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1.-  ESPINA  BÍFIDA  E
HIDROCEFALIA.

La  espina bífida (EB)  es una malformación 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 gestación, de manera que
la  médula  espinal  queda  en  ese  lugar  sin  protección  ósea.  Este  defecto  de
nacimiento provoca diferentes grados de lesión en la médula espinal y el sistema
nervioso. El daño es irreversible y permanente. La EB es el defecto congénito
causante de discapacidad severa más frecuente. Hay mayor número de afectados
por  este  problema  que  por  distrofia  muscular,  esclerosis  múltiple  y  fibrosis
quística juntos. No obstante, también es muy fácil de prevenir.
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Existen dos tipos diferentes de EB:
- Espina bífida oculta. Es el tipo menos grave y compone el 15% de los

casos. Los arcos vertebrales no fusionan y la lesión está cubierta de piel en toda
su extensión. En la zona puede aparecer un mechón de vello, piel pigmentada o
un  lipoma  subcutáneo.  Suele  descubrirse  posteriormente,  en  exámenes
radiográficos,  ya  que  no  presenta  trastornos  neurológicos  o  musculo
esqueléticos. 

- Espina bífida abierta o quística. Es el tipo más grave, la lesión 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  meníngea  que
contiene líquido cefalorraquídeo (LCR). Implica secuelas menos graves, tanto
en las funciones locomotoras como urinarias. 

Mielomeningocele.  En  este  caso,  además  de  LCR,  el  abultamiento
contiene  médula  espinal  y  raíces  raquídeas.  Es  la  afectación  más  grave  y
comporta  múltiples  secuelas  en  los  aparatos  locomotor,  urinario  y digestivo.
Cuanto  más  cerca  de  la  cabeza  se  encuentra  la  lesión,  más  graves  son  sus
efectos. Requiere intervención quirúrgica en los primeros días de vida, con el fin
de evitar la infección y el deterioro de la médula y el tejido nervioso. 

El caso más frecuente de EB es el mielomeningocele. El defecto, ya sea
expuesto o cubierto, debe ser corregido quirúrgicamente en los primeros días 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 colocación de una válvula que drenará
el exceso de LCR para evitar el daño cerebral.

Causas y factores de riesgo
La  etiología  de  la  EB  es  desconocida  y  su  origen  heterogéneo.

Habitualmente  proviene  de  una  predisposición  genética,  con  un  patrón
multifactorial (que incluye factores ambientales) y un alto riesgo de recurrencia
(aumento de la posibilidad de tener un segundo hijo con esta afectación).

Entre estas causas ambientales podemos señalar:
 El 95% de los casos se debe a un déficit de folatos en la madre

en  los  momentos  previos  o  inmediatamente  posteriores  a
producirse el embarazo.

 Tratamiento  materno  con  ciertos  fármacos:  ácido  valproico,
etetrinato (tratamiento de la psoriasis y acné), carbamazepina y
medicamentos hormonales.
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 Déficit de vitaminas en la madre.
 Causa genética alteraciones en tres genes. Las madres que ya han

tenido un hijo con EB tienen más riesgo de que también aparezca
en los siguientes hijos.

 Gripe materna en el primer trimestre del embarazo.
• Se consideran factores de riesgo adicionales:

o Edad materna. La EB se ve más frecuentemente en madres adolescentes.
o Antecedentes de aborto anterior.
o Orden del nacimiento (los primogénitos tienen un riesgo más alto).
o Clase socioeconómica baja. Se piensa que una dieta pobre, con carencia

de las vitaminas esenciales y los minerales, puede ser un factor influyente.

Epidemiología
La  epidemiología  estudia  los  patrones  de  la  enfermedad  a  nivel  de

variaciones geográficas, demográficas, estado socioeconómico, genética, edad y
causas  infecciosas.  Sus estudios contribuyen a  un mayor  conocimiento de la
enfermedad.  El  Estudio  Colaborativo  Español  de  Malformaciones
Congénitas  ha  realizado  un  estudio  epidemiológico  sobre  la  EB  y  la
Hidrocefalia.
Datos de Interés:

•  Cada día nacen en el  mundo 400.000 niños con un defecto del  tubo
neural (DTN).

• En España 1 de cada 1000 niños nacidos presenta una malformación
congénita de este tipo. La mitad son niños con EB.

•  En  todo  el  estado  Español  hay  aproximadamente  19.800  afectados,
según 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  distribución
homogénea en las Comunidades Autónomas y sin variación estacional.

• La frecuencia en España es similar a la del resto de los países, aunque
inferior a la de los países anglosajones que presentan frecuencias más altas de
este tipo de malformaciones.

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

Sintomatología
En la EB se dan diferentes grados de afectación que hace que varíen los

problemas  neurológicos  o  los  síntomas.  El  nivel  de  importancia  de  estos
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problemas  se  relaciona  directamente  con  la  altura  a  la  que  se  encuentra  el
defecto en la medula espinal.

Generalmente,  cuanta  más  alta  se  encuentra,  más  importantes  son  los
problemas  que  aparecen.  Además  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 atención.

Aunque  cada  bebé  puede  experimentar  diferentes  síntomas,  los  más
comunes son:

o Aspecto anormal de la parte posterior del bebé, variando de un pequeño
remiendo con pelo o un hoyuelo o una marca de nacimiento, a un saco (especie
de saliente) que se encuentra a lo largo del área de la espina dorsal.

o Problemas intestinales y de la vejiga (estreñimiento, incontinencia).
o Pérdida de sensibilidad por debajo del área de la lesión, especialmente

en los casos de meningocele y mielomeningocele.
o Incapacidad de mover las piernas (parálisis).

Secuelas físicas y psicológicas de la EB
Secuelas físicas:
La  EB  afecta por lo menos a tres de los sistemas más importantes del

organismo,  por  ello,  se  debe  considerar  una  malformación  con  afectación
multisistémica,  cuyo  tratamiento  debe  ser  abordado  bajo  la  óptica
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 neurológicos
El 80% de los niños afectados por  EB  presenta hidrocefalia, producida

por acumulación de líquido cefalorraquídeo (LCR) en la cavidad craneana. La
hidrocefalia  debe  corregirse  quirúrgicamente  mediante  la  instalación  de
dispositivos craneales de derivación (válvulas que drenan el LCR y que evitan
las lesiones cerebrales).

Otros trastornos neurológicos que, ligados normalmente a la hidrocefalia,
podrían llegar a desarrollar los niños con EB son:
• Síndrome de Arnold-Chiari: descenso de las amígdalas cerebelosas.
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• Siringomelia: formación o acumulación de LCR dentro del cordón medular.
•  Problemas  relacionados  con  el  aprendizaje:  visualización,  memoria,
concentración.

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  afectación  se  referirá  a  debilidad  muscular  o
parálisis, deformidades (por desequilibrio muscular en la mayoría de los casos)
y disminución o pérdida de la sensibilidad por debajo de la lesión.

Existen  además  otros  problemas  asociados  a  la  parálisis  motora  y  el
déficit sensitivo, como son una debilidad ósea con un incremento del riesgo de
aparición de fracturas por osteoporosis así como dificultades en relación a la
circulación periférica en miembros inferiores; por último se observa una mayor
predisposición a la aparición de úlceras por decúbito o por presión, heridas y
quemaduras (por falta de sensibilidad).
Para tratar estos trastornos motrices:
• Deambulación con ayuda de bastones, sillas de ruedas y aparatos ortopédicos.
•  Deformidades  de  columna vertebral  (cifosis,  lordosis),  de  cadera,  rodilla  y
pies.  Se  procederá  a  la  intervención  quirúrgica  si  es  posible  y  se  realizará
rehabilitación.
• Pérdida o reducción de la sensibilidad en la piel por debajo de la lesión. Se
realizará estimulación precoz.

Trastornos del sistema genito-urinario
Los pacientes con EB suelen presentar vejiga neurógena, que no es otra

cosa sino que la vejiga funciona mal a causa de una alteración en la inervación
nerviosa. Los
trastornos derivados de ella se resumen en una alteración del control urinario e
intestinal  que puede dar lugar a una incontinencia  vesical  y/o fecal  o por el
contrario una retención 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: cálculos renales y vesicales, insuficiencia renal en los casos
más graves.
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Otras secuelas físicas que pueden darse
• Pubertad precoz; criptorquídea (testículos mal descendidos).
• Obesidad por escasa movilidad.
• Alergia a materiales de látex, por exposición a éste material en las continuas
hospitalizaciones y/o intervenciones quirúrgicas.

Secuelas psicológicas, sociales y familiares.
Los  niños  con  EB  se  ven  sometidos,  desde  que  nacen,  a  constantes

situaciones  traumáticas,  sufren  frecuentes  intervenciones  quirúrgicas  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 niños tienden a ser limitadas. Normalmente el niño
se mueve en un mundo de adultos donde es difícil aprender habilidades sociales
apropiadas.  Tienden a ser  niños sobreprotegidos por sus mayores,  lo que les
hace ser  cada vez más dependientes del adulto, a la vez que les limita en el
aprendizaje de responsabilizarse progresivamente de sí mismos.

Así pues, el desarrollo personal de un niño con EB estará en función de
las experiencias de frustración y satisfacción vividas anteriormente y de cómo
éstas hayan sido toleradas por él.

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

Problemas en el ámbito psicológico para el niño con EB:

• Continúas hospitalizaciones e intervenciones quirúrgicas
Problemas relacionados con la integración y el rendimiento escolar. Los

centros de educación y un equipo de psicopedagogos deberán colaborar para que
el niño con  EB pueda seguir el ritmo de las clases, así como dialogar con los
padres,  para  conocer  cuál  es  la  evolución  del  alumno,  y  con  los  demás
compañeros del niño, para facilitar su integración.

• Relaciones sociales limitadas
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Baja autoestima y autoimagen. Debe promoverse la “socialización” del

niño  permitiéndole  participar  en  actividades  escolares  y  de  ocio  en  grupos
mixtos, con otros niños con EB y niños sin discapacidad.

• Sobreprotección
La familia debe procurar que el niño realice las actividades que pueda

hacer por sí mismo desde una edad temprana, fomentando así una autonomía
personal que le será de vital importancia en su futuro independiente. Tampoco
se  debe  caer  en  la  sobre-exigencia,  el  niño  debe  avanzar  de  acuerdo  a  su
desarrollo evolutivo y con ayuda de terapias.

• Situaciones de estrés familiar
Es indudable que la llegada de un niño con EB supondrá una alteración en

la  dinámica  familiar.  Acudir  en  busca  de  ayuda  a  las  Asociaciones  de  EB
(además de los servicios que ofrece la Sanidad pública) y conocer la experiencia
de otras familias puede ser de gran ayuda.

Además,  alrededor  de  un  15  por  ciento  de  los  niños  con  EB  pueden
presentar  un  déficit  intelectual.  Tanto  unos  como  otros  pueden  presentar
dificultades  cognitivas,  tales  como  problemas  de  orientación  espacial,  de
percepción visual, lateralización (tardan más en definirse en el uso preferencial
de una mano y en distinguir entre la derecha y la izquierda), dificultades de
habilidad manipulativa, coordinación óculomanual (problemas en movimientos
coordinados  entre  el  ojo  y  la  mano),  problemas  de  atención  y  problemas
emocionales que ya hemos observado antes. También puede verse afectado el
aprendizaje escolar de algunas materias. Las más afectadas son la escritura, las
Matemáticas, la Geografía, las Ciencias y las áreas de plástica y dibujo.
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2.- AMUPHEB:
*QUIENES SOMOS
*MISIÓN,  VISIÓN  Y

VALORES.

