAS . .« ueeeeeeee e et et e et e e et et eaaeaeeeeans 2

N° total de gestiones realizadas por Psicologo.............. 3
N° de total de gestiones realizadas por Trabajador

Social.....oieii e, 21
N° total de gestiones realizadas por Jefa de

AdmINiStracion. ... ....ovvereeitiiteteiteereetenienaeennn 3

N° total de gestiones realizadas por cuidadoras............ 2

N° de gestiones realizadas con el INSS..................... 7
N° de gestiones realizadas con el Servicio Murciano de

Salud. .. 14
N° de gestiones realizadas con Servicios Sociales

MUNICIPALES. ...ttt 22
N° de gestiones realizadas con la Consejeria de

Educacion...........coooeiiiiiiii e 26
N° de gestiones realizadas con el Hospital Universitario

Virgen de la Arrixaca de Murcia...................oeeen.n. 17
N° de gestiones realizadas con el Hospital Morales

Meseguer de MUICia........ooveveiieineeeneiinenneeneanannnns 3

N° de gestiones realizadas con el IMAS................... 27
N° de gestiones realizadas con otros organismos publicos

(RESIABNCIAS). ... e vttt e, 1
N° de gestiones realizadas con otros organismos privados

(RESIACNCIAS) . .. v'veteeee ettt ee e ceeeaeeaeaan 2
5.- Actividades de | N° total de usuarios atendidos por Coordinador de
asesoramiento, apoyo y Programas 2015...-. RETRPPPRI RE RPN RRITEE REPPPPRS 0
acompafiamiento personal. N° total de familias atendidas por Coordinador de
Programas 2015..........ccoiiiiiiii e 0

N° total de usuarios atendidos por Psic6logo 2015...... 19
N° total de familias atendidas por Psicologo 2015....... 10
N° total de usuarios atendidos por Trabajador social

20 S 25
N° total de familias atendidas por Trabajador Social
20 S 20
N° total de usuarios atendidos por cuidadoras 2015...... 7
N° total de familias atendidas por cuidadoras 2015....... 5
6.- Realizacion de talleres de | N°de cursos y talleres realizados............................ 4
autonomia personal y | N°de usuarios que han participado........................ 42
seguimiento individual. N° de familias que han participado......................... 26
N° total de horas invertidas por Coordinador de
Programas............coooiiiiiiii e 10
N° total de horas invertidas por Psicologo................ 50
N° total de horas invertidas por Trabajador social...... 70
N° total de horas invertidas por Administrativo......... 30

N° total de horas invertidas por cuidadoras .............

7.- Estudio de la legislacién y los
recursos y prestaciones existentes en la
Comunidad Auténoma de Murcia en
relacion a las personas con
discapacidad.

N° total de horas de dedicacion por el coordinador de

PTOGTAMAS . . et eeeeeeeeeeteenteeeeeteeateeeneenaeeaenneneens 10
NC° total de horas de dedicacion por psicologo............. 10
N° total de horas de dedicacion por el trabajador social..10

N° total de horas invertidas por Administrativo............ 3
N° total de horas invertidas por cuidadoras................... 3

N° de horas de coordinacion y reunion de profesionales...5
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8.-Planificacion, ejecucion Y| N°de actividades realizadas..............cccovvvviinniinnn..
evaluacion de la campafia de| N° de usuarios que han participado......................... 32
sensibilizacion e informacion, de la| Ne de familias que han participado................ceee..... 18
Espina Bifida. N° de personas no beneficiarias directas que han
PArtiCIPAdO. .. .vett et 6
N° total de horas invertidas por Coordinador de
Programas............cooiiiiiiiii i 50
N° total de horas invertidas por Psicologo................ 23
N° total de horas invertidas por Trabajador social....... 23
N° total de horas invertidas por Administrativo.......... 10
N° total de horas invertidas por cuidadoras................ 40
N° de horas de coordinacion y reunién de profesionales y
trabajadores. . ..oueeueiti e 10
N° de voluntarios que han colaborado........................ 2
9.- Difusion de la patologia de la| N°de actividades realizadas...........ccoveeeeeeeneeninn... 6
Espina Bifida y la Hidrocefalia. N° de usuarios que han participado........................ 45
N° de familias que han participado......................... 40
N° de personas no beneficiarias directas que han
PATtiCIPAdO. ..ot 650
N° total de horas invertidas por Coordinador de
Programas............coooiiiiiiiii e, 50
N° total de horas invertidas por Psicologo................ 20
N° total de horas invertidas por Trabajador social .......20
NC total de horas invertidas por Administrativo.......... 20

