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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

SECRETARIA GENERAL TECNICA

ASOCIACION GADITANA DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

Régimen Juridico?

L.O 1/2002 de 22 de Marzo, reguladora del derecho de Asociacion

Registro de Asociaciones®

Consejeria de gobernacioén y Justicia

Numero de Inscripcion en el Registro

correspondiente Fecha de Inscripcion’ CIF
4621 Seccién Primera 24/01/97 G-11392396

B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Numero Cadigo Postal
C/ Medina Sidonia 15-17 11012
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Cadiz Cadiz 956266684
Direccion de Correo Electrénico Fax:
asogebh@amail.com 956266684
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2. FINES ESTATUTARIOS®

- La lucha por La declaracién de La Espina Bifida como malformacién congénita crénica.

- La proteccién en todos sus aspectos de los/as hijos/as nacidos/as com espina bifida y/o hidrocefalia, fomentando a tal
efecto y perfeccionando em lo posible, el nivel asistencial, psicoldgico, educativo, laboral y social, procurando su
completa integracion.

- Conseguir una unidad de espina bifida en el Hospital Universitario Puerta Del Mar de Céadiz, y um mejor seguimiento
por parte de los profesionales especializados en neurocirugia, cirugia pediétrica, rehabilitacion, urologia, traumatologia,
neurologia, ginecologia y osbstreticia...

- Informar y concienciar a la poblacién sobre la problematica que la espina bifida y la hidrocefalia presentan asi como
de suprevencion.

3. NUMERO DE SOCIOS

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

110 110

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

Personas con Espina Bifida e Hidrocefalia y discapacidades afines.

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS?

AGEBH, el dia 13 de marzo de 2020 toma la decision de sumarse a las medidas de contencién en
nuestra sede de AGEBH siguiendo las directrices del Gobierno Andaluz y estatal, asi como de las
Administraciones Sanitarias. Desde nuestra Junta Directiva y tras una reunion mantenida se llegé al
acuerdo de que se entiende que su sede es un espacio donde confluyen personas consideradas
sensibles y de riesgo por el Ministerio de Sanidad espaiiol y que comparten espacios y tiempos de
espera y servicios, por lo que es conveniente y necesario que se atiendan las recomendaciones para

evitar contagios y garantizar asi el estado de salud de nuestro colectivo y de nuestras trabajadoras.
Por todo ello AGEBH, como medida preventiva y de contenciéon frente al coronavirus cancel6

temporalmente todos sus programas presenciales y siguieron siendo atendidos por

videoconferencias y videollamadas hasta nueva orden del Gobierno Andaluz y Estatal.

A. Identificacién de la actividad



» ATENCION INTEGRAL EN LA ESPINA BIFIDA

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y PREVENCION DE LA ESPINA BIFIDA

Desde nuestros comienzos, la prevencion de la espina bifida ha sido uno de nuestros principales objetivos. Esta es posible mediante

la ingesta del &cido folico los meses previos al embarazo y durante el tiempo que dura la gestacion del feto.

Es un programa que dirigimos a toda la poblacion de la provincia de Cadiz, y que realizamos mediante la entrega de folletos informativos,
dipticos, tripticos, etc., a pie de calle, y dejando esta informacion en lugares clave como hospitales, centros de salud, asociaciones de

mujeres, farmacias...

Igualmente, dirigidas a toda la poblacion se encuentran las camparias de sensibilizacion. El fin de éstas es la reflexion acerca de la
discapacidad en general y la que esta malformacién provoca en quien la padece, ademas de su influencia en el entorno familiar. En
este punto tratamos las barreras arquitecténicas, las necesidades que tienen a nivel sanitario, social, de ocio y tiempo libre, educativo,

etc. Igualmente abordamos las barreras psicosociales, que son mucho mas sutiles y dificiles de eliminar.

Este programa de sensibilizacion lo dirigimos a toda la poblacion en general, y de manera particular a aquellas personas que trabajan
en centros educativos, sanitarios, de servicios sociales, etc.
Dentro de estas campafias de sensibilizacion, un gran esfuerzo lo invertimos en |a captacion y formacion de personas voluntarias que

puedan colaborar con nuestra entidad de manera altruista en el posterior desarrollo de nuestros objetivos y fines.

FORMACION DEL PLAN DE VOLUNTARIADO UCA ON-LINE

AGEBH estuvo presente el dia 12 de noviembre de 2020, de forma telematica en las Sesiones de Formacion del Plan de Voluntariado
UCA de los Campus de Jerez y Cadiz, explicando los proyectos y actividades en las que pueden colaborar como Voluntarios/as de

nuestra entidad.

PLAN DE VOLUNTARIADO UCA- ESPINA BIFIDA 2020

El dia 21 de Diciembre de 2020 nuestra presidenta Luci Valderrama y nuestra Psicodagdga y tutora Coordinadora del Plan del
Voluntariado Lola Moreno, dié6 la bienvenida a los nuevos/as volutnarios/as del Plan de Voluntariado UCA que participaran con nosotros

en tres de nuestros proyectos: Ocio y Tiempo Libre, Atencién Educativa y Ludopandi.



PLAN VOLUNTARIADO UCA

Nuestras voluntarias del Plan de Voluntariado UCA del grupo de Ocio y Tiempo Libre han realizado distintas salidas con nuestro

grupo de jovenes en varias localidades: Cadiz, San Fernando, Chiclana.

21 DE NOVIEMBRE DIA NACIONAL DE LA ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA Y 3 DE DICIEMBRE DIA DE LA DISCAPACIDAD

CHARLA INFORMATIVA SOBRE EBH EN EL CENTRO DE FORMACION M.? INMACULADA DE CADIZ

El dia 5 de noviembre acudimos al Centro de Formacion Maria Inmaculada de Cadiz con motivo del Dia Nacional de la EBH, donde
impartimos una charla e informamos sobre la EB y su prevencion con los alumnos y profesores del Ciclo de grado Medio de Auxiliar de
Enfermeria y Farmacia y Parafarmacia. La charla se llevo a cabo de manera presencial con un grupo, mientras otro se enconlraba
siguiéndolo por Internet en una clase del centro y el tercer grupo lo seguia on-line desde casa, respetando asi todas las medidas de

prevencion ante el Covid-19.
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DIA NACIONAL DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
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El dia 21 de noviembre - Dia de la Espina Bifida.

Este afio nuestro dia nacional ha sido muy diferente por motivos de la pandemia del Covid-19, no hemos podido salir a la calle como
todos los afos para reivindicar y concienciar a toda la poblacion de nuestra lucha por la patologia y su prevencién ademas de seguir
trabajando por nuestros objetivos. Este afo nuestra campaia ha sido on-line donde han participados a través de una campaiia de
concienciacion a través de las redes sociales, nuestr@s soci@s, familiares, granitos de arena, ademas de los diferentes partidos
politicos.

Dia Nacional de la espina
bifida la silla de ruedas es una
ayuda no una actitud cada dia
superamos nuevos retos

DONACION DE MATERIALES EDUCATIVOS AL “CEIP LA FLORIDA” PUERTO SANTA MARIA

El viernes dia 20 de noviembre hicimos entrega de un lote de material educativo (cuentos y comics), a Cristina Aragon, miembro del
claustro de profesores del centro CEIP LA FLORIDA del Puerto de Santa Maria, a través de nuestro programa “La Espina Bifida en la

Escuela en la Provincia de Cadiz".




DIA DE LA DISCAPACIDAD

El dia 3 de diciembre - Dia Internacional de la Discapacidad, AGEBH visité en la mafiana al CEIP “Reyes Catdlicos "de Cadiz al que
realizamos una entrega de material educativo ("El Secreto de Pablo "y “Pepe Lino y sus Colegas”) a través de nuestro programa “La
Espina Bifida en la escuela” para que puedan trabajarlo con el alumno del centro. Dar las gracias a su magnifico equipo directiva y
profesorado, especialmente a su director, Alberto Roman, su Jefa de Estudios y maestra de Pedagogia Terapéutica, Beni Pifiero y a

Susana Nurez, Coordinadora del Equipo de Orientacion y Maestra de PT.

