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Como cada año os presentamos esta memoria de actividades que recoge todo 
el esfuerzo realizado a lo largo de 2017 así como, por supuesto, los logros al-
canzados con el mismo. Ha sido otro año intenso, en el que hemos continuado 
defendiendo nuestra misión; trabajando duro por nuestro objetivo primordial, 
que es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, especial-
mente las afectadas de Espina Bífida e Hidrocefalia y sus familias.

Como siempre, hemos buscado, no sólo mantener el nivel de atención a nues-
tros usuarios y socios, sino implementar toda aquella mejora que hemos de-
tectado así como aquellas transformaciones o modificaciones que hemos visto 
eran necesarias para ir un paso más allá en lo que les ofrecemos. Podemos sen-
tirnos orgullosos, a la vista como siempre de las encuestas de calidad internas, 
de continuar en el buen camino según ellos hacen constar.

En relación con este punto, uno de los grandes protagonistas este curso ha 
sido, sin duda, nuestro proyecto de Planificación Centrada en la Persona, cuya 
implantación va tomando forma poco a poco, y que ha sido merecedor del res-
paldo de organizaciones como Fundación Once, que nos ha apoyado con una 
importante subvención para su implantación. 

También es de destacar el impulso dado al servicio de tratamientos de rehabi-
litación infantil para el que en 2017 teníamos el objetivo de reforzar el área de 
incontinencia, muy importante en la vida de nuestros usuarios. Para ello, en el 
mes de mayo se organizaron una conferencia del doctor Pedro López Pereira 
-prestigioso urólogo especialista en el tema y colaborador habitual de la Asocia-
ción- sobre el “tratamiento de la incontinencia y la operación de implantación 
del esfínter artificial”, y un taller de autosondaje, con la ayuda de Obdulia Pérez, 
enfermera de urología del hospital La Paz. 

Respecto a la Atención Temprana, hemos trabajado como siempre en coordina-
ción tanto con la Administración, amoldándonos a las nuevas normativas de la 
Comunidad de Madrid, como formando parte de reuniones y grupos de trabajo 
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de la Consejería de Políticas Sociales y 
Familia para la renovación del Acuerdo 
Marco.

Por supuesto, hemos participado en 
cada proyecto que cualquiera de nues-
tras Federaciones ha impulsado, desta-
cando las Jornadas Nacionales de la FE-
BHI en junio en Valencia, su Congreso 
en Caixa Fórum en octubre y su acto 
para la campaña nacional “Apuesta por 
nuestro Talento”; los Workshops de Ber-
lín, en mayo y Estocolmo, en noviem-
bre de la IF, o los diferentes grupos de 
trabajo y actos a los que hemos acudi-
do en apoyo de FAMMA, por ejemplo, 
en su campaña de defensa de la Acce-
sibilidad.

En relación con esto, destacar que en diciembre de este año pasamos a for-
mar parte de FEDER, y desde entonces estamos participando también en to-
das sus propuestas, que enriquecen aún más nuestra labor.

Como cada año, hemos trabajado por dar mayor visibilidad a la Espina Bífida 
y hemos trabajado por la concienciación y la prevención, celebrando dife-
rentes actos con motivo de los días nacional e internacional, apareciendo en 
varias ocasiones en medios e impulsando nuestro reconocido programa “La 
Espina Bífida en la Escuela”. 

Por supuesto hemos disfrutado, en la parte de ocio, de nuestros campamen-
tos de verano y semana santa, nuestras tradicionales fiestas de familias y de 
navidad, y se ha seguido apostando por la celebración de diferentes eventos 
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como el torneo de pádel o los monólogos solidarios, que además nos han ser-
vido también para la recaudación de fondos. También hemos renovado nuestro 
convenio con Fundación Estudiantes e Hispasat para dar continuidad a la Escuela 
de Baloncesto en Silla ESTUAMEB HISPASAT, con todo lo que esto implica de visi-
bilidad y participación de nuestros chicos en diferentes torneos y eventos.

Hemos apostado un año más por la realización de un nuevo calendario solida-
rio, ya que además de ser una experiencia de la que nuestros socios disfrutan 
mucho, se ha convertido en otra fuente de ingresos para la Asociación, como lo 
sigue siendo la lotería de navidad, ¡que en esta ocasión nos volvió a premiar! 

Se han conseguido, igualmente, varias subvenciones para diferentes proyectos 
como respiro familiar, material informático, programas de autonomía personal, 
presentación del calendario, aparataje ortopédico para alguno de nuestros socios 
etc… muy importantes para la continuidad de nuestra labor. 

En definitiva, ha sido un año muy fructífero y os animo a leer las siguientes pá-
ginas de esta memoria para saber más del intenso e importante trabajo que en 
ellas se recoge. 

Para terminar me despido como siempre, y como no puede ser de otra manera, 
dando las gracias de corazón. Gracias a todos los que, de una manera u otra, 
os podáis ver reflejados en alguna página de esta memoria; ya sea por vuestra 
colaboración, por vuestro trabajo, por vuestro apoyo. Gracias por tener siempre 
vuestra mano tendida para nosotros, ya que es lo que permite que podamos 
continuar.

PAULA RIVERO FERNÁNDEZ
PRESIDENTA DE LA ASOCIACIÓN MADRILEÑA DE ESPINA BÍFIDA
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 La Asociación



La Asociación Madrileña de Espina Bífida es conocida por sus siglas AMEB. Es 
una asociación sin ánimo de lucro, declarada de Utilidad Pública por el Ministe-
rio del Interior en el año 2007. 

