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1. FEBHI

1.1. Quiénes somos

La Federacion Espafola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidroce-
falia (FEBHI) nacio6 el 31 de octubre de 1.980y el 15 de julio de 1.981
quedd inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones como organi-

zacién no gubernamental (ONG).

Actualmente agrupa a 17 asociaciones y una federacién autonémica
en Espana. En total, da cobertura a cerca de 2.500 personas afectadas

y a 10.000 familiares.

Desde el afio 2011 tiene el reconocimiento de Utilidad Publica y estd
certificada en EFQM (+200).

La Federacion forma parte de diferentes organizaciones naciona-

les e internacionales:

COCEMFE Confederacion Coordinadora Estatal

{%ﬁ de Minusvdlidos Fisicos de Espafia, miembro

—= — ___  del Consejo Estatal y coordinadora del drea de
COCEMFE

Educacion.

CERMI Comité Espanol de Representantes de

LE:‘HMi personas con Discapacidad.

I IFSBH Federacion Internacional de Espina Bifida
e Hidrocefalia.

}}w FEDER Federacién Espafola de Enfermedades
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1. FEBHI

1.2. Mision, Vision y Valores. Enmarcado en un
proceso de Calidad y mejora continua (EFQM).

Co-responsabilidad

Nuevo Plan Estratégico.

MISION

Aglutinar y apoyar a las asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) de todo
el territorio con el fin de representarlas y reivindicar, en el dmbito nacional e interna-
cional, la mejora de la calidad de vida de las personas con EBH, la integracién de las

personas con discapacidad en general y la prevencion de la Espina Bifida (EB).

VISION
Queremos que FEBHI sea una red fuerte, innovadora y referente de asociaciones de
EBH implicadas en un proyecto comun que visibiliza y exige el reconocimiento de

los derechos de las personas con EBH y revindica la integracién plena en la sociedad

de las personas con discapacidad en general, asi como la existencia de un sistema

global y eficaz de prevencion de la EB en Espana.

VALORES Compromiso 58

FEBHI tiene presente a la hora de desarrollar su trabajo los siguientes valores.

Espiritu innovador
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1. FEBHI

1.3. Organigrama

Desde 2006 la Federacion cuenta con un equipo estable de coordinacidon que ha Fruto de este trabajo, se han elaborado estos 2 organigramas: uno mas cldsico,
asumido las principales responsabilidad de la organizacion. con cada uno de los niveles jerdrquicos de la federacién, y otro mas especifico de
responsabilidades.
En 2016 FEBHI lleva a cabo un andlisis exhaustivo de su tejido asociativo y sus necesi-
dades con motivo de la elaboracion del nuevo plan estratégico 2017-2022.Y en 2017,
tras una serie de cambios en el equipo técnico, con un acompafamiento externo se
trabaja por la mejora de la organizacién de puestos y tareas, para poder desplegar de
una manera mas efectiva el nuevo Plan Estratégico y dar respuesta a las necesidades

técnicas de la Federaciéon y sus asociaciones.

ORGANIGRAMA 1 ORGANIGRAMA 2
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1. FEBHI

1.4. Necesidades y peticiones de las personas con EBH

Declaracion de la Espina
Bifida como enfermedad
de tratamiento cronico
Facilitaria la dispensacian
gratuita del matenal sanitano y
orto-protésico preciso.

Atencion coordinada vy
multidisciplinar en los
Centros Hospitalarios

Se necesita wuna atencion
sanitarna integral v un estudio
multidisciplinar, con la creacion
de Unidades interdisciplinares en
los hospitales provinciales y con
una coordinacion de la red de
centros de referencia.

Realizacion de campaiias de
informacion, prevencion vy
sensibilizacion

Destinadas al conjunto de la
poblacion, conmn una informacion
clara, precisa y unificada a nivel
nacional.

Esta malformacion congénita, se
diferencia de otras en gue en un
glto porcentaje de casos se puede
prevenir, tomando dcido falico tres
meses antes del embarazo, hasta
en un 70% de casos.

FEBHI trabaja activamente junto a sus asociaciones para dar respuesta a los siguientes puntos

CATALOGO DE
NECESIDADES v
PETICIONES

ESPINA BiFIDA

EHIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

Declarada de Utilidad Pabdica

3
O

Prevencion de la alergia
al latex

Estas perscnas s0n
especialmente  sensibles ¥
desarrollan de forma
habitual alergias al |atex.
Pedimos que todos los
productos  lleven indicacion
de su composicion, sobre
todo los destinados & la
infancia ¥ a la juventud.