3 de
dicieabre

CHARLA DE CONCIENCIACION SOBRE LA ZONA APARCAMIENTOS PMR EN LA FACULTAD DE CIENCIA DE LA EDUCACION

A mediados del mes de enero, AGEBH, llevé a cabo una charla de concienciacion sobre el buen uso de los aparcamientos PMR en la

Facultad Ciencias de la Educacion.

REUNION CON LA DELEGADA DE SERVICIOS SOCIALES DEL EXCMO. AYUNTAMIENTO DE CADIZ

El dia 17 de enero del 2020, AGEBH estuvo presente en una importante reunién por la mejora de la calidad de vida e integracion total
y real de las personas con discapacidad con la representacion de nuestra presidenta M.? Luisa Valderrama Méndez y nuestro técnico

responsable del area socio sanitario Lola Nieto.




PRESENTACION DEL PROGRAMA DE AYUDAS A PROYECTOS DE INICIATIVAS SOCIALES 2020 OBRA SOCIAL
"LA CAIXA”

El dia 28 de enero, nuestra Técnico responsable de proyectos Lola Moreno, asistio a la presentacion realizada en el Excma. Diputacion

de Cadiz del programa de ayudas a proyectos iniciativas sociales 2020 de Obra Social "LA CAIXA”

AGEBH PARTICIPO EN LA | FERIA DE LA SOLIDARIDAD DE CEPER VIENTO DE LEVANTE

El 29 de enero de 2020, AGEBH participd en la | feria de la Solidaridad organizada por el CEPER Viento de Levante. Gran encuentro

entre asociaciones y de poder compartir experiencias entre los diferentes colectivos.

REUNION JUNTA DIRECTIVA Y EQUIPO TENICOS DE AGEBH

El dia 1 de febrero de 2020, la Junta Directiva y el Equipo Técnico de AGEBH, se reuni6 para tratar de los diferentes temas de

subvenciones, justificaciones y demas actividades previstas para los primeros cuatros meses del afio 2021.

REUNION CON LA CONCEJALA DE SERVICIOS SOCIALES DEL EXCMO.AYUNTAMIENTO DE CADIZ

El dia 18 de mayo nuestras técnicas Lola Nieto y Lola Moreno, estuvieron presentes en la reunién del colectivo de discapacidad con la
Concejala de Servicios Sociales del Excmo. Ayuntamiento de Cadiz por videoconferencia donde se traté temas de bastante interés
debido a la pandemia del Covid-19.



REUNION DE JUNTA DIRECTIVA Y EQUIPO TECNICO PARA LA ELABORCION DEL PLAN DE CALIDAD

El dia 4 de mayo la Junta Directiva y el Equipo Técnico de AGEBH, se reunié para comentar sobre los diferentes temas a tratar del
Comité de Calidad de AGEBH.

Se trabajo en nuestro Plan de Calidad con vistas a la recertificacion prevista para finales de afio.

REUNION DE EQUIPO TECNICO DE AGEBH CON FEBHI

El dia 29 de mayo se realiz6 una reunién muy interesante organizada por FEBHI, y con todas las asociaciones miembros. En ella se
traté la realidad de las distintas asociaciones (teletrabajo, cerrada, abierta), asi como, las principales dificultades con las medidas de
prevencion/ protocolos.

Un gran espacio para el intercambio de informacién y apoyo mutuo.




REUNION EQUIPO TENICOS DE AGEBH Y COCEMFE

El dia 4 de junio las Técnicos de AGEBH, mantuvieron una reunién con el Técnico de Fegadi Miguel de la Torre para tratar temas de

interés y de apoyo a los recursos teleméaticos para la preparacion de la 1° Asamblea de AGEBH on-line.

REUNION CON ANDALUCIA INCLUSIVA

El 15 de junio de 2020 la Administrativa Lola Nieto y responsable del area sociosanitario participd en una reunion por videollamada con

Andalucia Inclusiva para tratar sobre el protocolo a llevar en las entidades por el Covid-19.

REUNION CON LA ASESORA DE CALIDAD DE LA FUNDACION DEVELOP

El dia 5 de agosto nuestras Técnicos Lola Nieto y Lola Moreno, estuvieron reunidas en remoto con nuestra asesora de calidad (M.?
Auxiliadora Sanchez) de la Fundacién DEVELOP para tratar el estado de los documentos de la recertificacion fijada para finales de

ano.




AGEBH PARTICIPA EN LA ASAMBLEA DE FAEBA ON-LINE

AGEBH participo en la Asamblea Ordinaria de FAEBA, celebrada este afio de manera telematica. En estos momentos dificiles ha sido
fundamental la Union y el Apoyo y Colaboracion entre las asociaciones de Andalucia.

AGEBH PARTICIPA EN LA ASAMBLEA DE FEBHI ON-LINE

El dia 26 de septiembre nuestra presidenta Luci Valderrama, participé como representante de AGEBH en la Asamblea General Ordinaria
de nuestra Federacion Nacional, FEBHI celebrada de forma telematica.

REUNION DE RECERTIFICACION DEL RECONOCIMIENTOS A LAS ASOCIACIONES POR LA GESTION Y EL COMPROMISO
SOCIAL

El dia 17 de diciembre de 2020 nuestra entidad recibié en un evento virtual por parte de la Fundacion DEVELOP los documentos
relativos a la Recertificacion al RECONOCIMIENTO A LA GESTION Y AL COMPROMISO SOCIAL, 2 Estrellas.

o -
EXCRLENTIA A LA GEETION ¥ AL COMPROMIST STCIAL
NIVEL 2 ESTRELLAS

S tas Fa e e

10



~  VISITAS DE PARTIDOS POLITICOS Y VISITA DE COFRADIA.

VISITA AGEBH DEL DIPUTADO DE LA EXCMA. DIPUTACION DE CADIZ

El dia 22 de septiembre recibimos en nuestra sede a David de la Encina, Diputado Provincial de Bienestar Social, acompariada de la

concejala del PSOE del Excmo. Ayuntamiento de Cadiz, Mara Rodriguez.

VISITA DEL PARLAMENTARIO ANDALUZ DEL PP NUESTRA INSTALACIONES

El dia 6 de octubre en nuestra sede de AGEBH, recibimos la visita del parlamentario andaluz del Grupo Popular, Alfonso Candodn, junto
a los concejales del Grupo Popular del Excmo. Ayuntamiento de Cadiz Carmen Sanchez y Nuria Lépez.

En dicha reunion se trataron temas muy importantes de los cuales se destacé la cronicidad en la Patologia de la EBH.

DONACION POR PARTE DE LA CONFRADIA DE HUMILDAD Y PACIENCIA HACIA AGEBH

El viernes dia 18 de diciembre, nos visitaron David e Ignacio, miembros de la junta de Gobierno y nuestros amigos de nuestra
queridisima Cofradia Humildad y Paciencia de Cadiz que vienen colaborando con su bolsa de caridad desde hace casi 13 afios con los

proyectos de nuestra entidad.
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» ASAMBLEAS DE FEGADI-COCEMFE Y AGEBH

COMISION COMARCAL DE ASOCIACIONES DE LA BAHIA DE CADIZ

AGEBH ha participado, con la representacion de nuestra presidenta Luci Valderrama Méndez y nuestra Técnico Lola Moreno, en la
Comisién Comarcal de la Bahia de C4diz de Fegadi; Temas de interés, acuerdos y propuestas siempre para la mejora de nuestro

colectivo.

ASAMBLEA DE FEGADI EXTRAORDINARIA Y ORDINARIA

Miembros de Junta Directiva de AGEBH asistieron a la Asamblea Ordinaria y Extraordinaria celebrada por Fegadi- Cocemfe a través

de videoconferencia.