2.- QUIENES SOMOS

El 22 de Mayo de 1980 se realiza el acta fundacional de  la Asociación
Murciana  de  Padres  E  Hijos  con  Espina  Bífida  (AMUPHEB),  como
consecuencia  de  la  inquietud  y  preocupación  de  un  grupo  de  padres  por  la
situación y futuro de sus hijos, siendo la primera Asamblea el 11 de Octubre de
ese mismo año. En ese mismo año se aprueban sus estatutos procediéndose a su
inscripción en el registro de asociaciones. AMUPHEB es una entidad sin ánimo
de lucro compuesta por Personas con Espina Bífida y sus Familias. 

MISIÓN
ASOCIACIÓN MURCIANA DE PADRES E HIJOS CON ESPINA

BÍFIDA TIENE COMO MISIÓN PROMOVER EL INTERÉS GENERAL
DE LA COMUNIDAD Y EL BIEN COMÚN DE LOS AFECTADOS POR
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ESPINA BÍFIDA, A TRAVÉS DE LAS ACTIVIDADES Y SERVICIOS

DE ASISTENCIA, EDUCATIVOS, RECREATIVOS, LABORALES,
FORMATIVOS, CULTURALES, DEPORTIVOS, ETC. QUE

FAVOREZCAN SU CALIDAD DE VIDA E INTEGRACIÓN PLENA.

VISIÓN
SER UN REFERENTE DENTRO DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN GENERAL, Y CON

ESPINA BÍFIDA EN PARTICULAR, CREANDO UNA RED REGIONAL

QUE PERMITA LA PLENA INTEGRACIÓN EN LA SOCIEDAD Y QUE

EXISTA UN SISTEMA, GLOBAL Y EFICAZ, DE PREVENCIÓN DE

LAS EB EN LA REGIÓN DE MURCIA.

VALORES

                                                                                     AMUPHEB

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

Empatía ponerse en el lugar del otro para entender mejor su situación y
así dar una mejor respuesta a sus necesidades.

Honestidad  es  la  cualidad  del  ser  humano  por  la  que  actúa  con
integridad,  con  verdad  y  con  rectitud;  una  acción  honesta  estará
siempre  en  consonancia  con  los  valores  sociales  y  culturales
aprendidos.
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Trabajo  en  Equipo  que  consiste  en  asumir  y  cumplir  con  nuestras
responsabilidades  siendo  corresponsables  del  cumplimiento  de  la
misión de la organización

Participación: Disponer  de  espacios  y  herramientas  de  opinión  que
faciliten ser actores del desarrollo de la Asociación.
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SERVICIOS: 
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“SERVICIOS DE INFORMACIÓN,
ORIENTACIÓN Y

ASESORAMIENTO PARA
PERSONAS CON ESPINA BÍFIDA

E HIDROCEFALIA Y
FAMILIARES”.

“SERVICIOS DE INFORMACIÓN, ORIENTACIÓN Y
ASESORAMIENTO PARA PERSONAS CON ESPINA BÍFIDA E

HIDROCEFALIA Y FAMILIARES”.

OBJETIVOS:

1.- Sensibilizar y apoyar a las personas con discapacidad y sus familias,

acerca de sus posibilidades de desarrollo personal, así como apoyar en la

consecución de todos aquellos recursos idóneos para mejorar su situación,

bien sean de tipo salud, educativo, formativo, social, cultural y  laboral. 

2.-  Impulsar  todas  aquellas  actuaciones  que  permitan  un  desarrollo

integral de la persona con discapacidad, su familia y su entorno.

4.- Facilitar a las personas con discapacidad y sus familias el acceso a los

recursos sociales normalizados.

5.- Realizar un registro de las necesidades y demandas de los  usuarios y

sus  familias.
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6.- Implementar los recursos existentes propios de la entidad en beneficio

de sus  usuarios  y familiares,  optimizando las  diversas  acciones  que se

estén realizando.

7.- Sensibilizar a la población sobre las situaciones personales, educativas,

sanitarias y sociales a las que se enfrentan las personas con discapacidad,

a través de la experiencia de los afectados de Espina Bífida.

8.- Realizar una intervención psico-social individual, grupal y/o familiar

con los afectados de Espina Bífida e Hidrocefalia u otras discapacidades

y/o patologías afines y/o sus familiares para ayudarles a afrontar aquellas

situaciones  personales  o  familiares  que  puedan  afectar  a  su  adecuado

desarrollo e integración en la sociedad.

 9.- Actuar en representación y defender los derechos de las personas con

Espina Bífida e Hidrocefalia u otras discapacidades y/o patologías afines

y/o sus familiares, para conseguir la igualdad de oportunidades y derechos. 

SERVICIOS QUE SE PRESTAN Y ACTIVIDADES DESARROLLADAS.

Las áreas que desde este Servicio se informa son las siguientes:

 Ayudas específicas

 Sensibilización social

 Apoyo familiar

 Recursos sociales

 Derechos del discapacitado

1.-  Se  han  realizado  gestiones  de  información  a  través  de  entrevistas
presenciales, por medio telefónico, correo, e-mail, dirigidos a:

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

 A  otros  colectivos,  como  profesionales  de  las  áreas  sanitarias,
educativas,  formativas  y  servicios  sociales,  de  entidades  tanto
públicas y privadas y/o particulares.

 A estudiantes de entidades tanto públicas como privadas.
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Los principales temas consultados han consistido por orden de prioridad
en los siguientes:

 Aspectos  médicos,  sanitarios,  familiares,  sociales,  educativos,
económicos sobre la patología.

 Recursos  y  prestaciones  socio  sanitarias  para  la  resolución  de
situaciones  generales  como puntuales  (tratamientos,  especialistas
médicos, prótesis y ortésis, ayudas económicas, servicios sociales,
etc…) .

 Derechos de carácter social y asistencial y sistemas de protección
social.

 Recursos formativos y laborales.
 Recursos deportivos, de ocio y tiempo libre adaptado.

Se ha realizado un listado de recursos  actualizado tanto público
como privado, que han dado respuesta a las necesidades atendidas.

      

2.- Actividades de valoración y realización de informes acerca de la 
situación 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 situación de las personas con E.B.
y sus familiares,  que venían 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  situación  de
minusvalía; 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 institución, con el fin de
buscar soluciones y dar respuesta a las demandas.
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Realización de un fichero de recogida de datos de la demanda planteada.

Realización de seguimientos de las demandas iniciadas.

ACTIVIDAD: PARTICIPACIÓN Y CREACIÓN DE UNA BASE DE DATOS “GESTIONANDOTE”.  

LUGAR:   Sede de AMUPHEB

ORGANIZA: FEBHI

3.-  Actividades  de  orientación,   asesoramiento,  apoyo  directo  y
acompañamiento.

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

3.1.-Atención de llamadas telefónicas y mantenimiento de contactos
telefónicos con familiares de personas con Espina Bífida y/o patologías
afines por situaciones críticas.

3.2.-Recepción  y  atención  a  los  usuarios  de  forma directa  en  el
Servicio.

3.2.-Realización de entrevistas con los padres y/o otros familiares
para concretar criterios de actuación que les ayuden a abordar situaciones
de crisis familiar.

3.4.-Elaboración  de  pautas  y  orientaciones  para  cada  persona  o
familia.
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4.-  Derivación  a  otros  servicios  tanto  públicos  como  privados,
realizando las gestiones necesarias en colaboración con el usuario.

Se  han  llevado  a  cabo  por  parte  de  los  profesionales,  gestiones
relativas a la derivación de usuarios de AMUPHEB, a otros profesionales,
servicios  y/o  recursos  más  específicos,  y  acordes  con  la  demanda
realizada, tanto públicos como privados,  gestionándose los contactos y
entrevistas  personales  y  telefónicas  necesarias  en  colaboración  con  el
usuario.  .   Estas derivaciones se justifican por la cercanía del  servicio
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demandado o por la especificidad de la atención y/o ambos, estando fuera
del alcance profesional y/o de atención de los profesionales del proyecto.

      

 
    5.- Intervención psicosocial a individuos, grupos y comunidad.

Se  han  llevado  a  cabo  mediantes  entrevistas  personales  el
tratamiento  psicosocial  y  seguimiento  individual  estableciendo  una
relación profesional  de ayuda,  y  acompañamiento  al  usuario buscando
una mejora de su situación planteada inicialmente,  realizando acciones
de búsqueda y optimizando recursos personales, familiares y del medio de
convivencia.  Estas  se  justifican  para  favorecer  la  adquisición  de
herramientas y habilidades en el usuario y su familia, que favorezcan la
participación en su proceso de mejora. 

o Elaboración  de  pautas  y  orientaciones  para  cada  persona  o
familia.
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6.- Realización de cursos y talleres de autonomía personal y seguimiento
individual.

6.1.- Elaboración de material didáctico.

Se  ha  llevado  a  cabo un taller  sobre  el  área  de  salud:  “Unidad
Multidisciplinar de la Espina Bífida en el Hospital Universitario Virgen
de la Arrixaca a cargo del coordinador de dicha unidad..

Se ha realizado el seguimiento individual a personas con E.B. y sus
familiares, sobre el área de autonomía personal, en temas como salud e
higiene,  hábitos  de  vida  saludables,  alimentación,  autosondaje  y
habilidades sociales. Supervisando y definiendo las  dificultades que han
presentado para redefinir las acciones futuras.
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7.- Actualización de la legislación y los recursos y prestaciones existentes en 
la Comunidad Autónoma de Murcia en relación a las personas con 
discapacidad.

Todos  los  años  se  actualiza  y  estudia  la  recopilación  de  la
bibliografía referente a la legislación vigente en materia de discapacidad y
dependencia, estudios científicos en las siguientes áreas de interés para el
colectivo como son: minusvalía, dependencia, Espina Bífida, recursos y
prestaciones en el marco estatal, autonómico y local. 
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8.- Planificación, ejecución y evaluación de la Campaña de Sensibilización,
información y formación sobre la  Espina Bífida en diferentes ámbitos  y
entidades.  Prevención y difusión de la patología de la Espina Bífida y la
Hidrocefalia, así como de AMUPHEB, su funcionamiento y los servicios que
ofrece.

8.1.- Charlas informativas de promoción y prevención de la salud a
estudiantes universitarios, de Institutos de secundaria y primaria, etc...

8.2.- Charlas informativas acerca de la Espina Bífida y de la entidad
AMUPHEB a estudiantes universitarios, de secundaria y primaria, etc...

8.3.- Divulgación de material informativo, tanto en soporte papel
como en soporte informático.

.
Se ha llevado a cabo la planificación, ejecución y evaluación de la

Campaña  de  sensibilización  e  información  sobre  cómo  afecta  a  las
personas tener una discapacidad como  la Espina Bífida e Hidrocefalia y
otras  patologías  afines,   detallando  las  características  de  esta
malformación y su prevención, los recursos, servicios y actividades que
lleva a cabo esta entidad asociativa para mejorar la calidad de vida de
estas  personas.   Ha  consistido  principalmente  en  charlas  formativas  e
informativas,  con  apoyo  de  medios  audiovisuales  y  documentación
escrita,  en  los  que  han  intervenido  miembros  de  Junta  Directiva,  los
trabajadores y voluntarios de AMUPHEB. Charlas informativas acerca de
la Espina Bífida y de la entidad AMUPHEB a estudiantes universitarios,
de  secundaria  y  primaria,  etc...Divulgación  y  entrega  de  material
informativo, tanto en soporte papel como en soporte audiovisual.