N° total de horas invertidas por cuidadoras
N° de horas de coordinacion y reunién de profesionales y

trabajadores. .. o.v ettt 10
N° de voluntarios que han colaborado..................... 10
10.- Planificacion, desarrollo, | N° de proyectos desarrollados a nivel grupal................ 4

ejecucion y evaluacion de proyectos

N° total de participantes............oceveeeeeieeeeneennnn... 652

que respondan a las necesidades | No de proyectos desarrollados a nivel comunitario......... 1
especificas del colectivo de usuarios y N° total de participantes 39
Soejg el AILIPRIEE. N° de Profesionales y trabajadores que han participado....7

N° de voluntarios que han colaborado........................ 5

N° de horas de coordinacion y reunion de profesionales,

trabajadores y voluntarios................oceveeueenenninn.... 30
11.- Planificacion, desarrollo, [ N° de proyectos desarrollados a nivel grupal............... 2
ejecucion y evaluacion de proyectos | N° total de participantes....................oeevuueeunneenn.n 102
lidicos de ocio 'y tiempo libre|Ne de proyectos desarrollados a nivel comunitario.......... 0
adaptados que respondan a las 0

necesidades especificas del colectivo
de usuarios y socios de AMUPHEB.

N° total de participantes
N° de Profesionales y trabajadores que han participado...6

N° de voluntarios que han colaborado........................ 5
N° de horas de coordinacion y reunion de profesionales,
trabajadores y voluntarios. ..........co.eevuirineinenuenen... 20

12.- Coordinacion con profesionales y
entidades tanto pablicas como privadas
en diferentes areas.

N° de gestiones realizadas con entidades u organismos
tanto pablicos como privados (especificar).

N° de profesionales contactados para la coordinacion....19
N° de Profesionales y trabajadores que han participado
desde AMUPHEB............ooiiiiiii e 4
N° de horas de coordinacion y reunion de profesionales,
trabajadores y voluntarios...............ccveeeereeneennnn.... 71
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La valoracién de los resultados con el proyecto planificado, es positiva y se ha obtenido un nivel
bastante alto de cumplimiento del mismo. El trabajo con los usuarios y sus familias responde a sus demandas
iniciales de informacion, dado que afirman haber encontrado la clase de servicio que buscaban y consideran que
el programa estd satisfaciendo sus necesidades y respondiendo a sus demandas. La atencién y el
acompafamiento familiar ha sido un rasgo identificativo del método de trabajo, desde el convencimiento y la
evidencia de que esta linea de intervencién aumenta las posibilidades de eficacia en el trabajo con familias.

Se logra atender a las familias en el tiempo que se valora como adecuado para
determinar que un servicio tiene una buena capacidad de atencion, no superando la demanda a
la capacidad de atencion.

Uno de nuestros puntos fuertes es la acogida inmediata de toda persona que se acerca a
nuestro servicio, solicitando informacion, orientacion y ayuda, constituyendo una buena
préctica de nuestro modelo de trabajo.

Un modo de medir la influencia de la intervencion con familias en su entorno
inmediato, es evaluar el porcentaje de familiares que nos han conocido a través de otras
familias que ya son usuarias nuestras, es un porcentaje importante, ademas de la derivacion
por parte de los médicos que los tratan.

Aumentar y mejorar la presencia en Internet de los proyectos y actividades que se van
a realizar y/o las realizadas para ofrecer informacion sobre sus recursos y formas de contacto,
ha favorecido la participacion y el acercamiento a la entidad. Considerando que en esta pagina
web deberia existir un espacio reservado al trabajo con familias, donde crear un apartado para
realizar consultas online.

Por otro lado, habria que plantearse mejorar y aumentar las formas o canales
existentes, para tratar de llegar en mayor medida a los usuarios potenciales.
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“SERVICIOS A DOMICILIO DE APOYO A
FAMILIAS CON MIEMBROS CON
ESPINA BIFIDA”.

JUSTIFICACION.

El servicio a domicilio y de apoyo a familias, son unos servicios integrales,
polivalentes y comunitarios, orientados a las familias que presentan problemas para la
realizacién de las actividades elementales de la vida diaria, proporcionandoles atencion
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, doméstica, de apoyo
psicosocial, familiar y relaciones con el entorno, prestados en el domicilio de una persona
dependiente en algin grado, con el objetivo basico de favorecer el incremento de la

autonomia personal en su medio habitual de vida.

OBJETIVOS:

Ofrecer una atencion y apoyo, directo e integral en el domicilio a la persona con Espina

Bifida y a su familia, previniendo crisis y/o deterioros. Educar en la recuperacion de habitos y
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habilidades, que favorezcan y garanticen la autonomia en su medio habitual de vida y en el

marco convivencial que le es propio, facilitando una integracion y participacion activa en la

sociedad.