ASAMBLEA ORDINARIA DE AGEBH

El dia 3 de Julio se celebro la 1° Asamblea Ordinaria de AGEBH de manera telematica debido al estado de alarma por el Covid-19.

12



AGEBH PARTICIPA EN LA COMISION COMARCAL DE FEGADI ON-LINE

El dia 9 de octubre de 2020 nuestra presidenta Luci Valderrama, participé en la comision Comarcal de Fegadi Cocemfe a través de
videollamada.

AGEBH PARTICIPA EN LA JUNTA RECTORA DE FEGADI-COCEMFE

E! dia 24 de octubre AGEBH, representado por su vicepresidente Antonio Bellido, participé en la Junta Rectora de Fegadi- Cocemfe,
que una vez mas ha tenido que organizarse por medios telematicos debido a la situacién sanitaria.
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RENOVACION DEL CONVENIO CON LA FUNDACION DEL CADIZ C.F

El dia 11 de marzo la presidenta de AGEBH, M.@ Luisa Valderrama Méndez, y la técnica administrativa Lola Nieto Garcia, se reunieron

un afio mas con Pepe Mata (Gerente de la Fundacion del Céadiz C.F) y Antonio Caro (Técnico de la Fundacion del Cadiz C.F), para la
renovacion del convenio entre las dos entidades en las instalaciones del Estadio Ramén de Carranza.
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» PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL

Es llevado a cabo actualmente por una psicopedagoga con experiencia en el trabajo con el colectivo de personas con discapacidad de

mas de 12 afios.

La atencion psicosocial se entiende dentro de la atencion integral que proporcionamos tanto a afectados/as como a sus familias a través

de nuestro equipo multidisciplinar.

La forma de trabajar es de manera coordinada con otros servicios publicos y entidades, para evitar de esta forma duplicidades y agilizar

los tramites, ademas de prestar una atencion mucho mas especifica en esta discapacidad.

Al atender a personas de toda la provincia de Cadiz, esta coordinacion es con los ayuntamientos, asociaciones de personas con
discapacidad, federaciones y servicios sociales de distintas localidades, haciendo asi un uso eficaz y eficiente de los recursos sociales

existentes.

Entre las funciones que se realizan se encuentran:
- Acogida de nuevos usuarios
- Servicio de Informacidn, Valoracién, Orientacién y Asesoramiento a usuarios/as y familiares
- Estudio de la realidad (estudio de cada caso para posibilitar un diagnéstico social)
- Atencion social y asesoramiento (con entrevistas individualizadas)
- Seguimiento de casos
- Busqueda de nuevos recursos sociales
- Formacioén del voluntariado
- Coordinacién con otras administraciones y entidades publicas o privadas
- Reuniones informativas con otras entidades
- Visitas hospitalarias
- Elaboracién de memorias de actividades
- Bulsqueda de recursos econémicos para la asociacién y subvenciones
- Elaboracion, monitorizacion y justificacion de proyectos sociales
- Salidas con el grupo de jévenes
- Trabajo de habilidades sociales
- Charlas de sensibilizacion y prevencion de la EB
- Asistencia a talleres y jornadas sobre asuntos de interés para la Asociacion.
- Orientacion laboral: cursos de FPE, inscripcion como demandante de empleo, elaboracién de CV, etc.
- Apoyo a las voluntarias de la UCA que estudian Trabajo Social
- Elaboracién de memorias
- Reuniones con representantes de grupos politicos de distintas localidades
- Imparticion de talleres.

Entre las gestiones de interés realizadas se encuentran:

- Colaboracion con FEBHI en el proceso de consecucion de que la EB sea considerada crénica.

- Colaboracion con el area de educacion del Ayuntamiento de Chiclana para la elaboracién de una guia de recursos.

- Colaboracién con FEGADI en la elaboracion de la Guia de recursos sociales

- Colaboracidn con el estudio sobre el copago de medicamentos de COCEMFE

- Envio de documentacion de interés a asociados: cursos, legislacién, subvenciones, Ayudas publicas individuales, becas, etc.

- Trabajo y coordinacién en la renovacién del modelo de gestién de calidad a través de la Federacion Nacional y el grupo
Develop a través del cual tenemos reconocida la distincién de 2 estrellas.

- Coordinacién con trabajadora social del CRMF de San Fernando en relacién a tres casos de asociados a nuestra entidad.
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- Coordinacion con Trabajadora social de FEGADI.

- Coordinacién con los Técnicos de Empleo de FEBHI.

Ademas, se ha atendido dando informacién acerca de otros recursos a un gran nimero de personas de toda la provincia de Cadiz, que
no acudieron a nuestra entidad por una necesidad relacionada con la espina bifida, sino por desconocimiento acerca de donde dirigirse.
Las demandas eran acerca de unos cursos de informatica, centro de personas inmigrantes, centros de tratamiento drogodependencia,

servicios sociales y equipo de tratamiento familiar.

» PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

El ocio y el tiempo libre normalizado son sin duda alguna, las actividades mas demandadas por nuestros/as usuarios/as, ya que siempre
se organizan con la finalidad de promover el medio necesario para una mayor autonomia personal e independencia del medio familiar,

a la vez que proporcionar el tan ansiado respiro familiar.

Dentro de este programa diferenciamos al grupo de jovenes:
GRUPO DE JOVENES

El grupo lo forman jévenes entre 16 a 35 afios con espina bifida e hidrocefalia y discapacidades afines, con una discapacidad de al

menos un 33%.

A través de distintos talleres se trabaja la autonomia, relaciones sociales, autoestima, habilidades sociales, etc., fomentando asi la

iniciativa personal.

Se alternan las sesiones donde se trabajan aspectos concretos con actividades de ocio y tiempo libre. Al mismo tiempo, con este
programa se consigue estimular los procesos de desarrollo personal, social y cultural, potenciar las habilidades sociales y aumentar la

autonomia personal y autoestima.

Cabe destacar que estas actividades son un medio de diversién que responde a objetivos que inciden directamente en el desarrollo

personal de los/as jovenes (cohesién de grupo, distintas formas de diversion, habilidades sociales, etc).

Por otro lado, posibilita que se puedan relacionar con otras personas y llevar a cabo un ocio normalizado. Ademas, mejora su
autoestima, iniciativa, y es un medio de descarga de muchas emociones, ya que comparten sus dudas e inquietudes con otras personas
con la misma problematica o similar, sirviendo ello de aprendizaje para la resolucién de sus propios conflictos.

Entre las actividades de ocio llevadas a cabo durante el pasado 2020, podemos numerar:

PROGRAMA DE RESPIRO FAMILIAR

En el 2020 se llevo a cabo un nuevo programa de Ocio para los peques y Jévenes de la asociacion llamado Respiro Familiar
(Ludopandi), el cual ha tenido bastante éxito, dicha actividad esta incluida dentro del *"Programa Amig@s”, subvencionado por la
convocatoria de Andalucia de Obra Social La Caixa.
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I TALLER DE LUDOPANDI

El pasado 17 de enero de 2020 disfrutamos de una bonita tarde de cine con nuestro grupo de “Ludopandi”.

1l TALLER DE LUDOPANDI

El dia 7 de febrero de 2020, disfrutamos con el grupo de pequefios y Jévenes de la Ludopandi de una maravillosa sesién de la final
infantil del COAC en el Gran Teatro Falla.

JOVENES Y VOLUNTARIOS EN LA ASAMBLEA DEL COAC 2020

Un grupo de Jovenes, voluntarios y familias de nuestra asociacion pudieron disfrutar de una noche de semifinal del COAC en el Gran
Teatro Falla.
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PROGRAMA AMIG@S DE OBRA SOCIAL LA CAIXA: LAS VOLUNTARIAS SIGUEN DESDE CASA CON EL OCIO Y TIEMPO
LIBRE

El grupo de Jévenes de AGEBH, disfruté de nuestro programa AMIG@s subvencionado por la Convocatoria Territorial de Andalucia

de Obra Social La Caixa sigue adelante desde casa y nuestras magnificas voluntarias hacen mas llevadero y entretenido el
confinamiento a nuestro grupo de jévenes.