Difusión de la Espina Bífida e Hidrocefalia. Se han llevado a cabo
con motivo del Día Nacional de la Espina Bífida, actividades concretas y
puntuales de difusión de la patología, estas se centraron en la colocación
de una mesa  divulgativa se informativa  en la Plaza del Cardenal Belluga,
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plaza del Municipio de Murcia. Además se expuso un gran lazo amarillo y
se leyó  un manifiesto reivindicando los derechos y necesidades de las
personas  con  Espina  Bífida  apoyado  este  evento  por  autoridades
representativas de las administraciones autonómicas y locales.

También  se  hizo  entrega  de  información   (trípticos,  cuentos,
material audiovisual, etc...) a la población en general.  Se han realizado
charlas de difusión en medios de comunicación radiofónicos acerca de la
patología  de  la  Espina  Bífida  y  programas  de  televisión  a  través  de
experiencias personales de socios y sus familias. Se han realizado charlas
de  difusión  en  medios  de  comunicación  radiofónicos  acerca  de  la
patología  de  la  Espina  Bífida  y  la  Hidrocefalia,  Se  colaboró  con  la
Federación Española de Espina Bífida e Hidrocefalia en el desarrollo de
una  Campaña  divulgativa:  Yo  tengo  Espina  bífida,  y…;  apoyando  y
participando en su concurso de fotografía  relativo a momentos de la vida
cotidiana y de experiencias personales de personas con Espina Bífida.

 

ACTIVIDAD: PARTICIPACIÓN EN EL PROGRAMA DE LA TV MURCIANA  EN EL PROGRAMA
DE TELEVISIÓN “LA CARAVANA DE LA TELEVISIÓN MURCIANA” Con Capacidad.

FECHA: 09:02:2017

LUGAR: EN EL PROGRAMA DE LA TV MURCIANA  EN EL PROGRAMA DE TELEVISIÓN “LA
CARAVANA DE LA TELEVISIÓN MURCIANA” Con Capacidad. Murcia
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ACTIVIDAD: PARTICIPACIÓN EN CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES
ORGANIZADA POR EL CEIFP CARLOS III DE CARTAGENA.

FECHA: 09:02:2017

LUGAR: CEIFP CARLOS III DE CARTAGENA (Murcia)

ACTIVIDAD: CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES Y ACERCATE A LA
ESPINA BÍFIDA.

FECHA: 21 de Febrero del 2017

LUGAR: Facultad de Medicina de la UCAM
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ACTIVIDAD: CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES Y ACERCATE A LA
ESPINA BÍFIDA.

FECHA: 1 de Marzo del 2017

LUGAR: Facultad de Enfermería de la UCAM

ACTIVIDAD: DIFUSIÓN DE LA ESPINA BÍFIDA Y DISCAPACIDADES EN LA FERIA DE SALUD
DE IFEPA.

FECHA: 17 de Marzo del 2017

LUGAR: Feria de IFEPA Torre Pacheco (Murcia).

  

ACTIVIDAD: CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES Y ACERCATE A LA
ESPINA BÍFIDA.

FECHA: 11 de Mayo del 2017

LUGAR: UCAM de Murcia
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ACTIVIDAD: CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES Y ACERCATE A LA
ESPINA BÍFIDA.

FECHA: 26 de Mayo del 2017

LUGAR: Centro de la Asociación de Familiares y enfermos mentales de Molina (Murcia)

ACTIVIDAD: CHARLA MENTALIZACIÓN SOBRE DISCAPACIDADES Y ACERCATE A LA
ESPINA BÍFIDA.

FECHA: 21 de Diciembre del 2017

LUGAR:  Universidad de Murcia

 

ACTIVIDAD: DIVULGACIÓN DE LA CAMPAÑA “YO TENGO ESPINA BÍFIDA”.

FECHA:   Del 20 de Diciembre del 2017 al 6 de Enero del 2018

LUGAR:   Local de la Fundación ONCE de Murcia
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ACTIVIDAD: DIVULGACIÓN: DÍA NACIONAL DE LA ESPINA BÍFIDA”.

FECHA: 21 de Noviembre 2017

LUGAR:   Plaza del Cardenal Belluga de Murcia

9.-  Planificación,  desarrollo,  ejecución  y  evaluación  de  proyectos
comunitarios que respondan a las necesidades específicas y concretas del
colectivo de usuarios y socios de AMUPHEB.
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9.1.-Reuniones de Coordinación con el Equipo de Trabajo.

Se han llevado a cabo la planificación, ejecución y evaluación de
proyectos,  servicios  y  actividades  que  responden  a  las  necesidades
concretas y específicas de nuestro colectivo de atención. Los proyectos
han sido los siguientes:

*  Intervención  con  familias  con  miembros  con  Espina  Bífida  e
Hidrocefalia y patologías afines.

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

* Intervención psicológica y servicio de fisioterapia para afectados
Espina Bífida e Hidrocefalia y patologías afines.

*  Proyecto  de  Vivienda  de  Transición  para  la  Autonomía  de
personas con discapacidad física.

* Trastomania y talleres ocupacionales.

10.- Planificación, desarrollo, ejecución y evaluación de proyectos lúdicos
comunitarios  de  ocio  y  tiempo  libre  adaptados  que  respondan  a  las
necesidades específicas del colectivo de usuarios y socios de AMUPHEB.

9.1.-Reuniones de Coordinación con el Equipo de Trabajo.

Se  han  llevado  a  cabo  gestiones  para  la  planificación,  desarrollo,
ejecución  y  evaluación  de  un  proyecto  comunitarios  de  ocio  y  tiempo  libre
adaptado que mejor  responda a  las  necesidades  específicas  del  colectivo de
usuarios  y  socios  de  AMUPHEB,  potenciando  el  ocio  y  uso  y  disfrute  del
tiempo libre sano y solidario, personal, grupal y comunitario  Se han realizado 6
actividades  grupales  de  ocio  adaptado  y  participado  en  otras  4  de  ocio
comunitario.
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11.-   Coordinación con la Red Asistencial de Discapacidad para la gestión
de los recursos necesarios.

Se  han  establecido  gestiones  de  coordinación  con  profesionales  y
entidades tanto públicas como privadas en diferentes áreas:

*  Coordinación  con  la  Red  Asistencial  de  Discapacidad  para  la
gestión de los recursos necesarios.

*  Coordinación  con  Asociaciones  y/o  federaciones  de  la
discapacidad 

* Coordinación con Servicios Sociales.
* Coordinación con el Hospital de referencia de la Espina Bífida
(Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.

Se establece  esta coordinación en cuanto a contactos profesionales en las
diferentes áreas como sanitaria, educativa, formativa y de servicios sociales, con
el  fin de establecer  una eficaz gestión a la hora de atender las demandas de
nuestro colectivo de atención.
 
 Reunión con la Consejera de Sanidad y miembros de la Unidad Multidisciplinar de Espina Bífida del
H.U. Virgen de la Arrixaca de Murcia

Reunión con la Directora  de Atención a la Diversidad de la Consejería de Educación
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Características generales: para el acceso al servicio son:
 Edad: de 0 años en adelante.
 Sexo: hombres y mujeres.
 Diagnóstico: afectados de Espina Bífida e Hidrocefalia, Hidrocefalia,

Artogriposis,  Espondilodisplasia,  otras malformaciones de la medula
espinal y patologías afines.

 Personas sin y con discapacidad, personas con y sin dependencia.
 Municipio de procedencia: Cualquier municipio dentro del ámbito de

la Comunidad Autónoma de la Región de Murcia.

Criterios establecidos para el acceso al servicio son:
 Personas con Espina Bífida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis,

Espondilodisplasia,  otras  malformaciones  de  la  medula  espinal  y
patologías afines.

 Las  familias  compuestas  por  algún  miembro  con  Espina  Bífida  e
Hidrocefalia,  Hidrocefalia,  Artogriposis,  Espondilodisplasia,  otras
malformaciones de la medula espinal y patologías afines.

 Otros  familiares  y  parientes  de  los  usuarios  afectados  (hermanos,
abuelos, tíos, etc…).

 Personas que demanden algún tipo de información acerca de la E.B. y
sobre la discapacidad en general.

 Grupo  o  colectivo  que  demande  información  sobre  el  área  de  la
discapacidad y sobre la Espina Bífida en concreto.

El  número  de  usuarios/socios  actualmente  registrados  en  la
asociación  es  de  220  personas  con   Espina  Bífida  e  Hidrocefalia,
Hidrocefalia, Artogriposis, Espondilodisplasia, otras malformaciones de la
medula espinal y patologías afines.

Número de usuarios que se han atendido:

 Personas con Espina Bífida e Hidrocefalia, Hidrocefalia, Artogriposis,
Espondilodisplasia,  otras  malformaciones  de  la  medula  espinal  y
patologías
afines……………………………………………………………....199

 Las  familias  compuestas  por  algún  miembro  con  Espina  Bífida  e
Hidrocefalia,  Hidrocefalia,  Artogriposis,  Espondilodisplasia,  otras
malformaciones de la medula espinal y patologías afines………..199
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 Otros familiares y parientes de los usuarios afectados (padres, madres,

tutores, hermanos, abuelos, tíos, etc…)……………………………398
 Personas que demanden algún tipo de información acerca de la E.B. y

sobre la discapacidad en general…………..……………………..…32
 Grupo  o  colectivo  que  demande  información  sobre  el  área  de  la

discapacidad y sobre la Espina Bífida en concreto…………………891
 Nº total de beneficiarios:……....………………………………….1520

El Servicio lo integran 6 profesionales contratados: 
 1 Coordinadora de Programas.
 1 Psicólogo 
 1 Trabajadora Social.
 1 Jefa de Administración (con discapacidad).
 1 Cuidadora.

.
Funciones de la Coordinadora de Programas:

 Coordinación  de  los  profesionales  en  la  realización  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.

 Coordinación con organismos y entidades, relacionados  o no con la
Espina  Bífida  e  Hidrocefalia,  Hidrocefalia,  Artogriposis,
Espondilodisplasia,  otras  malformaciones  de  la  medula espinal  y
patologías afines espina bífida 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 él.

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

 Coordinar, controlar y dar  seguimiento  a  las  actividades  que
realizan los servicios complementarios.
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 Coordinar  la gestión y realización de  charlas  informativas,

conferencias  y  actividades  de  divulgación y  mentalización  de  la
Espina Bífida.

 Supervisión en la realización de tareas de todos los trabajadores.

Funciones del Psicólogo:
 Realización de entrevistas con la finalidad de informar, asesorar y

dar apoyo inicial.
 Realización  de  tareas  de  diagnóstico  y  seguimiento  psicológico:

valoración  psicológica  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.

 Derivación a otros profesionales de aquellos casos en los que sea
necesaria  una  atención  más  especializada,  realizando  siempre  el
seguimiento de los mismos en contacto con éstos.

 Atención  individualizada  a  afectados  y  familiares,  orientada  a
asesorar  sobre  o  tratar  problemas  específicos  (modificación  de
conductas problema, dificultades de comunicación, no aceptación
de la discapacidad, problemas de relación...).

  Elaboración  de  programaciones  de  actividades  de  estimulación
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 lesión de Espina Bífida. 

 Elaboración,  desarrollo  y  evaluación  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.

 Elaboración de programas de modificación de conducta para tratar
problemas  de  comportamiento  y  de  aprendizaje  en  los  niños  y
jóvenes afectados.

 Organización,  elaboración,  desarrollo  y  evaluación  de  proyectos,
así como en la ejecución de los mismos.

 Coordinación con el  resto de profesionales de la entidad para la
mejora del servicio.
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Funciones de la Trabajadora Social:
 Elaboración  de  programas,  proyectos  y  memorias,  así  como  la

organización, desarrollo, evaluación y justificación  de los mismos.
 Contactos y entrevistas con los usuarios y sus familiares con el fin

de informarles, asesorarles y darles un apoyo, así como en casos en
que sea necesario realizar, tramitar las gestiones de demanda social.