Su origen se remonta al año 1976, cuando un grupo de padres y madres se 
unieron con el objetivo de hacer frente a los problemas que presentaban la 
educación y rehabilitación de los niños y jóvenes afectados por esta patología. 
Desde entonces, nuestro colectivo ha ido dibujando su misión, su visión y valo-
res como parte de una planificación estratégica que nos ha permitido crecer y 
caminar hacia nuestros objetivos. Son los siguientes:

LA ASOCIACIÓN

Visión

Valores

Misión
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la asociación
entidades y estructura legal



AMEB la forman 366 socios (210 ordi-
narios, 98 protectores, 42 benefacto-
res y 16 honoríficos) que configuran la 
Asamblea General de Socios y ayudan 
económicamente a su sostenimiento y 

la realización de los servicios. Se reúnen 
en Asamblea anual en la que revisan el 
informe de gestión y las cuentas del año 
anterior así como el proyecto de ativida-
des del año vigente, entre otros asuntos.

la asociación
organigrama y equipo

AMEB lo forma un excelente equipo multidisciplinar de 33 profesionales

la asociación
junta directiva
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Jose Miguel Catalán
VoCal de atenCión 

teMprana y Media

la asociación
junta directiva

paula rivero Fernández
   presidenta

Gemma Vivo Vacas
ViCepresidenta y VoCal adultos

eva Mª estúñiga domínguez 
seCretaria

Mercedes Carmona ortiz
tesorera y VoCal de  
atenCión teMprana

Mª Carmen solano páramo 
VoCal at. teMprana, 

oCio y deporte

david díaz García
VoCal de  rr.ii. y de 

at. de adultos

    ana segundo urbano
VoCal de at. Media

 y oCio y deporte

daniel sanz pardo
VoCal de oCio y deporte

 y  de rr.ii.

principales objetivos

miembros del ejercicio 2017
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la asociación
nuestras sedes

. Está 
ubicado en la Calle Astorga, 13-15-
17, 28925, Alcorcón (Madrid). Tiene 
acceso por la calle Sahagún. En esta 
sede, en el barrio de Bellas Vistas 
de Alcorcón, contamos con un lo-
cal totalmente adaptado, espacioso 
y nuevo para atender a los socios y 
usuarios del Servicio de Centro de 
Atención Diurna así como a los del 
Servicio de Tratamientos y Atención 
Integral Especializada de Adultos. 
Conseguir estas instalaciones y poder 
disponer de ellas fue todo un sueño 
para AMEB, que arrancó con su inau-
guración a mediados del año 2014, 
gracias a un convenio firmado con el 
Ayuntamiento de Alcorcón.

. Ubicada en 
la Calle Prádena del Rincón 4, de Madrid 
(28002). En esta sede, cercana al Intercambia-
dor de Avenida América, se encuentra el De-
partamento de Gerencia y Administración y en 
ella se realizan las juntas directivas. Además, 
se llevan a cabo servicios como: Centro de 
Atención Temprana; Servicio de Tratamientos 
y Atención Integral Especializada en Infancia; 
Administración y Coordinación de Actividades, 
Programas Científico-Médicos, de Divulgación 
y Comunicación y puesta en marcha de activi-
dades culturales, deportivas y de ocio.

AMEB desarrolla su labor en dos centros de la Comunidad de Madrid.
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Dirección 
y gerencia



1

Gasto total
1.175.638,60

Gasto de personal
811.638,93

Gastos de actividad
285.224,48

Gastos por 
ayudas sociales y 

de colaboración
8.069

Amortización del 
inmovilizado

66.873,29

Gastos 
financieros

3.832,34

01

02

0304

05

06

La Gerencia, en coordinación con la Junta Directiva, es responsable de diri-
gir, administrar y representar a la Entidad. Parte de su trabajo es asegurar la 
estabilidad económica y facilitar la transparencia. Algunos datos destacados: 

DIRECCIÓN Y GERENCIA

1

Gestión
económica

01

02

0304

05

06
Presupuesto 
anual
1.135.700,36 euros

Contratos 
Administración 
Pública
835.459,54 euros

Subvenciones 
públicas
38.768 euros

Subvenciones 
sector privado y 

donaciones
126.986,32 euros

Aportaciones de 
usuarios de programas

81.994,50 euros

Cuotas socios 
y afiliados

52.492 euros

Principales datos ejercicio 2017

dirección y gerencia
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dirección y gerencia

Recaudación: 2.600 euros Recaudación: 4.390 euros

Recaudación: 7.020 

Por tiPo 
de contrato

Por categorías
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dirección y gerencia

Durante el año 2016 comenzamos un viaje de trans-
formación de AMEB cuyo hilo conductor principal es 
la calidad de vida de las personas. Y lo hacemos a 
través de la llamada Transformación de Servicios y 
los Planes Centrados en la Persona. En 2017 prepa-
ramos las maletas con nuevos conocimientos y he-
rramientas para poder emprender caminos persona-
les para cada usuario de nuestros centros, contando 
con sus gustos, preferencias y habilidades para es-
tablecer un mapa personal con el que construir su 
propio viaje vital.

Desde AMEB estamos acompañando a las 
personas en estos procesos personales para 
que puedan establecer y poner en marcha 
mecanismos para elaborar y conseguir sus 
objetivos. Cada uno de los profesionales de 
AMEB se convierte en un apoyo para que pue-
dan realizarlo a su manera. Estas metas-ob-
jetivos finalizados se encuentran vinculados 
a diferentes dimensiones de calidad de vida.
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dirección y gerencia

algunos trabajos con otras entidades a las que pertenecemos

dirección y gerencia

A lo largo del año AMEB participa en reuniones y activida-
des importantes para nuestro sector. Destacamos en 2017:

Reuniones de la Comisión Técnica de Atención Temprana 
(representando a Famma en el Grupo de Expertos) en las 
que se trabaja, entre otros, el Protocolo Integral de Coor-
dinación entre Consejerías o documentos de derivación y 
criterios de adjudicación de plazas de Atención Temprana.

Participación en el Grupo de Trabajo para la actualización 
del catálogo ortoprotésico de la Comunidad de Madrid.

Movilización ante diferentes peticiones, reclamaciones o 
manifestaciones como la vivida el día 7 de noviembre por 
la accesibilidad universal bajo el lema #AccesibilidadYa.