Romper el aislamiento y contribuir a dar seguridad a los afectados de espina bifida
gravemente afectados y a sus familias, trabajando en la prevencion y evitando deterioros
personales y/o familiares y contribuyendo a la creacion de habitos que mejoren las

condiciones de vida de los mismos en la Region de Murcia.

Objetivo cuantificable n° 1

Apoyo y adiestramiento a los familiares y cuidadores habituales con el fin de procurar
la mejor calidad de vida de la persona dependiente en las actividades de supervivencia y
en las normales propias de la convivencia del usuario en su entorno.

Indicador 1.1

Atender y posibilitar de instrumentos y herramientas a los afectados de Espina Bifida y/o
familias cuando se hallen en situaciones en las que no es posible la realizacion de sus
actividades habituales.

Resultado:

Se ha adiestrado a 20 cuidadores habituales.

Objetivo cuantificable n°® 2
Incrementar la autonomia de la persona dependiente para que pueda permanecer

viviendo en su casa, el mayor tiempo posible, facilitando la realizacién de tareas y
actividades que no puede realizar por si sola, sin interferir en su capacidad de decision.

Indicador 2.1

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

Resultado:

Gestion de 15 ayudas y prestaciones economicas y técnicas necesarias,

Indicador 2.2.

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

Resultado:

Consecucion de cambios conductuales en 28 usuarios y en sus familias, reforzando los
vinculos familiares, vecinales y de amistad, tendentes a mejorar su calidad de vida.

Objetivo cuantificable n® 3

Fomentar el desarrollo de habitos de vida saludables (higiene personal, ejercicio fisico,
alimentacion, ocio y tiempo libre...), dentro de las posibilidades reales de la persona,
tanto a la misma como a los cuidadores habituales, estimulando la comunicacion con el
exterior y paliar asi posibles problemas de aislamiento y soledad.
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Estimular el desarrollo personal y familiar en las dimensiones fisica, afectiva y de

relaciones con los otros, etc...
Resultado:

Realizacion del seguimiento, supervision y evaluacion de 40 familias con miembros

usuarios del proyecto
Indicador 3.2.

Informar y concienciar sobre los hébitos de vida saludables, persiguiendo objetivos de
reeducacion de los mismos a nivel personal y familiar.

Resultado:

Realizacion del seguimiento, supervision y evaluacion de 40 familias con miembros

usuarios del proyecto

Actuaciones realizadas

ACTIVIDADES FECHA FECHA NUMERO
INICIO |FINALIZACION DE
USUARIOS

1.- Atencion a los problemas 01/01/2015 |31/12/2015 80

especificos de salud, cultura y tiempo

libre de las personas dependientes.

2.- Motivacion a las familias de las|01/01/2015 |31/12/2015 80

personas dependientes para que tomen

conciencia de las necesidades

existentes y se responsabilicen con su

participacion en las actividades

programadas.

3.- Tramitacion y gestion de recursos | 01/01/2015 | 31/12/2015 15

y/o servicios de prestaciones y/o

econdémicos.

4.- Informacién, asesoramiento de|01/01/2015 |31/12/2015 40

ayudas y recursos.

5.- Actividades de adiestramiento de |01/01/2015 |31/12/2015 20

cuidado y atencion personal

6.- Actividades de relacion con el |01/01/2015 |31/12/2015 40

entorno, recreativas y de ocio y de

asistencia

7.- Actividades de apoyo familiar 01/01/2015 | 31/12/2015 36

8.- Otras actividades complementarias | 01/01/2015 | 31/12/2015 22

y genéricas

9.- Fomento de la relacion familiar y|01/01/2015 | 31/12/2015 28

vecinal, participacion en actividades y
Servicios comunitarios.
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USUARIOS:

e Familias con miembros discapacitados fisicos, en los casos de enfermedad y
hospitalizacidn y otras causas temporales de alguno de los miembros esenciales para

el normal funcionamiento de la vida familiar.
e Personas con discapacidad fisica:

- Posibilitar la realizacion de tareas personales y domésticas, cuando no puedan
ser totalmente realizadas por el mismo, o cuando la gravedad de la minusvalia

exija una atencion o vigilancia continuada.

- Necesidades para atender cuando los familiares estan incapacitados de alguna
manera para ejercer sus funciones o porque esta pendiente de una solucion

definitiva del problema.

- Necesidad de un apoyo para atender a alguna persona de la misma.