 Recogida de información de usuarios a través de plantillas.
 Elaboración de un fichero de recogida de los datos personales y de

la demanda planteada.
 Llevar a  cabo un seguimiento de los usuarios en el aspecto social,

así  como coordinarse  con otros  profesionales  de  entidades  tanto
públicas  como  privadas  que  estén  relacionadas  o  no  con  la
afectación.

 Derivar  a  otros  profesionales  aquellos  casos  en  los  que  sea
necesaria una atención más especializada, así como llevar a cabo un
seguimiento  de  los  mismos,  estando  en  contacto  con  los
profesionales encargados del caso.

 Atención social individualizada y personal a afectados y familiares.
 Atención social a grupos y comunidades.
 Coordinación con el  resto de profesionales de la entidad para la

mejora del servicio.

Funciones de la  Jefa de Administración:
 Llevar a cabo el archivo de documentación. 
 Entrada y salida de información. 
 Atención telefónica al usuario.
 Atención personal al usuario.
 Contabilidad interna.
 Elaboración de los presupuestos de los programas.
 Seguimiento y justificación económica de proyectos.
 Entrega de documentación a los diferentes organismos oficiales. 
 Redacción de cartas y otros escritos. 
 Otras funciones propias de una administrativa.
 Coordinación con el  resto de profesionales de la entidad para la

mejora del servicio.

Funciones de la cuidadora:
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 Información y supervisión de las prácticas con los usuarios y sus

familias acerca de hábitos alimenticios saludables, tareas de higiene
personal y desenvolvimiento en su entorno en coordinación con el
personal técnico cualificado.

 Ejecutar  determinados  programas  y  proyectos  elaborados  por  el
personal técnico cualificado.

 En  el  área  social  colaborarán  en  las  tareas  de  entrenamiento,
acompañamiento  y  supervisión  a  aquellos  usuarios  que  por  sus
circunstancias  estimen los técnicos cualificados que necesitan de
ese  apoyo  para  citas  médicas,   actividades  lúdicas,  formativas-
educativas, etc.. realizando los apoyos necesarios para conseguir su
plena participación e inclusión en el entorno donde se encuentren.

 Prestarán los apoyos necesarios para la adquisición de hábitos de la
vida cotidiana en coordinación con el personal técnico cualificado.

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

 Participarán  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 profesión y preparación técnica.

 Mantenimiento y organización del centro.

En  el  proyecto  han  participado  8  voluntarios  que  realizan  las
siguientes funciones:

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

 Tareas de apoyo en el desarrollo de campañas de sensibilización,
información y divulgación sobre la Espina Bífida y la discapacidad.

 Tareas de apoyo en la difusión de la patología de la Espina Bífida y
de los servicios de la Entidad.

 Tareas de apoyo en la gestión y administración de la entidad.

RELACIONES  CON  OTRAS  INSTITUCIONES.  Referir  las
distintas  Entidades  con  las  que  se  relaciona  y/o  coordina  el
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centro/servicio/programa, con indicación de la finalidad y actuaciones
concretas. 

Nombre Explicación del tipo de coordinación
Unidad  Multidisciplinar  de

Espina  Bifida  del  Hospital

Universitario  Virgen  de  la

Arrixaca  (Consejeria  de

Sanidad).

Consiste en establecer unos protocolos de
contacto  entre  los  profesionales  para  la
mejora  de  la  atención médico social  de
los afectados y sus familias.
Se han realizado reuniones periódicas con
los médicos de la unidad para tratar los 
siguientes temas:

 Redacción de una guía de 
recursos médicos para usuarios.

 Seguimiento médico-social de 
usuarios.

COCEMFE y la mayoría de
las entidades que la integran. 

Se  coordinan  en  la   información  y
obtención de recursos y prestaciones para
las personas con discapacidad.
Coordinación  para  la  gestión  de  la
convocatoria del IRPF.

FAMDIF  -  COCEMFE  y  la
mayoría de las entidades que
la integran.

Se  coordinan  en  la   información  y
obtención de recursos y prestaciones para
las personas con discapacidad.
Participación  y  asistencia  en  cursos  y
jornadas de formación para trabajadores y
usuarios de amupheb.

FEBHI  -  COCEMFE  y  la
mayoría de las entidades que
la integran. 

Se  coordinan  en  la   información  y
obtención de recursos y prestaciones para
las personas con discapacidad.
Gestión y coordinación para la obtención
del  reconocimiento  de  2  estrellas  a  la
Gestión  y  al  Compromiso  Social  a  la
Asociación  AMUPHEB de  acuerdo con
los estándares acreditativos de este nivel
validados  por  el  equipo de  Evaluadores
de la Fundación GRUPO DEVELOP.
Participación  y  asistencia  en  cursos  y
jornadas de formación para trabajadores y
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usuarios de amupheb

Administración autonómica y

local (Consejeria de Sanidad,

Consejeria  de  Trabajo  y

Policita Social, Consejeria de

Educación,  Concejalia  de

Bienestar Social y Promoción

de  la  Igualdad  del

Ayuntamiento de Murcia.

La  coordinación  se  presenta  a  nivel  de
miembros  de Junta  Directiva  y  técnicos
de AMUPHEB 

Coordinación administrativa.
Coordinación técnica
Coordinación económica. 

Club  de  Natación  Adaptada
de Murcia

Coordinación para derivación de usuarios
para actividades deportivas.

Las  Unidades  de  Trabajo

Social  de  los  Servicios

Municipales.

Para  la  coordinación  en  la  intervención
profesional  hacia  el  afectado  y
tramitación  de  ayudas,  prestaciones  y
servicios.  

Centros  de  Atención

Temprana  de  la  Región  de

Murcia, tanto públicos como

privados.

Para la coordinación en la intervención y
tratamientos;  así  como  en  la
escolarización de los menores afectos de
espina bifida.

Centros  de  formación  y

escolarización tanto públicos,

como privados.

Universidades y otros centros

de formación.

Se coordinan para el desarrollo de charlas
y  campañas  informativas  acerca  de  la
espina bífida.

GRUPOS SOCIALES QUE ACTUAN EN EL ENTORNO.
Entre  los grupos sociales  más destacados  que participan y actúan en  el

entorno, podemos encontrar:
- FAMDIF  (Federación  de  Asociaciones  Murcianas  de  Personas  con

Discapacidad Física y/u Orgánica).
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- FEBHI  (Federación  Española  de  Asociaciones  de  Espina  Bífida  e

Hidrocefalia).
- IF SBH (Federación Internacional por la Espina Bífida y la hidrocefalia)
- Voluntarios
- Club de Natación adaptada Murcia.
- Empresas privadas y laboratorios: Coloplast, Astra tech, Hollister.
- Asociación MasMujer en Murcia
- Universidad de Murcia.
- Universidad Católica de Murcia
- Colaboradores.
- Entidades públicas y privadas.
- Equipo técnico y multidisciplinar del Hospital Universitario Virgen de

la Arrixaca.
- Profesionales de ámbitos sanitarios, educativos,  formativos,  laborales,

culturales, etc..
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“SERVICIOS A 
DOMICILIO DE APOYO A 
FAMILIAS CON 
MIEMBROS CON ESPINA 
BÍFIDA”.
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“SERVICIOS A DOMICILIO DE APOYO A FAMILIAS CON 
MIEMBROS CON ESPINA BÍFIDA”.

 
OBJETIVO GENERAL

Principalmente  ofrecer  una  atención  y  apoyo,  directo  e  integral  en  el
domicilio  a  la  persona  dependiente  y  a  su  familia,  previniendo  crisis  y/o
deterioros. Educar en la recuperación de hábitos y habilidades, que favorezcan y
garanticen la autonomía en su medio habitual de vida y en el marco convivencial
que  le  es  propio.  Facilitando  una  integración  y  participación  activa  en  la
sociedad. 

Romper  el  aislamiento  y contribuir  a dar  seguridad a  los afectados de
espina  bífida  gravemente  dependientes  y  a  sus  familias,  trabajando  en  la
prevención y evitando deterioros personales y/o familiares y contribuyendo a la
creación  de  hábitos  que  mejores  las  condiciones  vida  de  los  mismos  en  la
Región de Murcia. 

OBJETIVO 1º
1.- Apoyo y adiestramiento a los familiares y cuidadores habituales en orden a
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.

INDICADORES
1.1.- Acompañar 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
realización de sus actividades habituales.
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.
RESULTADOS ESPERADOS:
1.1.1.-  35 Familias y cuidadores visitados.
1.1.2.-  35  familias  y  cuidadores  informales  con  las  que  se  han  trabajado
actividades de adiestramiento.
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OBJETIVO 2º
2.-  Incrementar  la  autonomía  de  la  persona  atendida  para  que  pueda
permanecer  viviendo  en  su  casa  y/o  domicilio  habitual,  el  mayor  tiempo
posible, facilitando la realización de tareas y actividades que no puede realizar
por sí sola, sin interferir en su capacidad de decisión.

INDICADORES
2.1.-  Acompañar 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
realización de sus actividades habituales.
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.
2.3.- Facilitar prestaciones de apoyo económico en circunstancias de carencia
económica, con el fin de cubrir equipamientos básicos del hogar. 
2.4.- Procurar la eliminación de barreras, tanto dentro de la vivienda como en su
entorno.
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RESULTADOS ESPERADOS:
2.1.1.- 35 Personas con discapacidad acompañadas.
2.2.1.- 35 Personas con discapacidad con las que se han trabajado actividades de
adiestramiento.
2.3.1.- Se le gestionen a 28 familias con miembros con discapacidad las ayudas
y prestaciones económicas y técnicas necesarias, para posibilitar la realización
de tareas habituales en su casa.
2.4.1.- Se le gestionen a 16 familias con miembros con discapacidad la atención
a procurar la eliminación de barreras necesarias, para posibilitar la realización de
tareas habituales en su casa.
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OBJETIVO 3º
3.-  Fomentar  el  desarrollo  de  hábitos  de  vida  saludables  (higiene  personal,
ejercicio  físico,  alimentación,  ocio  y  tiempo  libre.......),  dentro  de  las
posibilidades  reales  de  la  persona,  tanto  a  la  misma como a  los  cuidadores
habituales,  estimulando la comunicación con el exterior, y paliar así posibles
problemas de aislamiento y soledad
INDICADORES
3.1.- Posibilitar la normalización de convivencia en aquellas situaciones que así
lo requieran.

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

3.3.- Informar y concienciar sobre los hábitos de vida saludables, persiguiendo
objetivos de reeducación de los mismos a nivel personal y familiar.

3.4.-  Estimular  el  desarrollo  personal,  formativo y laboral  de la persona con
discapacidad.
RESULTADOS ESPERADOS:
3.3.1.-  Conseguir  cambios  conductuales  en  38  familias  con  miembros  con
discapacidad,  reforzando  los  vínculos  familiares,  vecinales  y  de  amistad
tendentes a mejorar su calidad de vida.

3.3.2.- Seguimiento, supervisión y evaluación a 38 familias con miembros
dependientes.
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OBJETIVO 4º
4.-  Dotar  de  recursos  e  infraestructura  para  posibilitar  el  desarrollo  de  la
vivienda de transición a la vida autónoma.
INDICADORES:
4.1.-  Localizar y acondicionar una vivienda para cubrir las necesidades físicas y
de habitabilidad de sus usuarios.