XIII Congreso Nacional Técnico de Espina Bífida. Se realizó el 30 de octubre y 
participaron la gerente Eva Mª Estúñiga y el miembro de la Junta Directiva Jose 
Miguel Catalán con la presentación “El 
baloncesto adaptado”.

VIII Premios Institucionales FEBHI. Nues-
tra socia Mar González recibió un pre-
mio especial por su aportación y lucha 
incansable. Así, se otorgó galardón al 
presidente de FAMMA, Javier Font, una 
propuesta realizada por parte de AMEB.
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dirección y gerencia

AMEB pertenece a la Federación Internacional de Espina Bífida e Hidrocefalia (IF) 
desde 2012. En ella están nuestras socias Emma Suardíaz, miembro de la “Board 
of Directors”, y Elisa García, parte del “Youth Group”. Más allá del apoyo en reivin-
dicaciones y en actividades en redes, nuestras participaciones han sido:

taller en berlín - 26/28 de mayo

Título “Cómo presentar proyectos y Salud Mental”
Asistieron 17 países europeos miembros de la IF, y junto con Emma Suardíaz 
asistió Mercedes Carmona, miembro de la Junta de AMEB. Se celebró una Asam-
blea Extraordinaria con el fin de aprobar la memoria económica y de actividades 
de 2016. Además, tuvo tres propósitos principales:
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dirección y gerencia

taller en estocolmo - 25/26 de noviembre

A este taller asistió, junto con Emma Suardíaz, Gema Vivo, miembro de la Junta 
de AMEB. Durante su celebración se realizó la reunión del Grupo de Jóvenes para 
estudiar el plan de trabajo del 2018. Asimismo, el taller tuvo tres propósitos: 
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dirección y gerencia
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dirección y gerencia
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Comunicación,
divulgación

y sensibilización



COMUNICACIÓN, DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN

3D Blocks with 5 Ideas

your date here större - a multipurpose PowerPoint template 1

2.22818 803 7.114 64%Comunicaciones externas
Se han publicado 18 comunicaciones

entre notas de prensa y convocatorias

Seguidores en Twitter
Partíamos de 652 seguidores en enero de 

2017

Seguidores en Facebook
Partíamos de 1.950 en enero de 2017

Personas alcanzadas
El 64% de las personas que vieron
algún contenido de la página o 
relacionado con esta fueron mujeres

Alcance de las publicacones
7.114 fue la publicación con mayor alcance del año
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 comunicación, divulgación y sensibilización

A lo largo del año se han realizado diferentes vídeos para promocionar nuestras 
actividades, dar visibilidad a nuestros servicios y dar un toque divertido y familiar 
a nuestra labor. Uno de los más importantes ha sido el bautizado como #12me-
ses12retos que abordó con expertos de forma mensual los diferentes retos que 
tenemos en AMEB. Cada mes se inspiraba en la imagen del Calendario Solidario 
2017, en el que se representaron los objetivos que persigue nuestra Asociación.

Se celebró el día 22 de abril en el Club de Pádel El Estudiante y fue todo un éxito. 
Contó con una exhibición de pádel en silla por parte de jugadores como Víctor Ca-
rreton y Rubén Castilla. En total, se reunieron más de 160 participantes. Asimismo, 
tuvimos el apoyo de decenas de empresas solidarias que nos permitieron dotar los 
premios de grandes regalos y ofrecer una rifa solidaria a todos los participantes.
 

Un año más se preparó el calendario soli-
dario para ayudar a la financiación de nues-
tros tratamientos y ser nuestro altavoz. En 
este calendario 2018, el cuarto de AMEB, 
se hizo referencia a la importancia que las 
profesiones tienen para el buen funciona-
miento de la sociedad y para la inclusión 
de las personas con discapacidad. 

Fue posible gracias a nuestros fotógrafos 
solidarios: Sergio Cueto, Chema Hoyos, 
Borja del Corral, Pablo Echeita y Antonio 
Sicre y nuestros colaboradores Adrián, 
Julián, Leyre, Mario, Jesús, Paula, Jorge, 
Emma, Gema y José Manuel. Además de, 
claro está, los profesionales, niños y adul-
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tos que posaron en el mismo. La presentación se realizó el jueves, 19 de octubre, 
en la sala Truss Madrid y contó con el patrocinio de liberbank que estuvo represen-
tado por Miguel Oneale. En total, acudieron a la presentación unas 160 personas. 

Vivimos en Casa de Vacas un completo acto bajo el título 
“Me gusta como soy – Mirando de cerca la discapacidad”. 
El objetivo fue romper tópicos en torno a la imagen de la 
discapacidad con una mesa formada por trabajadores, 
socios de la Entidad y personas con EB. Además, AMEB 
organizó junto a la Escuela de Escritores de Madrid, un 
concurso literario que contó con 300 participantes. La 
madrileña Rosa Cabrera Díez resultó ganadora de los 
500€ donados por el laboratorio Coloplast y un curso 
online de la Escuela.
 
Tras el acto, un grupo de socios, trabajadores y amigos 
de AMEB y FEBHI se unieron en la Puerta de Alcalá, ilumi-
nada de amarillo, color de la Espina Bífida, para hacer la 
tradicional foto de familia junto al lazo amarillo.

 comunicación, divulgación y sensibilización
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relato ganador

Deseos

- Me gusta cómo soy - dijo ella.
- ¿Cómo? - Él la había oído perfectamente, 
pero no podía aceptar lo que estaba escu-
chando. Si se corría la voz, perdería su traba-
jo. Durante siglos nadie había rechazado sus 
servicios. Todos ellos quieren ser más altos, 
más guapos, más ricos... todos quieren tener 
lo que no tienen. Son ridículos e inseguros. Al 
fin y al cabo, son sólo humanos. 
- Mírate -, le mostró el espejo. - Mira lo dife-
rente que eres, ¿cómo puedes aceptarte así?
- No he dicho que me acepte - replicó ella - He 
dicho que me gusto. Me gusta como soy.
Y el genio se evaporó.

 comunicación, divulgación y sensibilización
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Por tercer año consecutivo, desde AMEB se puso en 
marcha la III Noche Solidaria de Monólogos con gran 
éxito. Fue el 7 de noviembre, en La Chocita del Loro 
(Gran vía, 70),  que cede de manera altruista el lo-
cal. Marta Ferrer fue la presentadora y guió al público 
a través de una noche  llena de risas, solidaridad y 
diversión. El cómico Bermúdez repitió como padrino 
del evento. Unos 170 asistentes disfrutaron de un 
show cargado de risas y buenos momentos. Ticketea 
fue la taquilla online a coste cero.