EVALUACION:

NC de beneficiarios afio 2015.........ccuiiiii i 80
N° de solicitudes recibidas afio 2015.........cccceiiieiieieiiere e 80
N° de solicitudes atendidas afio 2015........cccveiieiiieiieeiie e 80
N° de actividades de atencion a los problemas especificos de salud, cultura y tiempo libre
PESTATAS . ... ettt et 80
N° de actividades de informacion. Asesoramiento y tramitacion de ayudas y

TECUTSOS . . v ettt ete e et e e et e et e e e e e e e e et e e e e e et e e e e e e e e et e e ea e e ae e eae e eaneeaneeaneas 40
N° de actividades de tramitacion y gestion de recursos y/o servicios de prestaciones y/o
oe10) 1103111 (o1e LS SRR 15
N° de actividades de adiestramiento de cuidado y atencion personal prestadas............ 20

N° de actividades de relacion con el entorno, recreativas y de ocio prestadas.............. 40
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N° de otras actividades complementarias y genéricas prestadas
N° de actividades de apoyo familiar prestadas..........ccoocveevieneniiesienesie e
N° de gestiones para el fomento de la relacion familiar y vecinal, participacion en actividades
Y SErviCios COMUNILArioS PreStAtOS. .......ueieieieiiirie ettt 28




-
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4.- PROYECTOS.
“INTERVENCION PSICOLOGIA Y
SERVICIO DE FISIOTERAPIA PARA
PERSONAS CON ESPINA BIiFIDA Y
FAMILIARES”,

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL DE LA INTERVENCION PSICOLOGICA

Actuar sobre las personas con espina bifida y sus familias en orden a prevenir la
aparicion en primer lugar, y a eliminar y/o reducir en lo posible en segundo lugar, aquellas
situaciones de inestabilidad o problematica emocional o psicolégica concretas derivadas de
una deficiente asimilacion y afrontamiento de la discapacidad en el afectado mismo y/o en su
familia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LA INTERVENCION PSICOLOGICA

1- Informar, asesorar y apoyar a los padres y familiares de los nuevos afectados desde el
nacimiento de éstos, para prevenir la aparicion de problemas psicoldgicos y/ emocionales
en el afectado y/o sus familias.

2- Diagnosticar y valorar las situaciones problematicas que puedan surgir en los afectados
ylo sus familiares, derivados de su deficiente asimilacion y afrontamiento de la
discapacidad.

3- Intervenir sobre las situaciones problematicas surgidas en el ambito psicolégico y
emocional del propio afectado y/o sus familiares a consecuencia de la deficiente
asimilacion y afrontamiento de la discapacidad.

4- Efectuar el seguimiento y/o evaluacion continua de la intervencion para poder reorientar y
ajustar ésta en cualquier momento del proceso, atendiendo a las necesidades de los sujetos
implicados y de la propia situacion.

OBJETIVO GENERAL DEL SERVICIO DE FISIOTERAPIA
Determinar el tipo de necesidades concretas en tratamientos de Fisioterapia de los usuarios y
ofrecer un servicio destinado a su mejora funcional y rehabilitadora.

OBJETIVOS ESPECIFICOS DEL SERVICIO DE FISIOTERAPIA
Desarrollar una lista de necesidades del usuario que padezca algun tipo de discapacidad.
Desarrollar una valoracion fisica en el cual puedan quedar reflejadas las limitaciones
funcionales.

Relacionar las necesidades de esta poblacion en particular a través de ejemplos mas
representativos de esa poblacion.

Constatar mediante la observacion las necesidades de tratamientos en Fisioterapia.

Intervenir con los usuarios para su mejora rehabilitadora.
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ACTIVIDADES REALIZADAS

ACTIVIDADES DE PSICOLOGIA:

- Realizacién de contactos telefénicos y personales con los padres y familiares de los
nuevos afectados para concertar una primera cita y valoracion.

- Realizacién de contactos telefonicos y personales con afectados y familiares para
concertar una primera cita y valoracion a nivel de seguimiento.

- Realizacién de entrevistas con los padres y/o familiares de afectados para recogida de
informacidn, aclarar dudas y ofrecer la orientacion y apoyo demandados por éstos.

- Realizacién de entrevistas con afectados para recogida de informacién, aclarar dudas y
ofrecer la orientacion y apoyo demandados por éstos.

- Realizacién de contactos telefonicos periddicos con los padres, familiares y afectados para
efectuar el seguimiento del caso y concertar nuevas citas presenciales, bien por demanda
de los mismos o del profesional.