RESULTADOS OBTENIDOS::

4.1.1.- Se dispone actualmente de una vivienda en régimen de 
alquiler de 130 m2. La cual se ha ido adecuándola a las necesidades de los
futuros usuarios en tema de accesibilidad y dotándola del equipamiento 
necesario para habitarla La vivienda se encuentra en el municipio de 
Murcia capital.
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ACTIVIDADES DESAROLLADAS 

ACTIVIDADES
FECHA
INICIO

FECHA
FINALIZACIÓ

N

NÚMERO
DE

USUARIO
S

1ª.-  Atención  a  los  problemas
específicos  de  salud,  sociales,
formativos y ocio/tiempo libre de
las personas  con discapacidad y
sus familias.

01/01/2017 31/12/2017 95

2ª.-  Prevención,  asesoramiento,
orientación y motivación para la
promoción  de  la  autonomía
personal y familiar.

01/01/2017 31/12/2017 95

3ª.-  Información,  apoyo,
tramitación  y  gestión  a  los
usuarios y sus familiares sobre la
adaptación de diferentes espacios
y entornos (Supresión de barreras
arquitectónicas,  adaptaciones,
…..)

01/01/2017 31/12/2017 95

4ª.-  Información,  asesoramiento
y  gestión  de  ayudad  técnicas  y
productos de apoyo.

01/01/2017 31/12/2017 28

5ª.-  Actividades  de
adiestramiento  de  cuidado  y
atención  personal  individual,
grupal y familiar.

01/01/2017 31/12/2017 35

6ª.-  Actividades  de
adiestramiento  en  el  hogar
personal  individual,  grupal  y
familiar.

01/01/2017 31/12/2017 20

7ª.-  Actividades de relación con
el  entorno,  formativas,
educativas, recreativas y de ocio

01/01/2017 31/12/2017 44

8ª.-   Actividades  de  apoyo
familiar

01/01/2017 31/12/2017 45
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9ª.-  Fomento  de  la  relación
familiar  y  vecinal,  participación
en  actividades  y  servicios
comunitarios.

01/01/2017 31/12/2017 40

10ª.-  Atención  y  rehabilitación
social y funcional para promover
y  lograr  niveles  óptimos  de
independencia  física  y
habilidades  funcionales  de  las
personas  con  discapacidad,  así
como  también  su  ajuste
psicológico,  social  vocacional  y
económico.

01/01/2017 31/12/2017 2

11ª.-   Apoyo  psicosocial  a
usuarios y familiares.

01/01/2017 31/12/2017 20

12ª.-   Asistencia  y  desarrollo
persona.  Servicio de apoyo a  la
vida independiente  y promoción
de la autonomía de las personas
con discapacidad y sus familias.

01/01/2017 31/12/2017 15

1. Destinatarios/as a los/as que se dirige el proyecto.
 Población prevista  atender: 

 80 Familias  con miembros con discapacidad física (afectados de
espina bífida y/o patologías afines).

 80 Personas con discapacidad física (afectados de espina bífida y/o
patologías afines).
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 60% de la población es del sexo femenino.
 40% de la población es del sexo masculino.

 Población atendida: 
 95 Familias  con miembros con discapacidad física (afectados de

espina bífida y/o patologías afines).
 95 Personas con discapacidad física (afectados de espina bífida y/o

patologías afines).
 52% de la población es del sexo femenino.
 48% de la población es del sexo masculino.

 Características: 
 En los casos de enfermedad, hospitalización y otras causas temporales

de alguno de los miembros esenciales para el normal funcionamiento
de la vida familiar. Situaciones de conflicto psicofamiliar grave o para
prestar la vigilancia y/o atención necesaria cuando los miembros de la
familia no pueden garantizar las mismas. 

 Posibilitar la realización de tareas personales y domésticas, cuando no
puedan ser totalmente realizadas por el mismo, o cuando la gravedad
de la minusvalía exija una atención o vigilancia continuada. 

 Menores  con  discapacidad  física  que  hay  que  atender  cuando  sus
padres están incapacitados de alguna manera para ejercer sus funciones
o porque está pendiente de una solución definitiva del problema.

 Familias  con  miembros  dependientes  (discapacidad  física)  que
necesitan de un apoyo para atender a alguna persona de la misma.

 Personas con alguna minusvalía, que con esta ayuda podrán mantener
su valimiento personal.

 Ámbito geográfico: barrio o pedanía.
Para la organización y desarrollo del proyecto se ha llevado a cabo

en la Comunidad Autónoma de la Región de Murcia, desde la sede y local
de  servicios  de  la  Asociación  Murciana  de  Padres  e  Hijos  de  Espina
Bífida, sito en la C/ Sierra de Gredos 8B, 30005 Murcia; para la atención
directa a los usuarios, los profesionales se han desplazado a los domicilios
particulares de los beneficiarios donde se han realizado las visitas a los
mismos,  para la gestión profesional  oportuna,  siendo principalmente la
zona más visitada, Murcia capital.

                                                                                     AMUPHEB



47

                                                                MEMORIA AMUPHEB 2017    

___________________________________________________________________________
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PROYECTOS:
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“INTERVENCIÓN
PSICOLÓGIA Y

SERVICIO DE
FISIOTERAPIA

PARA PERSONAS
CON ESPINA

BÍFIDA Y
FAMILIARES”.
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“INTERVENCIÓN PSICOLÓGIA Y SERVICIO DE
FISIOTERAPIA PARA PERSONAS CON ESPINA BÍFIDA Y

FAMILIARES”.

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL DE LA INTERVENCION PSICOLOGICA
Actuar  sobre las  personas  con espina bífida y sus  familias  en orden a

prevenir la aparición en primer lugar, y a eliminar  y/o reducir en lo posible en
segundo lugar, aquellas situaciones de inestabilidad o problemática emocional  o
psicológica concretas derivadas de una deficiente asimilación 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  aparición  de
problemas psicológicos y/ emocionales en el afectado y/o sus familias.
2- Diagnosticar y valorar las situaciones problemáticas que puedan surgir en
los afectados y/o  sus familiares,  derivados de su deficiente asimilación y
afrontamiento de la discapacidad.
3- Intervenir  sobre  las  situaciones  problemáticas  surgidas  en  el  ámbito
psicológico  y   emocional  del  propio  afectado  y/o  sus  familiares  a
consecuencia  de  la  deficiente   asimilación  y  afrontamiento  de  la
discapacidad.
4- Efectuar el seguimiento y/o evaluación continua de la intervención para
poder reorientar y ajustar ésta en cualquier momento del proceso, atendiendo
a las necesidades de los sujetos implicados y de la propia situación. 
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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
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1 Desarrollar  una  valoración  física  en  el  cual  puedan

quedar reflejadas las limitaciones funcionales.
2 Constatar  mediante  la  observación  las  necesidades  de  tratamientos  en

Fisioterapia.
3 Desarrollo  de  las  capacidades  físicas  que  hagan  posible  la

independencia. 
4 Movilidad independiente, caminando o en silla de ruedas.
5 Por último, prevención de deformidades secundarias
6 Normalizar el tono muscular.
7 Prevenir la aparición de limitaciones articulares.
8 Mejorar función respiratoria.
9 Mejorar equilibrio y coordinación.

    

        
ACTIVIDADES REALIZADAS:

ACTIVIDADES DE PSICOLOGIA:

* Se han realizado contactos en un primer momento telefónico o por carta para
citar  personalmente a los padres y/o familiares de los nuevos afectados y en su
caso con el propio afectado, para valorar la situación inicial y dar apoyo. 

*  Se  han  realizado  entrevistas  personales  periódicas  con  los  padres  y/o
familiares de los nuevos afectados y en su caso con el propio afectado, para
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resolver  las  dudas  iniciales,  ofrecer  la  orientación  necesaria  dar  apoyo
emocional. 

* Se han realizado contactos telefónicos periódicos con los padres y familiares
de los afectados y en su caso con el propio afectado, con motivo realizar el
seguimiento del caso y concertar citas presenciales a demanda o si se estima
conveniente por el profesional. 

* Se han llevado a cabo entrevistas personales de asesoramiento con los padres
y/o familiares de los afectados y con ellos mismos, orientadas a proporcionar en
cada  momento  la  información  necesaria  y  las  estrategias  de  afrontamiento
eficaces para abordar de forma adecuada la situación de la discapacidad en la
familia.  

* Se han realizado diagnósticos y evaluaciones de aquellas situaciones de crisis
y/o conflictivas que puedan producirse en relación con el propio afectado o sus
familiares, a causa del deficiente afrontamiento de la discapacidad. 

* Se han procedido a la elaboración de programas de actuación-intervención
orientados  a  prevenir  y/o  eliminar  las  situaciones  de  conflicto  que  puedan
producirse como consecuencia de la deficiente aceptación 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 corrección de situaciones
o comportamientos desadaptativos o inadecuados en la dinámica de relaciones
interpersonales de los implicados. 

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

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

*  Se  han  llevado  a  cabo  las  tareas  de  coordinación,  supervisión  de  las
actividades y procedimientos de los cuidadores, con el resto de profesionales
que han intervenido en el mismo. 
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Se interviene sobre el sistema familiar,  centrándonos en dos colectivos

más concretos: afectados y padres (u otros familiares responsables del afectado).
Tanto en uno como en otro colectivo la  actuación se  orienta  a  proporcionar
asesoramiento y apoyo terapéutico, en orden a lograr una estabilidad emocional
producto de la asimilación y aceptación de la discapacidad por parte de unos y
otros. 

ACTIVIDADES DE FISIOTERAPIA

 * Se han realizado valoraciones clínicas de los tratamientos en fisioterapia que
se han realizado, esta valoración consiste en la realización de una historia clínica
donde  se  hace  constar  los  siguientes  aspectos:  nombre  y  apellidos;  edad;
diagnóstico; tipo de espina bífida; localización y extensión; conocer si ha sido
intervenido  o  no;  tipo  de  intervención  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  físicas,  respiratorias,  sensitivas,
neurovegetativa, estado de la piel, exploración de miembros superiores y tronco,
exploración de miembros inferiores.

* Se han realizado tratamientos de movilización pasiva y activa en miembros
tanto inferiores como superiores y tronco, así como trabajar ejercicios libres de
equilibrio y coordinación.
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FUNCIONES  QUE  REALIZAN  LOS  TRABAJADORES
COMPLEMENTARIOS
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Apoyando la labor del Fisioterapeuta y el Psicólogo, dentro de este proyecto, se
adscriben cuatro  trabajadores más, cuyas funciones desarrolladas son las que se
detallan a continuación:

1 Coordinadora de Programas:

 Coordinación de los profesionales en la realización 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.

 Coordinación con Organismos y entidades, relacionados  o no con la
Espina Bífida e Hidrocefalia, Artrogriposis, Espondilodisplasia, otras
malformaciones de la medula espinal y patologías afines espina bífida
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 institución.

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

 Apoyar en la gestión y realización de  charlas  informativas,
conferencias y actividades de divulgación y mentalización de la Espina
Bífida.

 Supervisión en la realización de tareas de todos los trabajadores.

1 Trabajadora Social:
 Elaboración  de  programas,  proyectos  y  memorias,  así  como  la

organización, desarrollo, evaluación y justificación  de los mismos.
 Contactos y entrevistas con los usuarios y sus familiares con el fin de

informarles, asesorarles y darles un apoyo, así 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, así
como coordinarse con otros profesionales de entidades tanto públicas
como privadas que estén relacionadas o no con la afectación.
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 Derivar a otros profesionales aquellos casos en los que sea necesaria

una atención más especializada, así como llevar a cabo un seguimiento
de los mismos, estando en contacto con los profesionales encargados
del caso.