AMEB participó en diferentes actividades de la Sema-
na de la Salud que organiza el Ayuntamiento de Al-
corcón. Entre ellas, estuvo la Feria de la Salud en la 
que se montaron puntos informativos en la Plaza de 
España sobre las asociaciones de salud, discapacidad 
y tercera edad del municipio. Además, AMEB orga-
nizó, entre otras, la Jornada de Puertas Abiertas del 
Centro de Atención Diurna con gran éxito.

El Banco Mediolanum puso el año pasado en mar-
cha varias acciones para recaudar fondos y apoyar a 
AMEB. Entre ellas, están las charlas Motivadores, el 
programa Mediolanum Aproxima y Family Bankers. 
En todas ellas contaron con AMEB gracias, sobre todo, 
al trabajo de nuestra madrina solidaria, Coral Gamo. 
Con su financiación se pudo, por ejemplo, comprar 
un aparato ortopédico a un niño socio de AMEB o sub-
vencionar un campamento de verano a otro pequeño.

26
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Centros,
servicios y
programas



La atención integral en Atención Temprana 
se fundamenta en los siguientes principios:
Universalidad: Acceso al servicio de todas las 
personas que reúnan los requisitos estable-
cidos.
igUaldad: Ausencia de cualquier discrimina-
ción en al acceso al servicio.
resPonsabilidad: Compromiso de los ámbitos 
implicados en proporcionar una atención de 
calidad.
coordinacion: Actuación conjunta integral, 
coherente y de optimización de recursos en-
tre las distintas administraciones públicas e 
instituciones que intervienen en la atención 
integral de la atención temprana del menor.

CENTRO DE ATENCIÓN TEMPRANA centros, servicios y programas

centro de atención temprana
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centros, servicios y programas

centro de atención temprana

Es un servicio público en la modalidad de Concierto, contratado con la Consejería 
de Políticas Sociales y Familia, destinado a niños de 0 a 6 años. El principal objetivo 
es que los niños que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de pa-
decerlos, reciban, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-so-
ciales para potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando su 
integración en el medio familiar, escolar y social, así como su autonomía personal.
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centros, servicios y programas

centro de atención temprana

centros, servicios y programas

centro de atención temprana

Todas las patologías requieren una atención global en varias áreas del desarrollo 
por lo que los tratamientos en la mayoría de los casos son multidisciplinares. 
Dependiendo de las necesidades del niño y en función de las posibilidades del 
Centro, la atención puede ser intensiva, regular o de seguimiento.

Espina Bífida, prematuridad, retraso del lenguaje, trastorno del lenguaje, síndrome 
down, microcefalia, hipotonía, epilepsia, TGD, síndrome de Jacobson, enfermedad 
endocrina metabólica, síndrome sturge weber, hidrocefalia, parálisis cerebral, he-
miparesia, miopatía, hipertonía, ceguera, síndrome de Rubistein Taybi, deficiencia 
auditiva, atrofia muscular espinal, encefalopatía, síndrome ehlers danlos y tourette, 
síndrome de regresión caudal, síndrome de turner, apraxia oculo-motriz, atresia eso-
fágica, crosomopatía, síndrome de KoolendeVries, agenesia del cuerpo calloso, sín-
drome Werhetj, déficit visual, síndrome de Beckwith Wiedemann y síndrome de West.

La patología más numerosa fue la Espina Bífida. Se atendieron a 13 niños a lo 
largo de este año, con un porcentaje en atención del 14%. 
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centros, servicios y programas

centro de atención temprana
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Fisioterapia
“Mi hija lleva desde que tenía añito y medio en AMEB, re-
cibiendo estimulación, fisioterapia y después logopedia. 
Sé que son parte importante de que Clara vaya adqui-
riendo logros y de los que están por llegar. Hemos ido ce-
lebrando cada hito con todo el equipo: la pinza, señalar, 
los primeros pasos, palabras… El valor del centro no es 
sólo su personal técnico, con sobrada experiencia, sino 
también el apoyo y orientación del equipo de dirección a 
los padres nuevos en el manejo de la discapacidad”.
Guadalupe y Jóse María, padres de Clara.

Equipo multidisciplinar
“Son un grupo de profesionales excepcionales que saben 
en determinar cuáles son las mejores técnicas y procedi-
mientos a aplicar en el tratamiento de los pequeños para 
mejorar su desarrollo y calidad de vida. No podía imagi-
nar que mi hijo Álvaro progresaría tanto en tan solo dos 
años. Pero AMEB es mucho más Montse, Begoña, Conchi, 
Marina, Cristina, Belén… Esta “familia” nos regala un 
trocito de su corazón, nos asesoran, nos ayudan, nos 
apoyan, nos animan… Se preocupan también de sus pa-
dres y familiares, nos escuchan e incluso nos ayudan 
a intentar solucionar cualquier problema. Compartimos 
experiencias y nos apoyamos entre todos. Es imposible 
expresar con palabras lo que significa AMEB para todos 
nosotros. Sólo puedo decir gracias de corazón”.
Íñigo, padre de Álvaro.

centros, servicios y programas

centro de atención temprana



“La práctica centrada en la familia se da cuando los profesionales ven crecer y 
prosperar su papel como compañeros que ayudan a las familias”. Linda Leal (2008)

SERVICIO DE TRATAMIENTO Y ATENCIÓN INTEGRAL ESPECIALIZADA

33

En este servicio atendemos a niños/as y jóvenes con EB y patologías similares, 
con edades comprendidas entre los 6 y los 17 años en las distintas áreas en las 
que pueden necesitar apoyo: a nivel motor, cognitivo, comunicativo-lingüístico 
y socio-afectivo, y a sus familias. Entendemos que la familia es una unidad de 
apoyo social en funcionamiento que cría y protege a sus miembros y le damos 
esta importancia en nuestro trabajo diario, además de ser un valor para nosotros, 
ya que son los mayores expertos en el conocimiento específico de los niños/as y 
jóvenes con los que trabajamos a diario.
 