- Realizacidn de entrevistas de asesoramiento con los padres y/o familiares de los afectados
y con ellos mismos, orientadas a proporcionar en cada momento la informacion necesaria
y las estrategias de afrontamiento eficaces para abordar de forma adecuada la situacion de
la discapacidad en la familia.

- Diagnéstico y evaluacion de las situaciones conflictivas en relacion con el propio afectado
o sus familiares, a causa del deficiente afrontamiento de la discapacidad.

- Diagnéstico y evaluacion de las situaciones conflictivas que pueden producirse en el
afectado a nivel cognitivo.

- Elaboracién de programas de actuacion-intervencién orientados a prevenir y/ eliminar las
situaciones de conflicto como consecuencia de la deficiente aceptaciony afrontamiento de
la discapacidad por parte del afectado o de sus familiares.

- Elaboracién de programas de actuacién-intervencion orientados al apoyo educativo para
suplir las carencias y déficit.

- Realizaciéon de entrevistas terapéuticas individuales o en grupo con afectados y/ sus
familiares para trabajar la correccion de situaciones o comportamientos desadaptativos o
inadecuados en la dindmica de relaciones interpersonales de los implicados.

- Elaboracién de informes de las entrevistas de asesoramiento y terapéuticas.

- Realizacion de seguimientos o evaluaciones contintias de las intervenciones, 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.

- Realizacién de visitas domiciliarias a socios y sus familiares para ampliar informacion in
situ de los mismos.

Se interviene sobre el sistema familiar, centrandonos en dos colectivos concretos:
afectados y padres (u otros familiares responsables del afectado). Tanto en uno como en otro,
la actuacién se orienta a proporcionar asesoramiento y apoyo terapéutico, a nivel individual,
en orden a lograr una estabilidad emocional producto de la asimilacion y aceptacion de la
discapacidad por parte de unos y otros. Si es necesario por cuestiones muy especificas se
procede a la derivacion a los servicios correspondientes.
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ACTIVIDADES DE FISIOTERAPIA

Los aspectos a tener en cuenta en el tratamiento son los siguientes:
- Lavaloracion clinica:
- 1. Historia clinica.

- Deberemos realizar una historia clinica del paciente, en la que haremos constar de
forma breve los siguientes aspectos: datos del paciente; nombre y apellidos; edad;
diagnostico; tipo de espina bifida; localizacion y extension; conocer si ha sido
intervenido o no; tipo de intervencion y fecha de la misma; antecedentes
personales; antecedentes familiares; enfermedades asociadas; alergias; estudio de
imagen; nombre y apellidos de los padres; teléfono de contacto.

- 2. Valoracion respiratoria.

- Deberemos hacer una valoracion respiratoria del paciente. Para ello nos
fijaremos en: si la respiracion es de tipo superficial; como es la ventilacion;
presencia de secreciones; existencia de infeccion en vias respiratorias.

3. Valoracion sensitiva.

En este apartado tendremos que valorar: sensibilidad al tacto; sensibilidad frio-calor;
sensibilidad propioceptiva; examinar reflejos tendinosos.

4. Valoracion neurovegetativa.

Anotaremos si presenta problemas de la funcién circulatoria; valoracion
protocolo espina Bifida; trastornos de presion; éxtasis venoso; alteraciones de funcién en
organos internos; incontinencia intestinal; incontinencia vesical

5. Estado de la piel.

Comprobaremos la existencia de UPD, presencia de contusiones o heridas
incisas, existencia de edema o derrame.

6. Exploracion de MMSS y tronco.

Balance muscular y balance articular.

7. Exploracion de miembros inferiores: Balance muscular; Balance articular.
8. Existencia de espasticidad o clonus.

9. Existencia de contracturas.

10. Observaciones.

El diagndstico del total es variado, y con ello el tratamiento, entre las patologias mas usuales
son espina bifida (la mayoria de usuarios pertenecientes a la asociacion excepto 4, entre ellos
2 con ACV).
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El tratamiento depende de la patologia y sintomas de cada paciente, de manera general se
podria decir que se trabaja reeducacion de la marcha y el equilibrio, coordinacion tanto de
miembros superiores como inferiores, estiramientos pasivos de miembros, potenciacion de la
masa muscular pasivo-activo-resistida donde sea precisa. De una manera méas concreta con
patologias como cervicalgias, dorsalgias y lumbalgias debido a malas posturas o marcha
incorrecta 0 por consecuencias variables, el tratamiento a realizar generalmente es la
incorporacion de infrarrojos en la zona dolorida, TENS para la analgesia y descontracturante,
ultrasonidos para la inflamacion y masaje para descargar la zona afecta. Cada paciente, segln
sus circunstancias, patologia y evolucion requieren de un nimero de horas semanales.