 Atención social individualizada y personal a afectados y familiares.
 Atención social a grupos y comunidades.
 Coordinación con el resto de profesionales de la entidad para la mejora

del servicio.

1  Jefa de Administración:
 Llevar a cabo el archivo de documentación. 
 Entrada y salida de información. 
 Atención telefónica al usuario.
 Atención personal al usuario.
 Contabilidad interna.
 Elaboración de los presupuestos de los programas.
 Seguimiento y justificación económica de proyectos.
 Entrega de documentación a los diferentes organismos oficiales. 
 Redacción de cartas y otros escritos. 
 Otras funciones propias de una administrativa.
 Coordinación con el resto de profesionales de la entidad para la mejora

del servicio.

1 cuidadora:

- Supervisión de las técnicas de higiene postural para las personas usuarias del
servicio  de  fisioterapia,  teniendo  en  cuenta  sus  limitaciones  y  sus
características psicofísicas.

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

- Realización de tareas de aseo de los usuarios del Servicio de Fisioterapia, en
los casos en que las características psicofísicas de la persona así lo requieran.

- Supervisión  del  mantenimiento,  limpieza  y  organización  del  centro  de
tratamientos.

- Tareas de acompañamiento del usuario.
- Apoyo en las tareas que realizan los profesionales a domicilio, relacionadas

con la educación para la salud, incluidas dentro del proyecto.
- Supervisar  a  los  usuarios  de  estrategias  y  herramientas  para  vivir  de  una

manera autónoma y saludable.
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- Participación en actividades destinadas a la divulgación de la educación para

la  salud,  tanto  visitando  centros  educativos,  como colaborando  con  otras
entidades que requieran dicha información.

LOCALIZACIÓN.

     Este proyecto se está llevando a cabo desde un local de 150 m2 totalmente
adaptado, que posee la asociación en Plaza Bohemia 5 bajo, 30009 de Murcia,
donde  está  instalada  un  aula  de  estimulación  multisensorial,  una  sala  de
Fisioterapia una sala para atención psicológica y parte de su coordinación se
realizará desde la sede de la Asociación Murciana de Padres e Hijos de Espina
Bífida, sita en C/ Sierra de Gredos 8 B 30005 de Murcia.

EVALUACIÓN.

Datos previstos a comienzo del proyecto:
Usuarios previstos totales:
Nº de afectados de Espina Bifida e hidrocefalia y patologías afines:……...100
Nº de personas con discapacidad con otras patologías:…………………………5
Nº de personas sin discapacidad con necesidades puntuales:…………………5
La edad de los usuarios oscila entre 1 año hasta los 60 años de edad.
El sexo de los usuarios es tanto hombres como mujeres. 
Nº de horas del servicio de fisioterapia anual:……………….……………….440
Nº de horas de la atención psicológica:………………………………………360

Resultados a 31 de Diciembre del desarrollo del proyecto:
Nº total de personas atendidas en el Servicio de Fisioterapia y psicología:
…..116
- Usuarios afectados de Espina Bífida e hidrocefalia y patologías afines

directos…………………………………………………………………..100
(Hay  25  usuarios  afectados  de  Espina  Bífida  que  acuden  a  ambos
servicios)

- Usuarios sin discapacidad con necesidades puntuales:…………………..5
- Familiares de los usuarios sin discapacidad con necesidades puntuales .8

Indicadores de evaluación del área de psicológica.
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Nº  total de personas atendidas en el servicio:………………………...…...113
Nº total de personas que han recibido información, apoyo y asesoramiento:...113
      Padres/madres y otros familiares:……………………………………….…75
      Usuarios  afectados de Espina Bífida e  hidrocefalia y patologías afines
directos………………………………………………………………………..36
      Usuarios sin discapacidad con necesidades puntuales:……………………..2
Nº  de  acciones  formativas  dirigidas  a  afectados,  padres/madres  u  otros
familiares  de
afectados…………………………………………………………………….….4
Nº total de personas en tratamiento psicológico:…………………………...28
   Usuarios afectados de Espina Bífida e hidrocefalia y patologías afines:.16
   Padres/madres y otros familiares:……………………………………….10
   Usuarios sin discapacidad con necesidades puntuales:…….…….…….2
Nº total de personas que han participado de sesiones terapéuticas grupales:
    Usuarios afectados de Espina Bífida e hidrocefalia y patologías afines:..8
    Padres/madres y otros familiares:…………………………….…..…...22
Nº total de personas que han concluido por la desaparición o eliminación de
la situación conflictiva que las originó:………………………………...……2

Usuarios afectados de Espina Bífida e Hidrocefalia y patologías afines:..0
Padres/madres y otros familiares:……………………………………..….0
Usuarios sin discapacidad con necesidades puntuales……………………2

Nº total de personas que han sido atendidas en su domicilio……………..21
Usuarios afectados de Espina Bífida e Hidrocefalia y patologías afines:..8
Padres/madres y otros familiares:…………………….…………….…13

Nº  total  de  personas  con  los  que  se  ha  trabajado  la  orientación  laboral  o
formativa…..0
(Afectados de Espina Bífida e Hidrocefalia y patologías afines)
Nº  total  de  profesionales  con  los  que  se  ha  contactado  para  información,
coordinación y/o derivación del caso……………….……………………….….3
Nº de entrevistas informativas con padres y familiares de afectados…………56
Nº de entrevistas informativas con afectados………………………………….80
Nº de entrevistas de apoyo/asesoramiento con padres y familiares……………60
Nº de entrevistas de apoyo/asesoramiento con afectados………………………70
Nº de acciones formativas dirigidas a padres y familiares de afectados………..4
Nº de diagnósticos psicológicos realizados a afectados……………………….12
Nº de evaluaciones psicológicas de situaciones conflictivas relativas a afectados
y familiares…………………………………………………………………....10
Nº de programas de intervención elaborados…………………………………..18
N º de entrevistas terapéuticas con afectados…………………………………..90
Nº de sesiones terapéuticas grupales con afectados y/o familiares…………….10
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Nº de seguimientos de las acciones de intervención realizados………………..60
Nº de visitas domiciliarias……………………………………………………….8
Nº de contactos con miembros de la administración educativa (EOEP…………0
Nº total de horas del servicio de psicología…………………………………..360

Indicadores de evaluación del área de fisioterapia.
Nº total de personas atendidas en el servicio:………………………….……28
Nº de horas totales del área de fisioterapia……………………………………440
Nº de horas totales para planificación, estudio y valoración de casos…………10
Nº de horas totales de tratamientos individuales de fisioterapia……………430
Nº de sesiones de media por persona atendida………………………………15,2
Nº de visitas domiciliarias del fisioterapeuta……………………………………0
Nº total de usuarios afectados de Espina Bífida atendidos…………………….25
Nº total de usuarios atendidos afectados por otras patologías o lesiones……….3
Nº de casos clínicos finalizados por causas diferentes a la desaparición o mejora 
de la limitación funcional………………………………………………………..3
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PROYECTOS:
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“INTERVENCIÓN 
con familias con 
miembros con Espina
Bífida, hidrocefalia y 
patologías afines”.

“INTERVENCIÓN con familias con
miembros con Espina Bífida, hidrocefalia y

patologías afines”.
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OBJETIVO
Fortalecer y acompañar a 50 familias con miembros con Espina Bífida de la
Región de Murcia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

 6.1.1.- Que las familias conozcan y estén al día sobre el funcionamiento
de todos aquellos recursos que les pueden resultar útiles como padres y
familiares de personas con Espina Bífida.

 6.1.2.- Fortalecer y capacitar en la toma de decisiones a las familias y
cada uno de sus miembros.

 6.1.3.- Detectar precozmente a las familias más vulnerables que requieren
mayor acompañamiento y sostén o una derivación temprana

 6.1.4.-  Facilitar  los  recursos  para  familias  con  miembros  con  Espina
Bífida 
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6.2.- OBJETIVOS OPERATIVOS:

 6.2.1.-  Acompañar y sostener a 25 padres y familiares  en la asunción de
la función paterna, afirmando su saber.

 6.2.2.- Ayudar a 5 familias a la discriminación entre las limitaciones y
posibilidades de la persona con Espina Bífida.

 6.2.3.-  Favorecer  que establezcan  redes sociales  de sostén;  entre  ellas,
que integren grupos de padres o de hermanos que atraviesan situaciones
similares, a través de 2 actividades de convivencia al año.

 6.2.4.-   Apoyar  a  10  familias  para  que  reconozcan,  expresen  y
comuniquen los sentimientos.

 6.2.5.-  Evitar  que la  persona con espina  bífida  de 5 familias  funcione
como el  eje  por  donde  circula  la  vida  familiar  a  fin  de  posibilitar  el
crecimiento y desarrollo de todos los miembros.

 6.2.6.- Favorecer que 5 familias busquen el apoyo y ayuda de los otros.
 6.2.7.-  Estimular  a  10  familias  la  recreación,  el  ocio  y  tiempo  libre,

evitando caer en renunciamientos por exceso de responsabilidades.

6.3.- RESULTADOS OBTENIDOS:
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 6.2.1.-  Acompañar y sostener a 25 padres y familiares  en la asunción de

la función paterna, afirmando su saber.
 6.2.2.- Ayudar a 10 familias a la discriminación entre las limitaciones y

posibilidades de la persona con Espina Bífida.
 6.2.3.-  Favorecer  que establezcan  redes sociales  de sostén;  entre  ellas,

que integren grupos de padres o de hermanos que atraviesan situaciones
similares,  a  través  de  2  actividades  de  convivencia  al  año  (Mayo  y
Octubre).

 6.2.4.-   Apoyar  a  12  familias  para  que  reconozcan,  expresen  y
comuniquen los sentimientos.

 6.2.5.-  Evitar  que la  persona con espina  bífida  de 5 familias  funcione
como el  eje  por  donde  circula  la  vida  familiar  a  fin  de  posibilitar  el
crecimiento y desarrollo de todos los miembros.

 6.2.6.- Favorecer que 6 familias busquen el apoyo y ayuda de los otros.
 6.2.7.-  Estimular  a  15  familias  la  recreación,  el  ocio  y  tiempo  libre,

evitando caer en renunciamientos por exceso de responsabilidades.

7.- ACTIVIDADES REALIZADAS.

Proyecto continuista del año pasado, explicamos a continuación las actividades
desarrolladas:

7.1. Información 
Entendemos  que  el  objetivo  de  este  programa de  información  a  familias  es
básicamente que éstas conozcan y estén al día sobre el funcionamiento de todos
aquellos recursos que les  pueden resultar  útiles  como padres y familiares de
personas con discapacidad. 

En función del tipo de información y de las características del colectivo con el
que  hemos  trabajado  hemos  realizado  entrevistas  individualizadas,  reuniones
familiares y  reuniones grupales, boletines informativos, guías actualizables de
recursos, etc. 

Los principales temas sobre información que se han tratado este año, han sido:
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*  Diagnóstico y tratamiento de la espina bífida, a través de una charla a cargo
del coordinador de la Unidad Multidisciplinar de E.B. del H.U. Virgen de la
Arrixaca
* Servicios de salud,  información sobre la metodología  para la  gratuidad de
absorbentes urinarios y la recetas de sondas. Procedimientos del sondaje en el
ámbito escolar.
* Servicios de diagnóstico, valoración y orientación a la discapacidad.
*  Intervención y Atención Temprana, centros y servicios.
* Tratamientos y Rehabilitación física para usuarios afectos de E.B.
* Servicios y programas ocupacionales, de empleo y de apoyo a la integración
laboral.
* .Servicios sociales municipales.
* Servicios  de apoyo a la vida independiente.
* Servicios de respiro, programas de tiempo libre.
*  Prestaciones  económicas,  ayudas  técnicas,  órtesis  y  prótesis,  transporte,
vivienda, etc…
*  Referida  al  mundo  asociativo  hacia  el  que  queremos  orientar  a  padres  y
familiares. La relación de ayuda, la planificación y gestión en organizaciones.