La duración es 40 minutos por sesión y se han realizado en 80 sesiones semanales.

Número de 
niños atendidos

Nº de plazas
en tratamiento
semanal

Trabajadores

Apoyos 
puntuales o 
periódicos

50 6

10050
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Hay 100 familias que no acuden a recibir apoyos a nuestro centro de forma se-
manal, pero necesitan ser atendidos en algún momento puntual, ya sea por un 
cambio en los aparatos, alguna 
operación, un cambio personal 
significativo, dudas escolares, 
momentos personales, etc. Reali-
zamos estos apoyos en relación 
a las siguientes áreas y por el nú-
mero total que se indica a conti-
nuación en este gráfico:

Todos y cada uno de los profe-
sionales que forman este servi-
cio ofrecen apoyos a nuestros 
socios/as, bien vía email, telé-
fono o concertando 
una cita. Del mismo 
modo, hay una coor-
dinación constante y 
continua con los cen-
tros escolares u otras 
entidades o personas 
que resultan necesa-
rias para prestar el 
mejor y más oportu-
no apoyo a los niños/
as y jóvenes que for-
man parte de nuestra 
entidad. Siempre de 
forma individualizada 
y con la mejor calidad.
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Este programa apoya a los niños/as y sus familias en esta área tan importante 
de su día a día. Durante 2017 nos dimos cuenta de que debíamos preguntar a 
las personas respecto a sus necesidades y expectativas con el programa. Una 
vez recopilamos esta información llevamos a cabo dos acciones:

1) Taller de autosondaje en niños y adolescentes, con la colaboración de Colo-
plast. Estos talleres prácticos se realizaron con la ayuda de una enfermera del 
Hospital La Paz, perteneciente al Servicio de Urología que dio pautas individual-
mente a cada niño para la iniciación en el autosondaje. Asistieron 11 niños/as.

2) El doctor Pedro López Pereira, jefe del Servicio de Urología Pediátrica del 
Hospital La Paz, realizó una charla sobre “Cómo tratar la Incontinencia Uri-
naria en la Espina Bífida”, con especial incidencia en la operación de Esfínter 
Artificial.
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Psicología
“He tenido la fortuna de conocer en Ameb a personas de una 
calidad humana y profesional extraordinaria y Marina Ira-
zabal es una de ellas. Su entusiasmo, su entrega, el empeño 
que pone, también su disposición, todo ello está presente en 
su trabajo acompañándolo cada día. Lo siento yo como ma-
dre pero también Mateo que adora ir a su sesión semanal. Le 
encanta y sé que, sin duda, para él, es de los momentos más 
gratificantes que tiene en su rutina”.
Marisa, madre de Mateo.

 Psicología y estimulación
“Marina ayuda a Jaime a expresar y a manejar sus emo-
ciones a través del juego y la negociación. Jaime dice que 
es su profesora de secretos y sentimientos. Me parece una 
definición preciosa de las amenas sesiones de psicoterapia 
con ella. En estimulación, con Belén, nunca da un día de 
estimulación por perdido. Es como una arcilla moldeable 
que se adapta a los dispares momentos de cada niño. Con 
sus cambios de actividad, sus retos... consigue implacable-
mente mantener la atención de Jaime durante la sesión. Su 
energía y su sonrisa permanente lo invaden todo.”
Mayola, madre de Jaime.

 Psicología y estimulación
“Alberto empezó muy pequeñito y tiene ya 13 años. Siempre 
le ayudan en todo, tanto en el nivel médico, para su salud, 
como en otras aspectos o dudas. Estoy encantada, con todo, 
incluido el trato. En este servicio son muy humanas, hacen 
una gran labor. Yo las quiero a todas. Alberto ha mejorado 
mucho y siempre viene con ganas. Es fantástico. 
Sonia, madre de Alberto.



El Servicio de Atención Integral Especializa-
da para Adultos de AMEB es un servicio de 
valoración, diagnóstico, tratamiento, rehabi-
litación y seguimiento de la persona con dis-
capacidad cuyo objetivo es el aumento de su 
calidad de vida, mediante la prevención, asis-
tencia, rehabilitación e inclusión social. Com-
prende las áreas de Trabajo Social, Psicología 
y Fisioterapia.

Nuestra Asociación tiene como misión ser la 
entidad de referencia para las personas con 
Espina Bífida de toda la Comunidad de Ma-

SERVICIO DE TRATAMIENTO Y ATENCIÓN INTEGRAL ESPECIALIZADA

CENTRO DE ATENCIÓN ADULTOS
Principales datos

1

Número de 
personas atendidas

Nº de plazas en
tratamiento
semanal

Trabajadoras
Se trata de un equipo
multidisciplinar

Programa de 
Transformación 

de Servicios

198 3

140
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drid, además de otras patologías que causen discapacidad física. El servicio está 
abierto a tratar a cualquier persona con discapacidad de la Comunidad de Madrid.

En 2017, AMEB arrancó un proceso de reflexión que está dando paso a todo un 
cambio de paradigma en la forma de trabajo. Esto hace que se incorpore de forma 
transversal un profundo e ilusionante proyecto de transformación del servicio del 
que ya se ha hablado en esta memoria: se trata de integrar en el servicio (parti-
cipantes, familias y apoyos profesionales) otra forma de mirar, pensar, actuar y 
organizarnos poniendo a la persona con discapacidad en el centro.