TALLER DE REPOSTERIA ON-LINE

El dla 7 de mayo se llevé a cabo el taller de reposteria con el grupo de Jévenes y Voluntarias de AGEBH por videollamada.

TALLER DE BELLEZA ON-LINE

El 8 de mayo un grupo de Jovenes y Voluntarios hemos disfrutado de un taller de belleza, potenciado nuestras habilidades y belleza
persona. (Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusion financiado por a Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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TALLER DE ENERGIA POSITIVA

El Equipo Técnico de AGEBH, ha seguido muy pendiente de nuestr@s soci@s y de sus necesidades tanto educativas como sanitarias
en el estado de alarma por el Covid-19 ya que elllos/as tenian que tener todoas sus necesidades tanto educativa, sanitaria cubiertas
en todos las medidas posibles.

TALLER DE MAQUILLAJE ON-LINE

El 15 de mayo un grupo de jévenes y voluntarios disfrutaron de un taller de maquillaje potenciando nuestras habilidades y belleza

persona. (Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado por La Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social la Caixa).

TALLER DE MEDITACION ON-LINE

El dia 22 de mayo experimentamos y disfrutamos de un taller de meditacion online de la mano de nuestro vicepresidente (Actividades

incluida en le Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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TALLER DE COCINA ONLINE

El dia 27 de mayo un grupo de jévenes y voluntarios disfrutaron de otro taller de cocina online “Huevos rellenos”. (Actividad incluida

en el Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado por la Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).

SALIDA DE OCIO A LA PLAYA ADAPTADA DE CADIZ

El dia 9 de Julio nos fuimos a pasar un dia de convivencia con los Jovenes, peques y voluntarios de AGEBH a la playa Victoria del
modulo 3 adaptado en Cadiz. (Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado por La Convocatoria Territorial de Andalucia de

Obra Social la Caixa).

SALIDA DE OCIO A LA PLAYA ADAPTADA DE CADIZ

El miércoles dia 22 de Julio de 2020, nos fuimos un dia de convivencia con los jovenes, peques y voluntarios de AGEBH, a la playa
adaptada de Cadiz donde pasamos todos un dia inolvidable. (Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado por La Convocatoria

Territorial de Andalucia de Obra Social la Caixa).

19



SALIDA DE OCIO A LAS NOCHES DE TEATROS EN EL PARQUE CELESTINO MUTIS DE CADIZ

El dia 29 de Julio acudimos con un pequefio grupo de jovenes a las Noches de Teatros organizadas por la Delegacion de Juventud del
Excmo. Ayuntamiento de Cadiz.

La organizacién y las medidas de prevencién frente alCovid-19 fueron extraordinaria. (Actividad incluida en el Programa de Ocio y
Tiempo Libre Inclusivo financiado por la Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).

SALIDA DE OCIO A LAS NOCHES DE TEATROS EN EL PARQUE CELESTINO MUTIS DE CADIZ

El dia 6 de agosto acudimos con un pequefo grupo de jovenes a las Noches de Teatros organizadas por la Delegacién de Juventud
del Excmo. Ayuntamiento de Cadiz. (Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial
de Andalucia de Obra Social La Caixa).

SALIDA DE OCIO A LAS NOCHES DE TEATRO EN EL PARQUE CELESTINO MUTIS DE CADIZ

El dia 12 de agosto acudimos con un pequefio grupo de jévenes a las Noches de Teatros organizadas por la Delegacion de Juventud
del Excmo. Ayuntamiento de Cadiz. (Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial
de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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SALIDA DE OCIO TARDE DE CINE CON LOS JOVENES Y PEQUES DE AGEBH

Ei dia 17 de agosto acudimos con un pequefio grupo de nuestros jovenes al Cinesur Bahia de Cédiz, disfrutamos de la pelicula "Padre
no hay mas que uno 2", y después nos fuimos a cenar. {(Actividad incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado

por la Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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SALIDA DE OCIO DE MERIENDA CON LOS JOVENES Y PEQUES DE AGEBH

El dia 19 de agosto disfrutamos de una merienda con un pequefio grupo de joévenes. (Actividad incluida en el Programa de Ocio y
Tiempo Libre Inclusivo financiado por la Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).

SALIDA DE OCIO TARDE DE CINE CON LOS JOVENES Y PEQUES DE AGEBH

El dia 24 de agosio acudimos con un pequefio grupo de nuestros jovenes al Cinesur Bahia de Cédiz cuidando en todo momento las
medidas de seguridad frente al Covid-19. (Actividad incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre Inclusivo financiado por la

Convocatoria Temitorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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SALIDA DE OCIO TARDE DE MERIENDA CON LOS JOVENES DE AGEBH

El dia 27 de agosto de 2020 disfrutamos con el grupo de jévenes de la Asociacion de una merienda con churros.

SALIDA DE OCIO TARDE DE MERIENDA Y CENA

El dia 8 de septiembre disfrutamos con un grupo reducido de jévenes, siempre respetando las normas de prevencién ante el Covid-19,
de una tarde maravillosa en la que celebramos el cumple de nuestro amigo Manuel

TARDE DE CINE CON LOS JOVENES

El dia 19 septiembre disfrutamos con un pequefio grupo de nuestros jovenes de una tarde de cine en Cinesur Bahia Céadiz, cuidando
en todo momento las medias de seguridad frente al Covid-19. (Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado
por Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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TARDE DE PASEO CON UN GRUPO DE JOVENES DE AGEBH

El dia 25 de septiembre disfrutamos con un peguefio grupo de nuestros jovenes de una tarde maravillosa de paseo y risas.
(Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La

Caixa).

SALIDA DE OCIO CON JOVENES DE AGEBH

El dia 10 de octubre un pequefio grupo de nuestros jovenes acompanados de nuestra magnifica voluntaria, Maria, disfrutaron de una
tarde maravillosa de merienda y risas, cuidado en todo momento las medidas de seguridad frente al Covid-19. (Actividades incluida en

el Programa de QOcio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).

LUDOPANDI: TALLER DE COCINA HALLOWEN

El dia 17 de octubre disfrutamos de nuestro programa de Ludopandi, con un protocolo seguro ante el Covid-19, pequenos grupos
burbujas, grandes espacios, toma de temperatura. (Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por

Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La Caixa).
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VISITA SORPRESA DE NUESTR@S AMIG@S DE LA ASOCIACION ASPADEMIS

El dia 30 de octubre recibimos una grata visita, del grupo de amig@ss y compariera de la Asociacién de ASPADEMIS.

LUDOPANDI: TARDE DE MERIENDA Y CUMPLEANOS

El dia 30 de octubre disfrutamos de nuestro programa de Ludopandi, con nuestro grupo burbuja de los Jovenes y siguiendo las normas
de prevencion frente al Covid-19, hicimos merienda al aire libre y celebramos el cumpleafios de Julio.
(Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial de Andalucia de Obra Social La

Caixa).

AGEBH PARTICIPO EN UN CONCURSO DE MAQUILLAJE DE HALLOWEN

En AGEBH también fué Halloween. Nuestras pequefias y jévenes de la asociacion participaron en un concurso de maguillaje organizado

por nuestros comparieros de la asociacion de ALCER de Cadiz.
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LUDOPANDI: TARDE DE CINE CON EL GRUPO DE JOVENES DE AGEBH

El dia 6 de noviembre, disfrutamos de nuestro programa de Ludopandi con nuestro grupo burbuja de los jévenes y siguiendo las normas

de prevencion frente al Covid-19. (Actividades incluida en el Programa de Ocio y Tiempo Libre financiado por Convocatoria Territorial

de Andalucia de Obra Social La Caixa).