FUNCIONES DE TRABAJADORES COMPLEMENTARIOS

Apoyando la labor del Fisioterapeuta y el Psic6logo, dentro de este proyecto, se adscriben cinco
trabajadores mas, cuyas funciones 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 Coordinacion con Organismos Yy entidades, relacionados o no con la Espina Bifida
e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis, 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 y
actividades de divulgacion 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.
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e Llevar a cabo un seguimiento de los usuarios en el aspecto social, asi como
coordinarse con otros profesionales de entidades tanto pablicas como privadas que
estén relacionadas o no con la afectacion.

e 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.

e Atencion social individualizada y personal a afectados y familiares.

e Atencion social a grupos y comunidades.

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

1 Jefa de Administracion:

e Llevar a cabo el archivo de documentacion.
e Entrada y salida de informacion.
e Atencion telefonica al usuario.
e Atencion personal al usuario.
e Contabilidad interna.
e Elaboracién de los presupuestos de los programas.
e Seguimiento y justificacion econdmica de proyectos.
e Entrega de documentacion a los diferentes organismos oficiales.
e Redaccion de cartas y otros escritos.
e Otras funciones propias de una administrativa.
e Coordinaciéon con el resto de profesionales de la entidad para la mejora del
servicio.
1 cuidadora:

- Apoyo en las tareas que realizan los profesionales a domicilio, relacionadas con la
educacién para la salud.

- Promocion de la salud a través del juego.

- Enseflar a los usuarios del servicio nociones de higiene postural para la mejora de su
salud y calidad de vida.

- Realizacién de actividades ludicas para la prevencion del consumo de tabaco y alcohol en
los menores.

- Dotar a los usuarios de estrategias y herramientas para vivir de una manera autobnoma y
saludable.

- Organizacion y participacion en actividades destinadas a la divulgacion de la educacion
para la salud, tanto visitando centros educativos, como colaborando con otras entidades
que requieran dicha informacion.

- Aplicacion de técnicas de higiene postural y aseo para las personas, teniendo en cuenta
sus limitaciones y sus caracteristicas psicofisicas.
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- Mantenimiento, limpieza y organizacion del centro de tratamientos.
- Recogida de eliminaciones y material desechable utilizado por los profesionales.

- Tareas de acompariamiento del usuario.

DESTINATARIOS ATENDIDOS:

e Afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines.
e Otros usuarios que se preve recurran a la utilizacion de nuestros servicios,
fundamentalmente son:
o Personas con discapacidad con otras patologias.
o Personas sin discapacidad con necesidades puntuales en el &rea de
Fisioterapia.

Los usuarios finales atendidos del proyecto coinciden con los usuarios previstos al
inicio del proyecto, siendo 116 personas, el total de los usuarios atendidos al final del afio
2015.

CALENDARIZACION.

El proyecto es anual y se desarrolla de 1 de enero a 31 de diciembre de 2015.

RECURSOS:

Recursos Humanos:
Profesionales y técnicos:

1 Coordinador de Programas.
1 Psicélogo

1 Trabajador Social.

1 Jefa de Administracion.

1 Cuidadora

Otro Personal:
Arrendamiento de servicios a empresa privada para desarrollar la fisioterapia.

Recursos materiales:
e Instalaciones:
o Sede de la Asociacion Murciana de Padres e Hijos de Espina Bifida, C/ Sierra
de Gredos 8B 30005 Murcia.
o Sede del local de tratamientos, en la Plaza Bohemia 5B 30009 Murcia.
o Furgoneta adaptada de 9 plazas.
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e Equipamiento:
o Material y mobiliario de oficina.
Material y mobiliario informatizado.

@)
o Material de fisioterapia.
o Salay material de estimulacion multisensorial.

HIER 2015

e Material:
o Didactico y sensorial.
o Material fungible
o Bibliografia y Videoteca.

EVALUACION.

Datos previstos a comienzo del proyecto:
Usuarios previstos totales:

N° de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologias afines:.......... 100
N° de personas con discapacidad con otras patologias:....................ooeeee 9
N° de personas sin discapacidad con necesidades puntuales:...................... 7

La edad de los usuarios oscila entre 1 afio hasta los 60 afios de edad.
El sexo de los usuarios es tanto hombres como mujeres.
Nivel econdmico de los usuarios mayoritariamente bajo.

Resultados finales del desarrollo del proyecto:
Indicadores de evaluacion del &rea de psicolégica.