En este sentido se ha creado el grupo o círculo de apoyos, que colabora activa-
mente en el plan de vida de la persona con discapacidad. Se reúnen para compartir 
información, elaborar el plan de tratamiento y se comprometen en su desarrollo y 
seguimiento. Adquieren compromisos y tienen vínculos relevantes con la persona.

Naturales: familiares, amigos, vecinos, voluntarios, etc.
Profesionales: comunitarios y específicos.

centros, servicios y programas
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tratamientos y atención integral especializada - adultos

 De forma habitual se desarrollaron labores igualmente importantes como:

•Atención de consultas o asesoramiento sobre las necesidades de adaptaciones 
ortoprotésicas del usuario y  a las familias sobre su adecuado manejo.

•Información y asesoramiento acerca de ayudas o recursos disponibles tanto de 
entidades públicas como privadas.

•Valoraciones multidisciplinares de nuevos socios, seguimientos de usuarios an-
teriormente valorados y transferencias de socios que, al cumplir 18 años, pasan 
al Servicio de Adultos provenientes del servicio de Atención a la Infancia. 

En 2017, algunas de las intervenciones del Servicio de Adultos fueron:
 o Tratamientos de atención directa en los servicios de:
  o Fisioterapia
  o Psicología
 o Asesoramiento hacia el empleo. Se trata de un programa de búsqueda 
de empleo que sirve de orientación para los adultos. Colaboramos con ASPAYM y 
agencias de colocación de FEBHI y FAMMA.

 o Fisioterapia: reeducación de hábitos y recomendaciones para su aplica-
ción en la vida cotidiana. Explicación de tablas de ejercicio para su realización en 
el domicilio o en periodos vacacionales.
 o Psicología: con el objetivo de hacer partícipes en la consecución de me-
tas terapéuticas a familiares de los usuarios. De diferentes tipos:
  - Visitas hospitalarias 
  - Visitas domiciliarias  
  - Valoraciones iniciales o de seguimiento 
 o Grupo de encuentro: Organización y desarrollo del servicio de psicología 
a través de sesiones concretas para ofrecer apoyo a usuarios y a familiares.
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Trabajo Social
“Hemos contado con todo el apoyo de parte 
de Arantxa y la Asociación para iniciar los 
trámites en la solicitud de plazas para Cen-
tro Ocupacional y Centro de Atención Diurna 
para nuestros hijos. Estamos a la espera con 
un poco de preocupación, de que la Resolu-
ción por parte de la Administración llegue a 
tiempo”
Macarena y Luis Gallardo, padres de Luis y 
Adrián.
 

“Siempre hemos tenido una buena atención y comunicación con el Servicio. 
En una ocasión tuvimos una visita en nuestro domicilio particular por parte 
de la trabajadora social (Arantxa) y la psicóloga (Vanessa); se realizó sin 
prisas y con la mayor disposición de ellas para atender nuestra necesidad”
José, Trini y José Manuel Madrid.
 

“En una gestión personal en que necesitaba de 
apoyo, mi opinión es muy favorable hacia la 
actitud y disposición por parte de la trabaja-
dora social y psicóloga. Para mí es haber en-
contrado amigos y apoyo de gente buena, me 
he sentido muy fortalecida con ellas”
Teresa Fuertes.
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Fisioterapia
“Está genial, me ayuda, me estimula. El 
trabajo con Daniela está muy bien porque 
me hace estiramientos y hago mucho ejer-
cicio físico con ella”
José Pablo Arias

 
Psicología
“Asistir a psicoterapia me brinda estabilidad emo-
cional. Me proporciona herramientas para llevar 
mejor ciertas situaciones personales, familiares y 
de pareja. Hablamos mucho acerca de mis interpre-
taciones sobre cómo me ven los otros como persona 
con y sin discapacidad y cómo me sitúo frente a ello”
Francisco S. Cezón
 

“Las sesiones con la familia me brindan 
la oportunidad de expresar cosas que en 
otros momentos me guardo. El que mis 
padres asistan es bueno, escuchar su opi-
nión también me ayuda”
Gonzalo García-Bayllo
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El proyecto educativo “La Espina Bífida en la Escuela” es un proyecto de di-
vulgación y sensibilización. Consta de una serie de talleres dirigidos tanto al 
alumnado como al profesorado de Primaria y Secundaria de los centros edu-
cativos de la Comunidad de Madrid. 

Durante el año 2017 se dio un giro al enfo-
que de las visitas a los centros educativos: 
las charlas están ahora protagonizadas por 
personas con Espina Bífida que cuentan su 
experiencia vital y ofrecen una visión más 
completa y realista sobre la discapacidad, 
tratando de acabar con los tópicos.

• Dar a conocer brevemente la labor de 
AMEB en los centros educativos de la Co-
munidad de Madrid.
• Facilitar el intercambio de información 
entre nuestra Asociación y el mayor núme-
ro de centros educativos posible.
• Informar a los alumnos y docentes sobre 
qué es la Espina Bífida a través de la voz de 
personas con discapacidad.
• Informar a los docentes acerca de las consecuen-
cias psicológicas, educativas y sociales de la Espina 
Bífida, facilitándoles recursos que les puedan ayu-
dar.
• Sensibilizar tanto a alumnos como a docentes so-
bre la situación actual de las personas con discapa-
cidad, así como de su papel para la verdadera inte-
gración.

PROYECTO EDUCATIVO “LA ESPINA BÍFIDA EN LA ESCUELA centros, servicios y programas

la espina bífida en la escuela
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Este curso 2017/18 contamos con otra nove-
dad: ampliamos los talleres al último curso 
de Infantil (5 años), donde la actividad es un 
cuentacuentos sobre la diversidad.

Los centros interesados en contactar para vi-
sitas pueden hacerlo a través del teléfono 
915630448 o del ameb.colegios@ameb.es.

Enero Mayo
CP Tirso de Molina de Colmenar Viejo.
1º, 2º, 3º, 4º, 5º y 6º Primaria.

