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Modelos sociales y
sanitarios mas equitativos

La asociacion ADIBI nace con el objetivo de promocionar y defender las condiciones de vida de las per-
sonas con discapacidad y enfermedades raras con el fin de mejorar su calidad de vida con la plena inte-
gracion educativa, laboral y social. Para ello, sus responsables luchan para suprimir las barreras arqui-
tecténicas y sociales y conseguir asi alcanzar una sociedad equitativa, inclusiva y no discriminatoria.
De todo ello y de las reivindicaciones de ADIBI nos habla su presidenta, Fide Mirdn.

éComo y por qué nace
ADIBI?

ADIBI es una entidad
especializada en la aten-
cion a personas con disca-
pacidad, enfermedades
raras y sus familias, que
se constituyé en 2002
como entidad sin &nimo de
lucro.

Desde sus comienzos se
caracteriza por estar com-
puesta y dirigida por per-
sonas con discapacidad
fisica, enfermedades raras
y/o familiares de afecta-
dos.

Nuestras acciones van
dirigidas a estas personas
y aquellas que se encuen-
tran en situacion de exclu-
sién social, asi como a las
entidades implicadas vy
relacionadas con este sec-
tor de poblacién.
Abarcamos todas las eda-
des y diversas patologias.

éCuales son vuestros
propésitos?

La existencia de esta
asociaciéon tiene como
fines:

- Mejorar la calidad de
vida de nuestro colectivo,
trabajando en sus realida-
des y aportando conoci-
miento a la sociedad para
crear modelos de atencién
social y sanitario equitati-
VOs.

- Ofrecer servicios de
atencion especializada a
través de los agentes
implicados.

- Promover campafias
de sensibilizaciéon y con-
cienciacién sobre el mundo
de las enfermedades
raras, asi como dar valor a
nuestro colectivo a través
de la promocion y defensa
de los derechos humanos.

- Fomentar las activida-
des de Ayuda Mutua vy
Autoayuda.

- Promover y fomentar
el voluntariado en benefi-
cio de los afectados.

éCuales son las enfer-
medades raras mas fre-
cuentes presentes en la
asociacion?

El mayor numero de
afectados de enfermeda-

lacién
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des raras los tenemos en
la infancia y muchas de
ellas son de caracter neu-
rolégico, lo que da lugar a
dificultades en la comuni-
cacion e interaccion social.

Otra de las realidades
que nos encontramos son
pacientes sin un diagnosti-
co, lo que angustia aun
mas a la familia.

Ademas de los con-
gresos, équé activida-
des realizais para visi-
bilizar estas patologias
y abordar los proble-
mas econémicos, socia-
les, administrativos... a
los que se enfrentan los
afectados?

Durante todo el afio,
tenemos actividades para
visibilizar las enfermeda-
des raras y el aislamiento
sociosanitario que pade-
cen: mesas informativas,
charlas educativas en los
centros formativos, vy
mesas de trabajo, como
son los Meeting en
Enfermedades Raras.

También participamos
en jornadas y congresos vy,
sobre todo, colaboramos
con todos los agentes
implicados: profesionales
de la salud, administracio-
nes, pacientes, etc...

éQué servicios ofrece
la asociacion a los afec-
tados para que puedan
mejorar su calidad de
vida?

En el area social, ofre-
cemos un servicio de
orientacion y asesora-
miento sobre ayudas, tra-
mites, legislacion, recur-
sos, vivienda, accesibili-
dad, plan de voluntariado
y cualquier otro aspecto
relacionado con la disca-
pacidad y las enfermeda-
des raras.

En este sentido, tam-
bién ofrecemos un servicio
de intermediacion laboral
para la busqueda de
empleo, dirigido a perso-
nas con un grado de disca-
pacidad igual o superior al
33%. Asi, ofrecemos la
creacion de una bolsa de
trabajo, servicio a la

empresa e informacién y
orientacién sobre ayudas,
incentivos y/o bonificacio-
nes por la contratacion de
personas con discapaci-
dad, etc.

Hemos creado grupos
de trabajo para personas
que comparten un mismo
problema, situacién o
inquietud comun y deciden
reunirse para mejorar su
situacién social y colectiva
y romper su aislamiento.
Estos grupos estan aseso-
rados por un trabajador
social y personal volunta-
rio especializado en la
materia.

Finalmente,
asesoramiento juridico
sobre contenidos legales
que afecten a los derechos
e intereses de nuestros
asociados, como casos de
discriminacién, proteccién
patrimonial, procesos de
incapacitaciéon, reclama-
ciones del certificado de
discapacidad y otros que
resulten de interés para el
colectivo.