N° de entrevistas informativas con padres y familiares de afectados....................... 22
N° de entrevistas informativas con afectados..............ccoooiviiiiiiiiiiiie 50
N° de entrevistas de apoyo/asesoramiento con padres y familiares......................... 23
N° de entrevistas de apoyo/asesoramiento con afectados..................covevviiennn... 80
N° de acciones formativas dirigidas a padres y familiares de afectados..................... 0
N° de diagndsticos psicoldgicos realizados a afectados. ..., 20
N° de evaluaciones psicologicas de situaciones conflictivas relativas a afectados vy
FAMIIIANES. . . 30
N° de programas de intervencion elaborados..................cooooiiiiiiiiii i 18
N © de entrevistas terapéuticas con afectados...............ooooviiiiiiiiiiiiii i 95
N° de sesiones terapéuticas grupales con afectados y/o familiares........................... 7
N° de seguimientos de las acciones de intervencion realizados............................. 95
N° total de afectados atendidos en acciones de intervencion terapéutica................... 27
N° total de familiares atendidos en acciones de intervencion terapéutica.................. 21
N° de acciones de intervencion terapéutica individual concluidas por la desaparicion o
eliminacion de la situacion conflictiva que las origing...................coooiiiiiiennnn.. 8
N° de acciones de intervencion terapéutica individual en curso............................. 15
NO de Visitas domICIIIANIAS. .........o.ouiii e 10

N° de contactos con miembros de la administracion educativa (EOEP..................... 3
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N° total de horas del servicio de psicologia.............coviiiiriiiiiiiii e, 384

Indicadores de evaluacion del &rea de fisioterapia.

N° de horas totales del area de fisioterapia.................ccooeiiiiiiiiiiiii 440
N° de horas totales para planificacion, estudio y valoracion de casos..................... 23
N° de horas totales de tratamientos individuales de fisioterapia........................... 417
N° de horas de media por persona atendida.................cooeieiiiiiiiiiiiiien. 18
N° de horas totales persona/ tratamientos. ...........c.ovevriieiiiiieiniiiiiiiiaaenen. 417/23
N° de visitas domiciliarias del fisioterapeuta................cooooviiiiiiiiiiiieeene, 0
N° total de usuarios afectados de Espina Bifida atendidos.................................. 19
N° total de usuarios atendidos afectados por otras patologias o lesiones................... 4
N° de casos clinicos finalizados por causas diferentes a la desaparicion o mejora de la

limitacion funcional..............ooi i 0

Indicadores de evaluacion del area de los cuidadores.

FUNCIONES Tareas concretas N° de
usuarios/par
ticipantes

Apoyo en las tareas que | - Recogida de datos sobre la situacion. 8

realizan los profesionales | - Visitas a domicilio.

a domicilio, relacionadas | - Gestiones telefonicas. 8

con la educacion para la | - Supervision de tareas con los usuarios. 8

salud.

8

Promocion de la salud a |- Fiesta de Carnaval. 32

través del juego. - Visita Winter-Freak. 30

- Taller de musicoterapia. 10
- Bando de la huerta. 20
- Asistencia a concierto en sala Musik. 8
- Talleres de autosondaje 5

- I JORNADAS DE OCIO Y TIEMPO LIBRE,
SEXUALIDAD Y FAMILIA.

- CONVIVENCIA JOVENES Y 60
FAMIILIA AMUPHEB EN
TOTANA..

- Participacion en la X JORNADA DE 81
VOLUNTARIADO DE LA REGION
DE MURCIA.

CONVIVENCIA VOLUNTARIADO 25
IBERDROLA (Organiza Iberdrola).

- PARTICIPACION DERECHOS DE 15
LOS NINOS Organiza el Excmo.
Ayuntamiento de Murcia.

Ensefiar a los usuarios del | - Visitas a domicilio. 3
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servicio  nociones  de Gestiones telefonicas. 3
higiene postural para la Supervision de tareas con los usuarios.
mejora de su salud y Emisién de informes de valoracion. 3
calidad de vida.
3
Realizacion de Taller padel adaptado 22
actividades ludicas para Asistencia al Centro Educativo los
la prevencion del Olivos de Molina de Segura en la
consumo de tabaco y actividad “Nadamos por”
alcohol en los menores. 35
Dotar a los usuarios de Visitas a domicilio. 3
estrategias y herramientas Gestiones telefdnicas. 3
para vivir de una manera Supervision de tareas. 3
autonoma y saludable. Emisién de informes de valoracion.
3

Organizacion y Taller de circuito de barreras para el
participacion en manejo de ayudad técnicas, en el
actividades destinadas a Centro Educativo “Los Olivos”
la divulgacion de la (Molina de Segura).
educacion para la salud, Presentacion libro “El Secreto de 100
tanto visitando centros Pablo”
educativos, como Charla: “Acércate a la Espina 80
colaborando con otras Bifida” en el LE.S. Juan Carlos 1.
entidades que requieran Charla: “Acércate a la Espina
dicha informacioén. Bifida”, en la Universidad de 30

Murcia, Grado de enfermeria.