Colegio Ábaco. Cursos 2º Ciclo de 
Educación Infantil.

Instituto Atenea de San Sebastián de los 
Reyes. Cursos de 2º ESO.

Colegio Ábaco. Cursos 2º Ciclo de 
Educación Infantil.

Febrero Junio
CP San Pablo de Coslada. Cursos de 2º 
Ciclo de Educación Infantil.

Colegio Willougbhy. Curso 5º de Primaria

Colegio Guadem de Madrid. Cursos de 2º 
Ciclo de Educación Infantil.

Octubre

Marzo Colegio Nobelis Valdemora 5º y 6º Primaria

CP San Pablo de Coslada. Cursos de 2º 
Ciclo de Educación Infantil.

Instituto Calderón de la Barca de Pinto. 
1º y 3º de ESO.

Colegio Ábaco. Cursos 2º Ciclo de 
Educación Infantil.

Noviembre

Colegio Ábaco. Cursos 2º Ciclo de 
Educación Infantil.

Escuelas Bosque. Cursos de 6º de 
Primaria.

Abril Diciembre
Colegio Ábaco. Cursos 2º Ciclo de 
Educación Infantil.

Escuelas Bosque. Varios cursos Primaria y 
ESO.



CENTRO DE ATENCIÓN DIURNA

CENTRO DE ATENCIÓN DIURNA
Principales datos

1

Número de 
personas 
atendidas

Nº de plazas
Concertadas
mensuales

Trabajadores
Se trata de un equipo
mulltidisciplinar

Ratio 
profesional/

adulto

38 16

0,2936
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Step Up… and Down Process

your date here större - a multipurpose PowerPoint template 1

0,15 0,29

Atención rehabilitadora

RATIO professional/participante

Plantilla total del centro

El Centro de Atención Diurna de AMEB está enfocado como un recurso social. Se 
gestiona a través de un contrato con la Comunidad de Madrid. Está destinado al 
tratamiento integral de personas con discapacidad física gravemente afectadas y 
con necesidades de apoyo generalizado a partir de la mayoría de edad. El Centro 
proporciona servicios, cuidados personales, atención especializada y apoyo fa-
miliar, y lo hace trabajando la autonomía personal y social con el fin de aumentar 
la calidad de vida de sus usuarios.
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Desde el año 2014, el Centro de Atención Diur-
na de AMEB se encuentra en el municipio de 
Alcorcón, en unas instalaciones cedidas por el 
Ayuntamiento de Alcorcón.

El Centro de Atención Diurna dispone de una 
atención especializada en régimen de día, en 
horario ininterrumpido de 8:00 a 18:00 horas. 
La atención directa a las personas con las que 
trabajamos presenta un horario para terapia que 
comienza a las 9:00 y finaliza a las 16:30 horas.  
Como media, los tratamientos diarios duran 
50 minutos por sesión, con una frecuencia de  
tres veces por semana. 

centros, servicios y programas

centro de atención diurna
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•Terapia ocupacional
•Psicología
•Fisioterapia
•Trabajo social
•Salud
•Taller de habilidades sociales
•Taller manipulativo
•Aula de educación especial
•Logopedia
•Taller de memoria
•Taller de ocio
•Taller de deporte
•Taller de cocina
•Taller de terapia corporal
•Servicios generales
 o Atención Sociosanitaria
 o Limpieza
 o Transporte
 o Restauración

* Centros base
* Servicios sociales Latina
* Residencia Padre Zurita
* Servicios sociales de Alcorcón
* Hospital Rey Juan Carlos
* Centro base de Móstoles
* Servicios sociales Usera
* Residencia Esclerosis Múltiple
* Servicios sociales El tejar Alcorcón 
* Dirección General de la Dependencia

* CEAPAT 
* Ortopedias
* Laboratorios, casas de productos mé-
dicos
* Fundación Talita
* Fundación Prójimo Próximo
* Cáritas 
* Cruz Roja
* Ayuntamiento de Alcorcón

centros, servicios y programas

centro de atención diurna
centros, servicios y programas

centro de atención diurna
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- Torneos de juegos: cartas, domi-
nó, parchís, la rana y otros.
- Talleres manualidades: marcos gi-
gantes, dominó gigante, servillete-
ros, manteles, etc.
- Taller de sándwiches y ensaladas
- Visitas: EFE, museo tiflológico y 
museo del aire
- Juegos de agua
- Debates, cineforum
- Disfraces: carnaval y Halloween
- Un día en el Retiro con las famlias 
en la Feria del Libro. 
- Jornada de deporte inclusivo
- Piscina

Cristina opina
sobre psicología:
“Me ayuda cuando 
estoy muy de ba-
jón y me da muchos 
consejos”

Mateo habla sobre 
sus impresiones del 
taller manipulativo:
“Me gusta dibu-
jar, escribir con mi 
maestra de taller”

Vicente habla sobre la 
terapia ocupacional:
“En este taller apren-
do muchas cosas y 
las hago con las ma-
nos. Me ayuda mucho 
y me estimula”

Manu opina del proce-
so de transformación:
“Me encanta la idea 
de que seamos noso-
tros los que decidi-
mos lo que se hace en 
el centro”
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AMEB considera el ocio como una 
experiencia humana integral, subje-
tiva, que es vivida de forma diferente 
por cada persona, ligada a las emo-
ciones y a las relaciones personales. 
El ocio mejora la calidad de vida de 
las personas, si se vive de manera 
positiva y gratificante. 

Por eso en AMEB intentamos gene-
rar momentos de respiro  y ocio para 
los usuarios y para los familiares, en-
tendiéndolos como apoyos de carác-
ter no permanente, dirigidos tanto 
a las personas con discapacidad 
como a sus familiares para facilitar 
la conciliación de su vida personal.