NUESTRAS PEQUES Y JOVENES DE AGEBH PARTICIPAN EN EL CALENDARIO DE FEBHI “YO TENGO EBH”

Nuestras pequefias y jovenes de la asociacion participaron en un calendario realizado por FEBHI, para la préxima campafia de

Exposicion de Fotos itinerante con motivo del Dia nacional de la EBH.
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Vil SUBASTA DE ARTE BENEFICA AGEBH

El dia 18 de diciembre, se lleva a cabo fa subasta de arte benéfica de AGEBH, este afio por motivos del Covid-19 se realiz6 de forma

online y solamente 20 personas pudieron estar de forma presencial. Fue todo un éxito como en afios anteriores.
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LA JUNTA DIRECTIVA Y_EL EQUIPO TECNICO SIEMPRE FUNCIONANDO A TRAVES DEL TELETRABAJO DURANTE EL

CONFINAMIENTO.

La Junta Directiva de AGEBH y el Equipo Técnico trabajo durante la pandemia del Covid-19 a través del teletrabajo y animaron durante

todo este periodo a las empresas y asociaciones a favorecer el teletrabajo ya que lo mas importante es nuestra Salud y la de tod@s.
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» CAMPANAS Y RETOS QUE HA PARTICIPADO AGEBH

AGEBH SE UNIO A LA CAMPANA” APOYO INSTITUCIONAL MEJORA SOCIAL”

AGEBH, ha participado en la campafia que lanzaron desde Fegadi-Cocemfe para reivindicar mas apoyo institucional al mundo
asociativo.

W\ G
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AGEBH SE UNIO AL RETO “QUEDATE EN CASA”

Madres, pequefios, jovenes, equipo técnico, junta directiva y voluntarios de AGEBH se unieron al reto de una bonita coreografia para
animar y hacer mas llevadero el confinamiento en casa debido a la pandemia del Covid-19.

AGEBH SE UNIO A LA CAMPANA” INCLUSION IMPARABLE”

Todos los Jévenes, padres, madres y voluntarios que formamos AGEBH se unieron a la campafia lanzada y promovida por Fegadi-
Cocemfe para reivindicar mas apoyo al mundo asociativo. “Inclusién Imparable”
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> PROGRAMA DE ATENCION SOCIOSANITARIA

La espina bifida requiere una coordinacién continuada con las diferentes disciplinas médicas.
Gracias a las reuniones que hemos mantenido con la Direccion Médica del Hospital Puerta del Mar y la Delegacion de Salud, la Consulta

Multidisciplinar consiguié instaurarse en el Hospital Puerta del Mar.

En esta consulta multidisciplinar se tratan las siguientes especialidades: Rehabilitaciéon, Neonatologia, Cirugia Pediatrica,
Traumatologia, Neurocirugia, Urologia, Alergologia y Digestivo.

Entre las reuniones mantenidas se encuentran:

. Reunidn con los diferentes laboratorios de sondas vesicales y fecales: Coloplast, Wellspect, Braun, Hollister
»  Reuni6n con la representante de zona de la Ortopedia Garo.

. Reunién con la Directora Médica de! Hospital Universitario Puerta del Mar.

s  Reunién con la Jefa de Cirugia pediatrica.

¢ Reunién con el Alergélogo del Hospital Puerta del Mar.

. Reunién con los diferentes partidos politicos en relacidn de la aprobacion de la PNL en Andalucia.

La administrativa continta gestionando desde la Asociacién las citas médicas, a través de gestoria de usuario gracias a un acuerdo
con el Hospital Puerta del Mar. En total a lo largo del 2020 ha tramitado 30 citas médicas, la mayoria de ellas para urologia y

rehabilitacion.
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CITA CON EL DIRECTOR MEDICO DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO PUERTA DEL MAR DE CADIZ

El dia 4 de agosto nuestra entidad representada por nuestra presidenta Luci Valderrama Méndez, y nuestra responsable Sociosanitaria,
Lola Nieto, y acompanadas por una mama y socia de AGEBH en representacion de todo el colectivo, M.? Jesus Garzon, tuvieron un
agradable encuentro con el Dr. Miguel Angel Moya, Director Médico del Hospital Puerta del Mar. En dicha reunién se trataron numerosos

temas de interés y de organizacion del Hospital en relacion a nuestro colectivo.

CHARLA INFORMATIVA SOBRE PAUTAS DE HIGIENE EN EL SONDAJE INTERMITENTE

Nuestros socios/as de AGEBH, pudieron disfrutar de un maravilloso encuentro on-line con el profesional Manuel Bernal, enfermero del
Servicio de Urologia del Hospital Universitario Virgen de la Victoria de Malaga, el cual informo sobre las pautas de sondaje intermitente

en nuestros peques y jévenes.
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EL EQUIPO TECNICO DE AGEBH SE UNE A LA CAMPANA LANZADA POR LA ASOCIACION ALCER “DONAR ES AMAR"

Desde AGEBH nos sumamos a la campafia del Dia Nacional del Donante de nuestros compafieros de ALCER Cadiz "DONAR ES
AMAR",

¢

P

DONACION DE MASCARILLAS POR PARTE DE LA FUNDACION C.F

El dia 23 de Julio, Lola Nieto Técnico de AGEBH, recogié en las instalaciones del Estadio Carranza un lote de mascarillas quirurgicas

donada por la Fundacion del Cédiz C.F de manos del gerente de la Fundacion José Mata.

REUNION CON LA CONCEJALA DE POLITICAS SOCIALES SALUD Y MUJER DEL EXCMO. AYTO, DE SAN FERNANDO

El dia 29 de Julio tuvimos una agradable reunién con la Concejala de Politicas Sociales, Salud y Mujer del Excmo. Ayuntamiento de
San Fernando. La concejala Virginia Barrera se reuni6 con las Técnicos de AGEBH para intercambiar impresiones y necesidades para

nuestro colectivo y especialmente para nuestro/as usuarios/as de la localidad de San Fernando.
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DONACION DE MASCARILLAS POR PARTE DE FEGADI-COCEMFE

El técnico responsable del drea sociosanitaria de AGEBH, acudio a las instalaciones de Fegadi-Cocemfe a recoger un paquete de

mascarillas donada por el CERMI.

AGEBH PARTICIPA EN LA MESA DE DISCAPACIDAD EN CADIZ

AGEBH participé el pasado miércoles dia 27 octubre en una Jornada sobre una mesa de discapacidad organizado por el Excmo.
Ayuntamiento de Cadiz en la Delegacién de Fomento, para dar a conocer la presentacion de la guia de recursos a todos los colectivos

de discapacidad.

PARTICIPACION DE AGEBH EN EL DIA DE LA MOVILIDAD DE JEREZ DE LA FRONTERA

Nuestro vicepresidente, Antonio Bellido, participé el dia 22 de septiembre con nuestr@s comparier@s y amig@s de ALCER Céadiz en

las actividades de la Semana de la Movilidad de Jerez.
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DONACION POR PARTE DEL EXCMO. AYUNTAMIENTO DE CADIZ “EL BICHITO MEMORY”

Desde el Excmo. Ayuntamiento de Cadiz hemos recibido 2 ejemplares de “El Bichito Memory”, un divertido recurso educativo que
ayudara a la infancia y adolescencia de nuestra entidad a la interiorizacion de habitos de autocuidados relacionados con la Salud.

REUNION DE EVALUACION POR LA FUNDACION DEVELOP

El dia 10 de noviembre nuestra entidad fue evaluada para recertificar las dos estrellas que mantenemos en el Plan de Calidad a través
de la Fundacién Develop. Este afio debido a la situacion sanitaria frente al Covid-19, la auditoria de calidad se llevé a cabo de manera

on-line.