Charla: “Acércate a la Espina

Bifida” para auxiliares de

enfermeria |.E.S Ingeniero de la 200

Cierva

Charla demostrativa de la SALA DE

ESTIMULACION SENSORIAL 24

PARA ESTUDIANTES

UNIVERSITARIOS DE

EDUCACION ESPECIAL. 9

COLABORACION CON FAMDIF

EN LA CAMPANA DE

MENTALIZACION ESCOLAR. 80

Charla Informativa sobre la Espina

Bifida en la UCAM con motivo del

Dia del Voluntariado. 33
Aplicacion de técnicas de Recogida de datos sobre la situacion.
higiene postural y aseo Visitas a domicilio. 3
para las personas, Gestiones telefdnicas. 3
teniendo en cuenta sus Supervision de tareas. 3
limitaciones y sus 3




caracteristicas. - Emision de informes de valoracion.

3
Apoyo en las técnicas y | - Recogida de datos sobre la situacion.
tratamientos  realizadas | - Visitas a domicilio. 3
por los profesionales | - Gestiones telefonicas. 3
(Psicologo y | - Supervision de tareas. 3
Fisioterapeuta). 2!
Mantenimiento, limpieza | - Apoyo a profesionales.
y organizacion del centro
de tratamientos.
Recogida de | - Apoyo a profesionales.
eliminaciones y material
desechable utilizado por
los profesionales.
Tareas de | - Visitas a domicilio. 3
acompariamiento del | - Gestiones telefdnicas. 3
usuario. - Supervision de tareas. 3

- Apoyo en las gestiones del usuario.
3

S.- DOCUMENTO FOTOGRAFICO.

Reuniones y coordinacion con otras entidades publicas como privadas.

peta (Asistencia por parte de trabajadores de AMUPHEB a reuniones de coordinacién organizadas por



Reuniones de coordinaciéon entre Administracion autonémica y local, entidades
privadas y miembros de Junta Directiva de AMUPHEB y Trabajadores de AMUPHEB en el estudio y valoracion del
proyecto de viviendas de transicion a la vida adulta.

Asistencia por parte de miembros de Junta directiva de AMUPHEB en la firma del Convenio de
Colaboracion entre Parque Movil Regional de CARM y FAMDIF para el uso de los medios de transporte adaptado.

VES FAMDIF-FEDERACION DE ASOCIACIONES MURCIANAS
NTAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICAY/U ORGANICA

——— "
(=3

ASAPE

Trabajadores de AMUPHEB participan en el Stand en las XIII Jornadas

e |
Internacionales de Caridad y Voluntariado de la Universidad Catoélica de Murcia

Actividades de difusion de la Espina Bifida.

Presentacion del cuento “El secreto de Pablo”,

Semana de Concienciacion:



Con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida, miembros de la
Junta Dlrectlva trabajadores, socios y voluntarios organizacion mesas informativas y difusion de la patologia.

Con motivo del Dia de los Derechos de la Infancia en colaboracién con el Excmo.
Ayuntamiento de Murcia, se realizaron en el Jardin de la Seda talleres diversos para los mas pequefios. AMUPHERB realiz6 varios
talleres de manualidades para nifios.

Campaiia de informacién de la Espina Bifida en centros formativos.




Estudiantes universitarios en el taller de estimulacién multisensorial.

Miembros de Junta Directiva y trabajadores de AMUPHERB en la Feria de voluntariado de la UCAM.

TALLERES FORMATIVOS A USUARIOS Y FAMILIARES

El domingo 21 se realiz6 una Jornada Médica con la intervencion de médicos y profesionales
sanitarios de diversos hospitales de la Regidn, seguido de un aperitivo y comida en el albergue.
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. 'Usuarios trabajando la autonémia.

AREA JUVENIL E INFANTIL




SABADO '
23 DE MAYO

Von a pusar un dlaeseenaocon

Yo 7 Do Abril

Py




12 Septiembre a las 20:30h Gran desfile, desde el

Convivencia jévenes y familia
AMUPHEB




Papé Noel vil
los més pequ

oo para los mayor




MUIPHIEB 2015

CENA BENEFICA AMUPHEB 2015

BENEFICA
RCIANA DE PADRES EHIJOS.
BIFIDA (AMUPHES)