   

7.2. Orientación 
. 
La  orientación,  como  la  atención  individualizada  para  ayudar  a  padres  y
familiares en la toma de decisiones y actuación en todo lo que tenga que ver con
la  persona  con  discapacidad.  En  la  misma  ayudamos  en  la  elaboración  de
establecer  criterios  y  en  la  aplicación  a  la  práctica.  Ayudar  a  los  padres  o
familiares a identificar  su ámbito de competencia  y su responsabilidad en la
toma de decisiones.  

En  esta  relación  orientadora  con  cierta  continuidad,  y  estableciendo  un
seguimiento dependiendo de la gravedad de la situación familiar,  se trata de
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orientar tendencias no de dar recetas. Esta orientación genera en las familias un
sentimiento de apoyo y orienta hacia su capacidad de decidir y obrar.

7.3. Apoyo emocional 
. 
Favorecer y ayudar a mantener las condiciones de un encuentro entre padres de
personas con discapacidad que reporte un apoyo emocional. En esos momentos
reviste especial importancia el primer contacto entre los padres primerizos y las
familias y profesionales de la entidad. Los padres primerizos, a los que, no les
ha resultado fácil solicitar ese contacto con la entidad, les resulta más grato el
contacto  cuando  sienten  un  apoyo  emocional  y  empatía  por  parte  de  los
miembros que conforman la entidad..  El  objetivo de este  encuentro es  el  de
establecer un primer buen contacto con los padres y ofrecerles los servicios del
programa. 

Otro elemento clave en esta área es disponer de una buena red de contactos en
hospitales y otros lugares donde se detectan discapacidades.  En estos lugares
mantenemos  un  contacto  periódico  con  el  objetivo  de  informar  de  nuestros
servicios  y   que  esos  profesionales  aporten  dicha  información  a  los  nuevos
padres, en ellos está la decisión de contactar con nosotros. Nuestra obligación no
es abordarlos sino conseguir que les llegue la información. 
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7.4. Formación 

Esta  formación  familiar  ha  estado  orientada  a  la  adquisición  y  mejora  de
actitudes,  destrezas  y  conocimientos  que  son  útiles  a  padres  y  familiares  al
enfrentar  las  diferentes  situaciones  y actividades  en las  que se  ven inmersos
como padres y familiares de personas con discapacidad. 

Posibilitar y aportar los elementos necesarios para que los padres y familiares
puedan construir su propio y una manera propia de vivir con su familiar con
discapacidad y responder a sus necesidades  

7.4.1. Contenidos para la formación 
* Referido a las discapacidades en general y a las discapacidades concretas de
los hijos, hijas y familiares de los participantes. 
* Referido a la situación familiar y comunitaria de la persona con discapacidad.
Resaltar la importancia de las inquietudes, experiencias y propuestas de padres,
hermanos y familiares de las personas con discapacidad.  
*  Abordar  las  preocupaciones  vinculadas  con  el  momento  concreto  del
desarrollo  vital  de  las  personas  con  discapacidad  cuyos  familiares  acuden  a
nuestros  servicios:  primer  año,  primera  infancia,  tiempo  escolar,  pre
adolescencia, adolescencia, juventud, edad adulta, envejecimiento, etc. 
* Referida al desempeño de aquellas funciones que madres y padres tienen en
relación con sus hijas e hijos: cuidados básicos, salud, educación, modificación
de comportamientos inadecuados, comunicación y lenguaje, orientación sexual,
orientación  vocacional,  apoyo  para  su  autonomía  e  independencia,  tutela
jurídica, etc. 
*  Referida  al  mundo  de  los  servicios  y  prestaciones,  tanto  generales  como
especiales a los que pueden acceder las personas con discapacidades:
* Servicios de diagnóstico, valoración y orientación.
* Servicios de salud.
*  Intervención temprana.
* Rehabilitación física.
*  Prestaciones  económicas,  ayudas  técnicas,  órtesis  y  prótesis,  transporte,
vivienda, etc.

7.5. - Promoción de la participación 
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A través de la creación de grupos, vamos ayudando a los mismos en actividades
de participación, dinámicas de funcionamiento, unas formas de acercamiento e
integración de los miembros. Trabajamos una serie de habilidades en los grupos
(destrezas  comunicativas,  capacidad  de  convocatoria,  conocimiento  de  la
realidad, gancho personal). 

7.6. Terapia 
En aquellos  casos  excepcionales  de  situaciones  de  crisis,  se  ha  procedido a
realizar  una  terapia  para  padres  y  familiares  o  para  las  personas  con
discapacidad. Esta terapia familiar es un tipo de terapia que desde determinadas
orientaciones  terapéuticas  se  realiza  en  determinados  casos,  sobre  todo  para
trabajar,  temas de  ansiedad,  duelo,  tristeza,  aceptación y sobreprotección,  en
función de la patología observada y de otros factores. 

8.- BENEFICIARIOS:
50 Familias con miembros con Espina Bífida y/o patologías afines de la Región
de Murcia

9.- RECURSOS:
Profesionales y técnicos:
1 Coordinadora de Programas (Jornada completa)

(Titulación académica Técnico en Atención Sociosanitaria)
1 Psicólogo  (Jornada de 8 horas semanales)

(Titulación académica Licenciado en psicología)
1 Trabajador Social (Jornada completa)

(Titulación académica Diplomada en Trabajo Social)
1 Jefa de administración (Jornada completa

(Titulación académica Licenciado en Historia)
1 Cuidadora (Jornada completa)

(Titulación académica Técnico en Atención Sociosanitaria)

 Recursos materiales:
 Instalaciones:

- 1 Local cedido por el Excmo. Ayuntamiento de Murcia para la Sede
de la Entidad en la C/ Sierra de Gredos 8B, 30005 Murcia. Local de
72m2  distribuidos en dos despachos, sala de espera, sala de juntas y
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aseo. Local totalmente accesible según la normativa vigente. Este es el
local donde se desarrollará principalmente el proyecto

- 1  Local  en  propiedad  para  Centro  de  Tratamientos  en  la  Plaza
Bohemia 5B, 30009 Murcia. Local de 150m2 distribuidos en sala de
fisioterapia y sala de psicología y estimulación multisensorial. Local
totalmente accesible según la normativa vigente.

 
- 1 Local cedido por el Excmo. Ayuntamiento de Murcia para Talleres

y actividades ocupacionales en la C/ Doctor Jesús Quesada de San
Andrés 30005, Murcia.

- 1  Furgoneta  adaptada  de  9  plazas  para  el  transporte  adaptado  de
personas con discapacidad y movilidad reducida.

o Equipamiento:

 Material y mobiliario de oficina.

 Material y mobiliario informatizado.

 Material y mobiliario para desarrollo de talleres.

 Material y mobiliario para tratamientos.

 Material para estimular los sentidos.

o Material:

 Didáctico.

 Bibliografía

 Videoteca

Actitudes de base 
 Ser honestos y veraces. 
 Respetar a las personas y a las familias en tanto que tales. 
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 Identificar,  aprovechar  y  potenciar  las  múltiples  fortalezas  de  los

padres  y  familiares,  su  interés  por  la  problemática  en  la  que  están
inmersos, su potencial de lucha, etc. 

 Favorecer la empatía.
 Ser  pacientes.  Ir  progresivamente,  poco  a  poco,  en  las  propuestas,

planteamientos, retos o exigencias. 
 Hacernos respetar. Señalar y reivindicar, si es preciso, nuestro ámbito

de competencia, nuestro espacio profesional. 
 Estar  disponibles,  en  la  medida  de  lo  posible  y  lo  razonable.  Hay

vivencias y momentos de los padres y familiares en los que puede ser
muy nocivo un "vuelva usted mañana". 

 Procurar que siempre,  el bienestar de las familias y de los miembros
con espina bífida. . 

10.- AMBITO DE ACTUACIÓN:

Este proyecto se ha llevado a cabo desde la sede de la entidad en un local cedido
por el Ayuntamiento de 75m2 sito en la C/ Sierra de Gredos 8B de Murcia, y
desde el Centro de Tratamientos de AMUPHEB sito en la Plaza Bohemia 5bajo
de Murcia. En determinados circunstancias y valorado por el profesional se ha
acudido a los domicilios particulares de los usuarios. El ámbito de actuación es
la Comunidad Autónoma de la Región de Murcia.
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Nuestro trabajo de intervención con familias con miembros  con espina bífida ha
tenido en  cuenta  la  mejora  de  la  acogida  inmediata  de  toda  persona que  se
acercara a  nuestras sedes  solicitando orientación y ayuda,  constituyendo una
buena práctica de nuestro modelo de trabajo; la  adecuación de las respuestas
sociales a la realidad socio sanitaria de las situaciones de riesgo y desprotección
de la población con espina bífida. Pensamos que conociendo la complejidad de
los problemas y situaciones que presenta la población atendida por la entidad,
podemos apreciar la eficacia, potencialidades y debilidades del trabajo. En este
sentido  como  en  el  año  anterior  nos  ha  interesado  conocer  la  demanda,
fundamentalmente la demanda emergente y las respuestas que se ofrecen de cara
a tener  una visión lo más cercana a la realidad.  Nos centramos tanto en las
actuaciones y respuestas que facilitan la prevención y la protección de la misma.
Nos hemos encontrado este año frente al año pasado la mejora de las relaciones
con personas del entorno familiar con los que existía un cierto distanciamiento y
la percepción de algunos de los familiares de escasos resultados favorables en la
evolución de sus hijos, a pesar de su poca participación.

                                                                                     AMUPHEB



74

                                                                MEMORIA AMUPHEB 2017    

___________________________________________________________________________

TALLERES FORMATIVOS A USUARIOS Y FAMILIARES
NOMBRE ACTIVIDAD: INFORMACIÓN A USUARIOS Y FAMILIAS
“Jornadas para usuarios y familias sobre la Espina Bífida.
FECHA:   23 Y 24 JUNIO  DEL 2017
LUGAR: VALENCIA
HORA:  Fin de semana
ORGANIZADORES: FEBHI-AMUPHEB
ASISTENTES: 25 PARTICIPANTES DE AMUPHEB
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TALLERES FORMATIVOS A USUARIOS Y FAMILIARES
NOMBRE ACTIVIDAD: PARTICIPACIÓN EN ACTIVIDADES DE FORMACIÓN FEBHI
FECHA:  OCTUBRE  DEL 2017
LUGAR: MADRID
HORA:  Fin de semana
ORGANIZADORES: FEBHI - AMUPHEB
ASISTENTES: 25 PARTICIPANTES DE AMUPHEB

        

TALLERES FORMATIVOS A USUARIOS Y FAMILIARES
NOMBRE ACTIVIDAD: DIAS DE PUERTAS ABIERTAS AMUPHEB
FECHA:  MAYO - CTUBRE  DEL 2017
LUGAR: CENTRO DE TRATAMIENTOS AMUPHEB
HORA:  SABADO POR LA TARDE
ORGANIZADORES: AMUPHEB
ASISTENTES: 25 PARTICIPANTES DE AMUPHEB
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PROYECTO
DINAMIZACIÓN  DE
JOVENES AMUPHEB.

PROYECTO DINAMIZACIÓN DE JOVENES
AMUPHEB.