La organización del Servicio de 
Ocio de AMEB se hace buscando sa-
tisfacer cuatro dimensiones impor-
tantes para nosotros y que tienen 
un impacto destacado en nuestro 
concepto de ocio. Son las que se 
representan en este gráfico:

 

SERVICIO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

“Art. 24 Declaración de Los Derechos Humanos de la ONU: El ocio es un derecho 
humano básico que favorece el desarrollo de las personas y del que nadie debiera 
ser privado por razones de discapacidad, género, orientación sexual, edad, etnia o 

cualquier otra circunstancia personal o social”.

centros, servicios y programas

servicio de ocio y tiempo libre
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FECHAS: Del 8 al 12 de abril.
DESTINO: Ejea de Los Caballeros 
(Zaragoza).
Alojamiento: Albergue Municipal 
“El Villés”.
Nº de participantes: 29.
Edades: De los 6 a los 50 años.
Monitores: 8 Voluntarios/as, 1 
enfermera y 1 coordinador.
Actividades:
* Visita Monasterio de Piedra.
* Turismo por Ejea de los Caballeros.
* Talleres, juegos y veladas.

Fechas: Del 1 al 10 de julio.
Destino: Barcelona.
Alojamiento: Albergue “Esplai”.
Nº de participantes: 15.
Edades: De los 6 a los 17 años.
Monitores: 4 voluntarios/as, 1 
enfermera y 1 coordinadora.

Actividades:
* Salida Port Aventura.
* Turismo por Barcelona.
* Playa de Nova Icaria.
* Juegos, veladas y talleres. 
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Fechas: Del 11 al 20 de julio.
Destino: Barcelona.
Alojamiento: Albergue “Esplai”.
Nº de participantes: 13.
Edades: De los 18 a los 65 años.
Monitores: 5 Voluntarios/as, 1 enfermera y 1 
coordinador.

Actividades:
* Salida Port Aventura.
* Turismo por Barcelona.
* Playa de Calella.
* Salir a tomar algo, a comer, cenar.

Fechas: Del 22 al 31 de julio.
Destino: Barcelona.
Alojamiento: Albergue “Esplai”.
Nº de participantes: 20.
Edades: De los 18 a los 65 años.
Monitores: 6 Voluntarios/as, 1 enfermera 
y 1 coordinador.

Actividades:
* Salida Port Aventura.
* Turismo por Barcelona.
* Playa de Calella.
* Salidas.

centros, servicios y programas

servicio de ocio y tiempo libre
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servicio de ocio y tiempo libre

Fecha: Domingo 4 de junio.
Lugar: “Granja La Esgaravita” Alcalá de Henares.
Nº de asistentes: 160 personas entre adultos y 
niños.

Actividades:
* Fundación Hydra: exhibición perros de 
asistencia y terapia.
* Taller cosmética natural.
* Taller cupcakes y tartas de hojaldre.
* Taller de huerto.
* Taller de yoga.
* Taller de bailes latinos.
* Taller de iniciación a la sevillanas.
* Primeros auxilios.
* Talleres niños: Vuelta tractor/animales/cespines.
* Comida.
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Fecha: 17 de diciembre
Lugar: Centro Comercial 
“Dreams Palacio de Hielo.
Película: “Se Armó El Be-
lén”.
Asistentes: 370 personas 
entre adultos y niños.
Premiados
* Socia del año: Nieves 
Bregante.
* Entidad colaboradora: 
La chocita del Loro, de 
mano de Laura Sánchez.
* Trabajadora del año: 
Patricia Ruiz Rustarazo.
* Agradecimiento volun-
tarios/as.

Tenemos una agenda es-
table de unos 30 voluntarios/as. En AMEB, la 
existencia del voluntariado es imprescindible, 
ya que facilitan la realización de actividades 
con su ayuda y tiempo, su implicación y com-
promiso. Colaboran con eficacia y éxito en el 
desarrollo de las actividades del año. Sin ellos, 
la realización de muchas no sería posible. Por 
su importancia, dentro del Servicio de Ocio, 
y por el inmenso respeto que tenemos hacia 
las personas con y para las que trabajamos, 
pretendemos que el grupo de voluntarios sea 
estable y continuo en el tiempo. Y tenemos la 
suerte de que, a menudo, se hacen amigos. 

centros, servicios y programas
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servicio de ocio y tiempo libre: escuela estuameb hispasat

 Nombre ESTUAMEB Hispasat

 Horario entrenamientos
 Viernes de 17:15 a 18:30 
 Sábados de 12:00 a 14:30

  Lugar Polideportivo de Valdebernardo. 
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La Escuela de Baloncesto en Silla de Ruedas de AMEB, ESTUAMEB Hispasat, es la 
más importante de la Comunidad de Madrid. Durante 2017 estaba integrada por 
26 chicos entre los 7 y los 37 años. Contamos con 2 entrenadores y 4 voluntarios.



Más allá de los entrenamientos, 
nuestro equipo ESTUAMEB Hispasat or-
ganiza y participa en actividades para 
entrar en contacto con otras escuelas 
y “rodar” como equipo. Algunas de las 
más destacadas durante el año pasado 
fueron:

Domingo, 26 de febrero. 

El cómico Dani Rovira colaboró con ESTUAMEB Hispasat y en junio se emitió en 
TVE el programa “No es un sábado cualquiera” en el que Rovira jugó con el equipo 
en el Magariños. Posteriormente, gracias a la Fundación Ochotumbao que tiene 
junto a Clara Lago, recaudaron fondos para comprar dos sillas de competición.

centros, servicios y programas

servicio de ocio y tiempo libre: escuela estuameb hispasat

54



centros, servicios y programas
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Viernes, 12 de mayo

Sábado, 3 de junio

  Sábado, 10 de junio

  
 Viernes, 22 de diciembre

55



A los que
ya no están
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Patrocinios
y

colaboradores



fUndaciones y entidades sociales colaboradoras

entidades bancarias

PATROCINIO, ENTIDADES COLABORADORAS

institUciones Públicas
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emPresas colaboradoras

PATROCINIO, ENTIDADES COLABORADORAS
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