REUNION ON-LINE CON FEBHI PARA LA CAMPANA DEL DIA NACIONAL DE LA EBH

El dia 23 de octubre participamos en una sesion de trabajo online organizado por nuestra Federaciéon Nacional FEBHI. Entre otras
cosas trabajamos en conjunto con el resto de entidades de las actividades a realizar para la CAMPANA SOBRE EL DIA NACIONAL
DE LA EBH.
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AGEBH ASISTIO A LA GALA CADIZ SOLIDARIA 2020

El equipo Técnico de AGEBH asistio el dia 28 de octubre a la Gala Cadiz Solidaria, organizada por la Voz de Cadiz, celebrada en el
Palacio de Congreso de la ciudad de Cadiz. El evento, fue muy intimo debido a la situacién que se esté pasando actualmente con

motivo de la pandemia.

CAMPANA DE MASCARILLAS “TELAS DE SOLIDARIDAD"

AGEBH, recibié las mascarillas de la Campafia “Tela de Solidaridad “lanzada por la Delegacién de Participacion Ciudadana del Excmo.
Ayuntamiento de Cadiz.

ENTREVISTA AGEBH INFORMATIVOS ONDACADIZ TV.

La presidenta M.? Luisa Valderrama Méndez junto con el equipo técnico de AGEBH, fueron entrevistadas por el programa el mirador
de Onda Cadiz TV. Un reportaje bonito enfocado en el funcionamiento de nuestra entidad desde el decreto de Estado de alarma, emitido
hoy en las Noticias de Onda Cadiz TV.
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ENTREVISTA DE LAS TECNICOS DE AGEBH LA VOZ DIGI1AL

Las técnicas de AGEBH realizan una entrevista por parte de Cristina Moreno del portal Solidario “Céadiz Solidaria” de la Voz digital

durante el confinamiento.

» PROGRAMA DE REHABILITACION Y AULA DE ESTIMULACION

En la espina bifida, al igual que en la mayoria de las enfermedades cronicas, la rehabilitacion y la estimulacién es fundamental para
recuperar la musculatura perdida, eliminar contracturas ocasionadas por las malas posturas o el uso de bastones vy sillas de ruedas,

mejorar la coordinacion, la concentracion, etc.

Rehabilitacion

A lo largo del afio 2020, hemos llevado a cabo este programa tan demandado y con tanta participacion por parte de nuestros
usuarios/as. Esto ha sido posible gracias a la dotacién de un profesional técnico por parte de FEGADI! (Federacion Gaditana de
Personas con Discapacidad Fisica y Orgdnica) durante los meses de Enero- Junio y por la contratacién de una fisioterapeuta a
cargo de los Fondos de AGEBH dos dias a la semana durante los meses de Enero a Junio y de Septiembre a Diciembre de 2020,
debido al estado de alarma sanitario al Covid-19 nos vimos obligado a llevar a cabo la rehabilitacion por online dos dias a la semana

durante el estado de alarma.

Las distintas maneras de trabajar con los afectados han sido las siguientes:
*  TRABAJO SELECTIVO DE LAS ZONAS CORPORALES DEPENDIENDO DEL AFECTADO A TRATAR (CAMILLA).
*  TRABAJOGENERICO DE GIMNASIA, INCIDIENDO EN EJERCICIOS DE PREVENCION DE COLUMNA (COLCHONETAS).
= TRABAJO DE RESISTENCIA ORGANICA (BICICLETA ESTATICA).
=  TRABAJO DE PROPIOCEPCION, EN TODO EL ESPACIO APROVECHABLE.
= JUEGOS (GIMNASIO).
= ESTIMULACION Y REFUERZO MUSCULAR MEDIANTE TENS.

Las sesiones fueron distribuidas de la siguiente manera:

= TRATAMIENTO INDIVIDUAL
=  TRATAMIENTO EN GRUPO

Las actividades llevadas a cabo por la Fisioterapeuta han estado estructuradas del siguiente modo:

=  REHABILITACION EN LA SALA DE ESTIMULACION
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= ATENCION EN DOMICILIOS PARTICULARES A TRAVES DE VIDEOLLAMADAS

EL PROGRAMA DE REHABILITACION SE ADAPTA A LAS MEDIDAS PREVENTIVAS POR EL COVID-19

Nuestros jovenes trabajaron desde casa a través de videollamadas con nuestra fisioterapeuta, Tesa, los lunes y los jueves en horario

de tarde para continuar con el programa de rehabilitacion ya que es muy importante para su calidad de vida.
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Aula de Estimulacién

Nuestra Sala de Estimulacién de Cadiz se encuentra en funcionamiento desde enero de 2012 en las nuevas instalaciones cedidas por

el Ayuntamiento de Cadiz, sita en Calle Medina Sidonia 15-17.

En ella estamos realizando hasta la fecha un importante trabajo de rehabilitacién y de seguimiento psicopedagégico, de la mano de
dos técnicos de la asociacion: |a fisioterapeuta y la psicopedagoga, teniendo sendos profesionales una amplia experiencia en el trabajo

con el colectivo de la espina bifida.

La psicopedagoga actualmente lleva a cabo el trabajo que se esta realizando en el aula con los distintos afectados: estimulacion
sensorial y cognitiva, trabajo de esquema corporal y coordinacion, atencion, memoria, elc.

Para ello se elabora un programa individualizado de actividades segun las necesidades de cada persona usuaria y los objetivos que
nos planteamos a nivel cognitivo, sensorial y motor. De esta forma, el trabajo se encamina a llevar a cabo actuaciones que potencien
las capacidades de los mas pequefios y contribuyan a una vida activa y participativa, especialmente en el entorno escolar, donde pasan

gran parte de su tiempo.

Las actuaciones se dirigen a una estimulacion intelectual para ayudar al desarrollo de una atencion y comprension adecuada. Ademas,
se complementa con el trabajo especifico de un programa dirigido a! refuerzo de la lectura y del lenguaje fomentando las areas verbales:

comprension y fluidez verbal, lectura y escritura.

En cuanto a la estimulacion fisica y sensorial se realizan actividades de desplazamientos, exploracion, tacto de distintas superficies y
texturas, ... Ademas de acompafiarse con un programa de actividades dirigidas al conocimiento y adquisicién del esquema corporal,
asi como el trabajo de la expresion corporal lo cual ayuda al desarrollo emocional y a la adquisicion de habilidades sociales necesarias

para las relaciones interpersonales tan necesarias para la vida diaria.

Los destinatarios disfrutan de una o dos sesiones a la semana de 45 minutos con la profesional de Fisioterapia y de una a tres sesiones

a la semana de 60 minutos con la Psicopedagoga.
En el tiempo que llevamos realizando las actividades, podemos ver una mejoria notable de todos los alumn@s participantes tanto en
las actividades escolares como en sus relaciones sociales en el entorno escolar, asi como con sus iguales, consecuencia de una mayor

confianza adquirida y en definitiva un aumento de la autoestima.

En cuanto a las personas que cumplen 18 afios y se beneficiaron del Aula de Estimulacion, contintian en contacto con nosotros, ya que

se intenta un refuerzo de los logros que han conseguido y pasan a otros programas que desde AGEBH llevamos a cabo, incluidos

36



igualmente en sus programas individuales de actividades reforzandose aquellos aspectos en los que se detectaran mas carencias a

nivel no sdlo sensorial, cognitivo y motor, sino educativo, laboral, social, ete.

» PROGRAMA DE ATENCION PSICOEDUCATIVA
Lo lleva a cabo una Psicopedagoga en coordinacion con la Maestra de Educacion Especial. La espina bifida no siempre viene
acompanada de dificultades educativas, pero dado que el nifio/a pasa la mayor parte del tiempo dentro del aula, es fundamental detectar

las dificultades que puedan aparecer, valorar las necesidades de adaptacién pedagoégica, apoyo escolar, etc.