También tenemos un
programa de ocio y tiempo
libre para promover la par-
ticipacion e integracién
social a través de eventos
deportivos, culturales,
excursiones, talleres, etc.,
con el objetivo de disfrutar
del tiempo libre de manera
auténoma vy satisfactoria.
El ocio es un aspecto fun-
damental para el bienes-
tar, por ello trabajamos
para fomentar la participa-
ciéon de las personas con
discapacidad, sobre todo
aquellas que tenga proble-
mas de movilidad y falta
de recursos y habilidades
sociales.

Llevamos a cabo tam-
bién actividades educati-
vas y de sensibilizacién
segun las necesidades que
detectamos en centros
educativos, entidades y en
la sociedad en general. En
este sentido, es importan-
te sensibilizar a la socie-
dad, fomentando el respe-
to a la diversidad, a la dig-
nidad, luchando contra los
estereotipos y prejuicios, y
valorando las capacidades
de las personas.

También damos apoyo
emocional y psicoldgico
con el objetivo de mejorar
su calidad de vida y poten-
ciamos redes de apoyo
social para aumentar su
bienestar psicoldgico;
desarrollamos grupos de

ofrecemos

ayuda mutua, talleres de
autoestima a la mujer, y
cualquier otro tipo de tera-
pia alternativa que ayude
a potenciar el bienestar
fisico, social y emocional.

Nuestros asociados
cuentan con un servicio de
Terapia Ocupacional, con
el que queremos propor-
cionar al usuario el mayor
grado de independencia
posible en el desarrollo de
sus actividades, y con un
servicio de Fisioterapia con
el que queremos facilitar
la autonomia a personas
dependientes y sus cuida-
dores. Para ello contamos
con un curso de hidroci-
nesterapia dirigido a nifios
con discapacidad o limita-
ciones en su desarrollo
madurativo, comprendido
entre atencién temprana
infantil y, ocasionalmente,
juvenil, y un taller de gim-
nasia correctiva con el que
pretendemos liberar ten-
siones musculares y arti-
culares mejorando el ali-
neamiento corporal.
También realizamos tera-
pias con leones marinos,
delfines, hacemos sesio-
nes de reiki, risoterapia,
sexualidad,...

En el campo de la for-
macién, hemos creado una
red de formacion, donde
ofrecemos participacion en
escuelas a usuarios y pro-
fesionales a través de cur-
sos on-line y presencial.

También ofrecemos cla-
ses de refuerzo y apoyo a
alumnos con necesidades
especiales, y disefiamos,
desarrollamos y participa-
mos en congresos, jorna-
das, talleres y encuentros.

Ademads, colaboramos
con publicaciones de
investigacion y coopera-
mos en estudios en red de
investigacién social.

Finalmente, ofrecemos
a nuestros asociados des-
cuentos en Opticas, cen-
tros auditivos, centros de
estudios, clinicas de fertili-
dad, centros de desarrollo

infantil, clinicas de rehabi-
litacion, concesionarios de
vehiculos y talleres para
adaptaciones, centros de
belleza, etc.

éQué herramientas
tienen a su alcance las
personas afectadas
para poder enfrentarse
a la rutina diaria y
mejorar su vida?

Desgraciadamente, los
pacientes aln se encuen-
tran con problemas diver-
sos, como es el retraso en
el diagnéstico- sélo el 5%
de las Enfermedades Raras
cuentan con tratamiento-,
la escasez de recursos, la
falta de centros especiali-
zados, la falta de forma-
cion especializada.

Ante el desconocimien-
to, la falta de especializa-
cion e informacion, los
pacientes con ER se con-
vierten en expertos de su
patologia, pasando a ser
muy activos.

éEstan los profesio-
nales sanitarios prepa-
rados para atender ade-
cuadamente a estas
personas?

Se necesita mas infor-
maciéon e inversién en
nuevas férmulas de diag-
ndstico, impulsando el
conocimiento cientifico
asociado a la prevencién.
Para ello es importante
adoptar sistemas de clasi-
ficacion apropiados y unifi-
cados en todas las comu-
nidades; vy, sobre todo, los
profesionales sanitarios
deben conocer y derivar
los casos a los CSUR ya
existentes.

éCuales son las prin-
cipales reivindicaciones
de ADIBI a la
Administracion?

Queremos lograr la
cobertura sanitaria univer-
sal, mas investigacién vy

tratamientos adecuados
para todos.
éCon qué recursos

contdis? éRecibis algin
tipo de apoyo por parte
de las instituciones?

ADIBI se financia por
diferentes vias: una parte
es publica y otra estd com-
puesta por colaboraciones
privadas y donaciones
anonimas, la cuota de los
asociados y los eventos
que desarrollamos.

CURSOS DE
FORMACION DE FAE
i1iAPROVECHA ESTA
OPORTUNIDAD!!!

CON UN PEDIDO UNICO SUPERIOR A
250 € EN CURSOS DE FORMACION,

FAE TE REGALA UN PENDRIVE