OBJETIVO:

Propiciar  la  socialización  y  dinamización,  como  parte  esencial  del  proceso
formativo y de construcción de la identidad individual de los jóvenes con Espina
Bífida,  en  un   entorno  con  el  que  aprende  también  a  convivir,  respetar  y
desarrollar  comportamientos  autónomos.  Favoreciendo  que  se  respeten  las
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características individuales  de cada joven, se compensen desigualdades sociales
y,  en  definitiva,  donde  se  ofrezcan  las  mismas  oportunidades  a  todos  para
alcanzar los objetivos deseados, la integración del/la niño/a con Espina Bifida de
la Comunidad Autónoma de la Región de Murcia.

1.-  Desarrollar un trabajo grupal con los jóvenes con espina bífida, con el
objetivo de trabajar y alcanzar el logro de destrezas que, combinadas con otros
factores  productivos,  permiten  el  desarrollo  de  la  persona  como  condición
ineludible de la integración a  la sociedad contemporánea.

2.-   Favorecer  el  desarrollo  de  actitudes  positivas  respecto  a  la
discapacidad  y  el  conocimiento  de  las  limitaciones  para  buscar  soluciones
alternativas, en jóvenes con EB.

3.- Estimular sentimientos de responsabilidad, superación, y autoestima,
en Jóvenes con E.B..

4.-  Incentivar   situaciones  de  responsabilidad,  superación  personal  y
autonomía, en jóvenes con EB.
          5.-  Potenciar la participación social en actividades de ocio y cultura, de
tiempo libre, desarrollar alternativas educativas y de rehabilitación, en jóvenes
afectos/ de EBH.

ACTIVIDAD Nº 1ª...

Denominación

ACTIVIDADES DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN.

Fecha y lugar de realización

01-06-2017 hasta el 31-01-2018 en el Municipio de Murcia

Nº de participantes en la actividad

34

Características de los participantes (%chicos/as, edades...)

Jóvenes entre 8 y 34 años de edad, afectos de Espina Bífida asociados en AMUPHEB
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Descripción y organización de la actividad

 Elaboración y distribución de materiales formativos.
 Fondo Documental
 Información de recursos juveniles
 Elaboración de una base de datos de intereses de los usuarios
 Acciones de difusión y divulgación del programa y sus actividades (reuniones informativas, 

carteles, folletos, acciones de difusión en página web).

Valoración de la actividad

           Muy bien              X   Bien                Regular                 Mal                 Muy mal

ACTIVIDAD Nº 2ª..

Denominación

ACTIVIDADES DE DINAMIZACIÓN

Fecha y lugar de realización

01-06-2017 hasta el 31-01-2018 en el Municipio de Murcia

Nº de participantes en la actividad

55

Características de los participantes (%chicos/as, edades...)

Jóvenes entre 8 y 34 años de edad, afectos de Espina Bífida asociados en AMUPHEB.

Descripción y organización de la actividad

 Desarrollo de sesiones de juego:
 Juego y desarrollo psicomotor.
 Juego y desarrollo cognitivo.
 Juego y desarrollo afectivo-emocional.
 Juego y desarrollo social.

 Desarrollo de Talleres grupales:
 Talleres de manualidades.
 Talleres socio-culturales.
 Talleres de ocio y tiempo libre.

Valoración de la actividad

           Muy bien              X   Bien                Regular                 Mal                 Muy mal

ACTIVIDAD Nº 3ª...

Denominación

ACTIVIDADES PROFESIONALES

Fecha y lugar de realización

01-06-2017 hasta el 31-01-2018 en el Municipio de Murcia
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Nº de participantes en la actividad

26

Características de los participantes (%chicos/as, edades...)

Jóvenes entre 8 y 34 años de edad, afectos de Espina Bífida asociados en AMUPHEB

Descripción y organización de la actividad

 Atención psicológica.
 Atención social.
 Reuniones de coordinación, seguimiento y valoración.
 Apoyo familiar.
 Estudio de las necesidades nuevas detectadas.
 Evaluación del impacto de las acciones de dinamización y formación

Valoración de la actividad

           Muy bien              X   Bien                Regular                 Mal                 Muy mal

3. METODOLOGÍA Y ORGANIZACIÓN
Qué valoración hace el equipo directivo de la entidad sobre:

3.1. La organización y planificación de las actividades.

Este proyecto lo componen:
1 Coordinador de programas
1 Psicólogo.
1 Trabajador Social
1 Jefa de administración.
1 Cuidadora.
6 Voluntarios

Las funciones de estos profesionales para este proyecto consisten en las siguientes:
 Funciones de estudio, valoración y gestión de la organización, desarrollo y evaluación.
 Funciones de coordinación entre los diferentes profesionales del proyecto.
 Funciones de seguimiento, supervisión y coordinación.
 Funciones de organización, desarrollo y evaluación.

3.2. El desarrollo de las actividades programadas.

La  intervención  psicosocial  en  el  ámbito  de  la  juventud  y  la  discapacidad  se  basa  en  los  principios
siguientes:

 Prevención,  orientándose  nuestra  actuación  a  la  detección  precoz  de  factores  de
riesgo,  valoración  diagnóstica  individual  y  abordaje  temprano  de  las  conductas  de
inadaptación social y situaciones de riesgo de desprotección de las y los jóvenes.

 Intervención orientada al fortalecimiento, siempre que sea posible, de las familias como
unidades de convivencia naturales.

 Promocionar la intervención grupal con jóvenes.
 Potenciar  la  coordinación,  colaboración  y  dinamización  entre  AMUPHEB  con  las

Entidades tanto  públicas y  privadas que trabajan en el  ámbito  de  la  juventud  y  la
discapacidad.

4. EVALUACIÓN Y SEGUIMIENTO

4.1. Describa cómo se ha realizado el seguimiento de las actividades y la 
evaluación final del proyecto
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Quienes  evalúan,  indicadores  de  evaluación,  técnicas  (reuniones,  cuestiones,
observaciones, registros...)y otros recursos.

Tanto  el  seguimiento de  las  actividades  como la  evaluación final  se  realizan  en
sesiones profesionales y algunas con  una parte de los usuarios que participan  en el
desarrollo  del  proyecto.  Se  llevan  a  cabo  registros   a  través  de  fichas  de  las
actividades  realizadas  y  también  se  pasan  cuestionarios  de  satisfacción  de  las
mismas a los participantes.

4.2.  Conclusiones de la evaluación

Destaca algunas valoraciones generales del programa realizado o datos relevantes.

a) Aspectos positivos a destacar

El nivel de responsabilidad  de los beneficiarios/usuarios cada vez es mayor 
respetando las decisiones grupales por encima de las personales.

b) Aspectos negativos a destacar

La falta de motivación personal en una minoría de usuarios complica su 
participación en las actividades.
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ACTIVIDADES DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN.

NOMBRE ACTIVIDAD: Actividades psicosociales para jóvenes 
FECHA: durante el año 2017
HORARIO: 10:00h a 13:00
LUGAR: Salón de actos de FAMDIF  a C/ Mariano Montesinos .seda de FAMDIF-COCEMFE Murcia  
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES: 5
USUARIOS PARTICIPANTES: 10

                

   
NOMBRE ACTIVIDAD: Actividades deportivas para jóvenes 
FECHA: durante el año 2017
HORARIO: mañana o tarde indistintamente
LUGAR: Centro de tratamientos AMUPHEB  
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES: 5
USUARIOS PARTICIPANTES: 10
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NOMBRE ACTIVIDAD: INFORMACIÓN A USUARIOS Y FAMILIAS “Jornadas para usuarios y familias
sobre la Espina Bífida.
FECHA:  23 Y 24 JUNIO  DEL 2017
LUGAR:       VALENCIA
HORA:  Fin de semana
ORGANIZADORES: FEBHI - AMUPHEB
ASISTENTES: 25 PARTICIPANTES 
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ACTIVIDADES DE DINAMIZACIÓN.

NOMBRE ACTIVIDAD: Bando de La Huerta 2017
FECHA: 29-3-2016
HORARIO: desde las 10:00h en adelante
LUGAR: Jardín de San Andrés frente a C/ Mariano Montesinos .seda de FAMDIF-COCEMFE Murcia  
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES:  2
USUARIOS PARTICIPANTES: 18

     

NOMBRE ACTIVIDAD: Encuentro de ocio y tiempo libre
FECHA:   23 Y 24 JUNIO  DEL 2017
LUGAR: VALENCIA
HORA:  Fin de semana
ORGANIZADORES: FEBHI -AMUPHEB
ASISTENTES: 25 PARTICIPANTES DE AMUPHEB
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NOMBRE ACTIVIDAD: Excursión juvenil a Cartagena

FECHA: Octubre -2017
HORARIO: desde las 09:00h a 18:00
LUGAR: Cartagena  
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES: 3
USUARIOS PARTICIPANTES: 22
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NOMBRE ACTIVIDAD: Fiesta de Los derechos del niño

FECHA: Noviembre2017 
HORARIO: 10:00h a 14:00h 
LUGAR: Jardín de La Seda
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES: 5
USUARIOS PARTICIPANTES: 26

   

ACTIVIDAD: DÍA NACIONAL DE LA ESPINA BÍFIDA.  

FECHA: 21 de Noviembre del 2017

LUGAR: Plaza del Cardenal Belluga, Murcia

HORA: 10:30 a 14:00 horas

ORGANIZA: AMUPHEB

(15  jóvenes de amupheb)

 PERFIL: Población del Municipio de Murcia
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NOMBRE ACTIVIDAD: Día de Puertas Abiertas, Fiesta de Navidad. 

FECHA: 1 de Enero 2017
HORARIO: 18:00h  
LUGAR: Mesón La Torre de Puente Tocinos
PROFESIONALES Y/O TRABAJADORES: 5
USUARIOS PARTICIPANTES: 107

ACTIVIDAD: DIVULGACIÓN DE LA CAMPAÑA “YO TENGO ESPINA BÍFIDA”.  

FECHA:   Del 20 de Diciembre del 2017 al 6 de Enero del 2018

LUGAR:   Local de la Fundación ONCE de Murcia

HORA: 10:30 a 14:00 horas

ORGANIZA: AMUPHEB (10  jóvenes de amupheb)

PERFIL: Población del Municipio de Murcia
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OTRAS
ACTIVIDADES:
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ACTIVIDADES
BENEFICAS:  

TRASTOMANIA:

Trastomanía, el rastrillo solidario a beneficio de la Asociación Murciana de Padres e Hijos
con Espina Bífida (AMUPHEB)  a vuestra disposición en la Galería comercial de San Andrés
C/ Dr. Jesús Quesada, frente a la estación de autobuses de Murcia ....
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LO FERRO
Festival benéfico flamenco a 
favor de AMUPHEB
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                                                                                     AMUPHEB



93

                                                                MEMORIA AMUPHEB 2017    

___________________________________________________________________________

      

XXI  CENA BENEFICA  DE LA 
ESPINA BÍFIDA.  
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FORMACIÓN:
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FORMACIÓN  PARA  LOS
TRABAJADORES:

   

CONGRESO NACIONAL DE ESPINA
BÍFIDA EN MADRID.
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CONGRESO DE LA IF EN
ESTOCOLMO.
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SUPERVISIÓN  DE  FORMACIÓN  DE
PRÁCTICAS  UNIVERSITARIAS  EN
TRABAJO SOCIAL
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PREMIOS:
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Premio Fundación 
Inocente
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VARIOS:

COLABORACIÓN EN LA FIESTA DEL
DÍA DE LOS DERECHOS DE LOS
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NIÑOS ORGANIZADA POR EL
AYUNTAMIENTO DE MURCIA
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PRESTAMO  DE  AYUDAS
TÉCNICAS:  
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-FIN-
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