Igualmente se entiende que es importante la formacién al profesorado que trabaja con nifos/as que tengan la patologia, a través de

charlas informativas y pautas que se han ido aprendiendo en el trabajo cotidiano con nuestros pequenos/as.
Destacamos las siguientes actividades:
CLASES DE APOYO Y SEGUIMIENTO

Desde AGEBH seguimos con el aprendizaje colaborativo ya que un pilar importante en nuestras clases de apoyo porque siempre

tenemos algo por ensenar y siempre hay algo por aprender.
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SEGUIMIENTO A FAMILIAS, JOVENES Y PEQUES DE AGEBH POR LA PSICOPEDAGOGA

La Psicopedagoga de AGEBH, realizo a través de videollamadas un seguimiento psicopedagdgico y un programa de acompafiamiento

a todos los jovenes y pequenios de AGEBH.
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PROGRAMA DE REFUERZO ESCOLAR Y SEGUIMIENTO PSICOPEDAGOGICO

Durante el curso 2019/2020 se ha llevado a cabo el programa de refuerzo escolar conlos chicos y chicas de la asociacion, que necesitan
ayuda para superar los objetivas educativos que les son demandados en los diferentes niveles que cursan. Ademas, se ha abierto la
posibilidad a que otros nifiosfas con o sin discapacidad puedan trabajar con ellos y asi realizar y hacer hincapié en un trabajo de

inclusion y normalizacién aumentando asi la socializacion e integracion en el mundo real de nuestros usuarios.

Los niveles educativos que se tratan son muy diversos, desde la educacion infantil a la educacién Primaria, pasando por la ESO.
Las localidades que se han beneficiado del programa de refuerzo escolar han sido varias, destacando Cadiz con 10 alumnos/as.
Las clases se han impartido segun las necesidades educativas que tenia el alumnado y la mayoria se han realizado en las instalaciones

de la asociacion y por videoconferencias.

Se han trabajado las dificultades de aprendizaje que presentan los nifios/as en las distintas areas, a su vez que se llevaba a cabo

técnicas de estudio, asi como el seguimiento psicopedagadgico y la estimulacion cognitiva.
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REUNIONES CON LA DELEGACION DE EDUCACION

Con la finalidad de tratar las necesidades y demandas en el sector educativo de |las personas afectadas escolarizadas, como son:
1. Dotacién de monitor/a de apoyo.

Monitor de apoyo para excursiones y salidas del centro.

Becas.

Escolarizacion el Centro adecuado a las necesidades socio-sanitarias.

Accesibilidad en los Centros Educativos.

Integracién Escolar — Jornadas de Sensibilizacion.

No o RN

Coordinacion y trabajo multidisciplinar con los distintos EOE

Es un proyecto de apoyo al alumnado con NEAE a través de las nuevas tecnologias INCLUYE+D, financiado por Cocemfe y que
coordina vy lleva a la practica Fegadi-Cocemfe, la cual acerca a todas sus entidades miembros las ayudas y el apoyo tecnoldgico del

que pueden beneficiarse a través de este programa.

PROGRAMAS QUE SE REALIZAN DESDE AGEBH

En los programas que se llevan a cabo desde la asociacion, queremos dejar constancia de la importancia que tiene el trabajo en equipo

de manera interdisciplinar para poder conseguir los objetivos que nos marcamos como asociacion y dentro de cada intervencion.

En este trabajo interdisciplinar intervienen un equipo compuesto por una Psicopedagoga, un Fisioterapeuta, una Administrativa y una
Maestra de Educacion Especial. Todas ellas trabajan de manera coordinada y de forma consensuada con las decisiones que se toman

por parte de la Junta Directiva.
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B. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 4
Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 30

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE"

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 44.991.56
Otros gastos de la actividad 14.111,06

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacion

c. Servicios de profesionales independientes 720

d. Transportes

e. Primas de seguros 437,40

f.  Servicios bancarios 1.045,30

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas
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h.  Suministros
i.  Tributos
j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k. Otros Servicios 11.908,36
Amortizacioén de inmovilizado
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicion de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 59.102,62
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 6.657,60
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)"
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil'?
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracion Publica'® 28.143,51
a. Contratos con el sector publico
b. Subvenciones 28.143,51
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado 26.790,00
a. Subvenciones 13.285,00
b. Donaciones y legados 5.380,00
c. Otros 8.125,00
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 61.591,11
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Ndmero total de beneficiarios/as:

Personas con espina bifida e Hidrocefalia y discapacidades afines son los beneficiarios directos. Un total de 110
nifios/as y jovenes, con sus padres y madres.

También a la poblacion en general un numero indeterminado puesto que no sabemos a exactamente cuantas personas
de diferentes localidades hemos dado informacién para la sensibilizacion y prevencién.

Las personas afectadas, estan valorados de discapacidad, al menos 33% aunque la gran mayoria tiene un 65% de
discapacidad.

Tienen falta de movilidad de los miembros inferiores ¥ necesitan el uso de bastones o sillas de rueda.

Clases de beneficiarios/as:

Diferenciamos entre las personas afectadas y sus familiares como beneficiarios mas directos, y la poblacion en general
(colegios, alumnado, profesorado y viandantes) como indirectos.

La prevencion y sensibilizacién se dirige a la poblacion en general y colegios y alumnado. Igualmente nos estamos
centrando en sensibilizar a centros de servicios sociales y centros sanitarios.

La atencién direcla es para afectados y sus familiares, que acceden a los servicios.

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

El Gnico requisito es estar asociados y tener espina bifida y/o hidrocefalia. Tambien estamos atendiendo
discapacidades afines y entorno mas proximo de nuestros nifios/as y jovenes.

Igualmente damos informacion a aquellos/as afectados que no estén asociados y les orientamos y derivamos a otros
SErvicios.

Hasta el momento no estamos imponiendo ninguna cuota a parte dependiendo de si accede a un servicio de
fisioterapia, aula de estimulacién, atencion educativa, etc., aunque se esta barajando para poder cubrir los costes de
los servicios

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

Intentamos dar respuestas a la totalidad de las demandas que nos plantean, realizando actuaciones totalmente
individualizadas y coordinadas con otras entidades

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Los resultados son positivos porque se han realizado las actividades necesarias para alcanzar los objetivos y fines de
la asociacion.

En cuanto a ia consulta médica multidisciplinar, seguimos trabajando en ella porque aun nos llegan quejas, si bien es
por la saturacién a la que estan sometidos los propios médicos especialistas que tratan la espina bifida.

En este aspecto igualmente, seguimos luchando con el apoyo de la Federacion Nacional de espina bifida para que en
Andalucia sea reconocida como enfermedad cronica, teniendo de esta manera mejores accesos a medicamentos y
aparatos. En este sentido hemos tenido numerosas reuniones con Consejeria de Salud y los distintos grupos politicos
para lograr que la PNL aprobada en 2018 por unanimidad en el Parlamento Andaluz se haga efectiva y real.

El nimero de charlas en centros educativos seguimos en la linea de aumentarlos, ya que es la mejor manera de
prevenir la discriminacién y fomentar la insercion. Cabe resefiar que dependemos normalmente de la disponibilidad
horaria de los tutores y de la voluntad del centro. Creemos que es importante abrirnos no sélo a hablar de la espina
bifida de forma particular, sino de la discapacidad en general y de las diferentes necesidades y capacidades educativas
que tiene cada nifio/a, ya que forma parte de la educacion inclusiva que se debe fomentar desde los centros escolares
y educativos.

La atencién social sigue siendo la misma aun teniendo en cuenta que actualmente dicha atencion es llevada a cabo
por la Psicopedagoga de la asociacién. Contamos siempre con el apoyo de la Trabajadora Social de FEGAD! y con los
técnicos de FEBHI, asi como con los Trabajadores sociales de los centros comunitarios de zona.

Se observan carencias de habilidades sociales en los jovenes y falta de motivacion, posiblemente por la
sobreproteccion en sus hogares. Igualmente creemos que es muy importante destacar el esfuerzo realizado para
implantar un plan de calidad en nuestra actividad diaria. Y tal esfuerzo ha tenido su resultado ya que hemos recertificado
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“La excelencia a la Gestion y al Compromiso Social”: Nivel 2 estrellas, Reconocimiento otorgado por la Fundacion
Grupo Develop. Fecha de concesion: 10/11/2020.

Las salidas de Ocio adaptado siguen funcionando, més a raiz de que se pidiera al voluntariado que se encargaran de
pequefios grupos cada uno, de forma que cada voluntario/a, tuviese asignado un pequefio grupo de 7-10 personas. En
esta ocasion no importaba el nimero de participantes en cada salida, decidiendo que éstas se realizarian incluso
aunque sélo acudiese ese dia una sola persona con discapacidad, atendiendo asi las demandas individuales y
colectivas.

En cuanto a la atencién psicoeducativa, se han consolidado los grupos de estudio en los que se dan pautas educativas
y apoyo escolar. Ha aumentado el nimero de nifios/as que acuden puesto que muchos de ellos/as han hablado en sus
clases de la asociacién y algun amigo/a se ha querido apuntar. Vemos esto como un aspecto muy positivo y
enriquecedor, ya que de esta forma se nos esta permitiendo trabajar de primeras mano la diversidad funcional en el
aula desde la propia entidad, nhormalizando a nuestros/as pequefios/as.

Centrandonos en el aspecto socio sanitario, nuestra actuacién la dirigimos a la situacién de desbordamiento de los
profesionales acentuada ain mas por la Situacion tan desconcertante y desconocida vivida durante este afio frente al
Covid-19. Aln asi, nuestro colectivo ha seguido atendido en todo momento a pesar del confinamiento y se le ha
realizado seguimiento telefénico a través de los distintos profesionales. Aun asi, es importante hacer presion y
denunciar la situacion de desbordamiento que sufren los médicos especialistas que atienden la espina bifida. Bien es
cierto que, hasta la fecha, la gestién de las citas médicas de nuestros/as asociados/as seguimos realizandola sin
problemas en coordinacion con gestoria de usuarios. Ademas, seguimos trabajando con direccion médica para que el
funcionamiento real de la nueva Unidad Multidisciplinar de la Espina Bifida en el Hospital Universitario Puerta del Mar
siga siendo efectiva.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Se han cumplido el 100% de los fines recogidos en nuestros estatutos ya que todos los programas que desarrollamos

|_contemplan actividades dirigidas al abjetivo de conseguirlos.

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION'S
A. Medios Personales'®

e Personal asalariado Fijo

Numero
medio’ Tipo de contrato™ Categoria o cualificacion profesional ™
1 Indefinido Oficial 12 Administrativo

e Personal asalariado No Fijo

Numero

medio? Tipo de contrato?! Calegoria o cualificacion profesional®?
1 | _Obra y servicio Psicopedagoga
1 Obra y servicio Fisiolerapia
1 Obra y servicio Maestra Educacion Especial

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Nuamero
medio? Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

e  Voluntariado
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Numero
medin? Actividades en las que paricipan
30 En las actividades de ocio y tiempo libre, ludopandi, clases de apoyo y en las de sensibilizacién y prevencién

de la espina bifida.

B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

Namero

Titularidad o relacion juridica

Localizacion

Cedido por el ayuntamiento de Cadiz a través de un
convenio

C/ Medina Sidonia 15-17. Cadiz

Caracleristicas

Local nuevo totalmente adaptado a las necesidades de nuestro colectivo (barreras arquitectonicas)

e Equipamiento

Numero

Equipamiento y vehiculos

Localizacion/identificacion

Tres despachos, una sala de reunién, una sala de
estimulacién sensorial y rehabilitacién y las zonas
comunes (banos, salén de actos).

Igualmente, tenemos tres ordenadores,
fotocopiadora, portétil, sala de estimulacion con
materiales sensoriales, materiales fungibles, sillas
de ruedas, proyector, material divulgativo en forma
de diptico, triptico, cuentos, CD...

C/ Medina Sidonia 15-17. Cadiz

C. Subvenciones publicas

CQrigen Importe Aplicacién

Diputacién de Cadiz — Presidencia 2020 3141,93 € “La Espina Bifida en la Escuela en la
(abonado en 2020) || oo\ incia de Cadiz”

Diputacion de Cadiz — Presidencia 2019 4934,00 € "La Espina Bifida en la Escuela en la
{abonado en 2020) Provincia de Cadiz "

Obra Social La Caixa — Convocatoria Estatal 2020 12285,00 € "Promocion del ocio y Tiempo Libre

(abonado el 2020)

inclusivos en Espina Bifida: Programa
AMIG@s”

Consejeria de Igualdad y Bienestar Social — Programa 2018

1878,16 €
(abonado en 2020)

“Atencion socioeducativa,
sensibilizacion y prevencion de la
discriminacién en la Espina Bifida"

(abonado en 2020)

Fegadi 2020 200 € "Ayuda Mantenimiento”
(abonado 2020)
Ayuntamiento de Cadiz (Mantenimiento)-Linea 2 2019 5000 € “ Mantenimiento Sede AGEBH 2019”
(abonado en 2020)
Ayuntamiento de Céadiz (Programas)-Linea1 2019 10000 € “Atencion Integral a la EBH 2019”
(abonado en 2020)
Ayuntamiento de San Fernando Servicios Sociales 2019 1560,00 € “La Espina Bifida en San Fernando,

llevando a cabo una vida auténoma e
independiente 2019”

[ Ayuntamiento de Chiclana (Salud) 2019

92,72 €

(abonado en el 2020)

"Difusién y prevencion de la EB en los
centros de Salud en la localidad de
Chiclana”

Ayuntamiento de Chiclana (Servicios Sociales) 2019

1336.70 €
(abonado en 2020)

“Prevencion de la discriminacién de la
EB"
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Autoridad Portuaria Bahia de Cadiz 1000.00€ “Atencion integral a la EBH vy
’ discapacidades afines frente al Covid-
(abonado en 2020) 19"

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempefio de sus funciones:

Concepto?® Origen® Importe

NO PERCIBEN

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

Puesto de trabajo Habilitacién estatutaria®’ Importe

NO DESEMPENAN

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

Se desarrollan los programas sefialados anteriormente, siendo las actividades expuestas las que se llevan a cabo, con
variaciones segun las evaluaciones que realizamos de las mismas en cuanto a contenidos, o metodologia.

El equipo técnico es el encargado de planificarlo y ejecutario, siempre bajo la supervisién de la Junta directiva que es la que se
retine y nos pauta las mismas.

La junta directiva de la asociacion, elegida en asamblea, es quién decide que se realicen o no las actividades que en reuniones
se plantean y como lo organizarnos.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u 6rgano de
representacion de la entidad

Nombre y Apellidos Cargo Firna ™\

M? Luisa Valderrama Méndez Presidenta

BELLIDO ALVAREZ Firmado digitalmente por

Antonio Bellido Alvarez Vicepresidente BELLIDO ALVAREZ ANTONIO
ANTONIO - - 32059591
Fecha: 2021.05.12 22:38:13
32059591Y To200"
Luis Lacave Vela Barca Secretario

M.2 Carmen Gamero Mallou Tesorera
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

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

2 Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucién e inscripcion de la entidad.

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

4 La fecha de inscripcién del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.

5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

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

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

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

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

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

1En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

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

12 |ngresospor transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.
13 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

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

15Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

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

17 Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

46



a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media
de los fijos al principio y a fin del ejercicio.

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

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

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

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

20 Para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.

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

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

22 Seindicara el grupo de cotizacién, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-
2.

23 Se indicara el nuimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la
asociacion.

2 En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado
no fijo.

25Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.
26Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las
retribuciones, tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros

conceptos similares.

27Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones
distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.

47