S

Es fundamental trabajar en la
sensibilizacion v formacion de
los especialistas médicos que
siguen los embarazos, para
realizar un adecuado
diagndstico precoz de la
Espina Bifida.

o

Diagnostico de la EB

www.febhi.org
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Eliminar las diferencias
territoriales en la asistencia
sanitaria y en el acceso a los
tratamientos y medicamentos

Asegurando una cartera de servicios
comun en todas las Comunidades
Autonomas v que cubran las necesidades
socio-sanitanias de las personas con
Espina Bifida en igualdad de condiciones.

Pre-jubilacion por discapacidad

Que la Espina Bifida se incluya en el
listado de discapacidades recogidas en el
Real Decreto 1851/2009, de 4 de
diciembre, sonbre la anticipacion de la
jubilacian de los trabajadores con
discapacidad en grado igual o supenor al
45 por ciento.

Promocion de la investigacion

Dotar de los recursos necesarios, tanto
materiales como  humanos, para
investigar en los siguientes aspectos:
Intervenciones quirdrgicas de DTN
intra-uterinas.
. Profilaxis para evitar las infecciones en
el cierre del Mielomeningocele v en la
implantacién de la valvula de derivacion
LCR.
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2. Fortalecimiento y Calidad

En los ultimos afos, FEBHI ha logrado avanzar en un trabajo de fortalecimiento con
sus Entidades Federadas. Somos plenamente conscientes de que la profesionalizacion
de las entidades, la mejora de su gestién y la implicacion activa de las personas con
discapacidad facilitan la consecucién de objetivos de integracién de las personas con

discapacidad y, en nuestro caso en concreto, de las personas con Espina Bifida.

Es por ello, que desde una entidad de segundo nivel, como FEBHI, se fomenta y
refuerza la autonomia y el papel activo de las personas con discapacidad y la mejora
de la gestion de las asociaciones que dan respuesta directa a las necesidades de
informacién, orientacion, apoyo e integracién de las personas con discapacidad y en
concreto de las personas afectadas por EB. Favoreciendo asi el fortalecimiento del
tejido asociativo, la creacidn de redes de trabajo y la posibilidad de compartir buenas

practicas, logros y dificultades de cada entidad como parte de un proceso.

2.1. Puesta en marcha de la BBDD para las entida-
des federadas.

Desde hace tiempo, la Federacién y sus asociaciones, son conscientes de la imperiosa
necesidad de una herramienta que permita mejorar el conocimiento de la realidad
de las personas con Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) de nuestras asociaciones para

alcanzar un diagnéstico comun, global y compartido.
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Para ello, este afo se ha conseguido la financiaciéon necesaria para crear una herra-
mienta consensuada, una Base de Datos a nivel nacional. Con el objetivo de implan-
tarse en las asociaciones para registrar datos tanto cualitativos como cuantitativos
de las personas asociadas. La BBDD se presentd en la Jornadas celebradas en junio
y, en esta primera fase, se ha implantado en 4 de las 17 asociaciones: ACAEBH, AVEB,
AMUPHEB y AGEBH.

Ll

El disponer de datos objetivos y concretos del colectivo que representamos permi-
tira realizar informes para presentar a la administracién y financiadores para favorecer
la consecucién de proyectos que permitan mejorar su calidad de vida y su nivel de
autonomia, logrando su plena inclusién en la sociedad. EIl compromiso de FEBHI es
seguir trabajando por lograr fondos que permitan la continuidad de este proyectoy la

implantacién en el resto de entidades.
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2. Fortalecimiento y Calidad

. O BRIEN weoisiro e particiantes 1400 o) 0500
2.2. Jornadas Nacionales = =
: A[E{OM Mesa inaugural 16:00 PASLEL! : 09:30
= Carmen Gil. Presidenta de FEBHI. - Visita al Oceanografic de Valencia. - g?aifiz G'\:"dté- Cgordina'dofal de Empleo.
Desde hace 16 anos, FEBHI celebra unas Jornadas a nivel nacional. En esta edicion se g Ao Queruga, Presdente de COCEMFE. :-Q ristina Martin. Comunicacion-
I b IH t IILUNIONA d V I . |24 25 d . . o Inclusivas. G'eneralitatVaIensiana. ¢ 18:30
celebraron en el Hote qua de Valencia, el 24y e junio. O B cre ) conclusiones
(] : A '
Son una respuesta, ante la disparidad territorial de nuestras Asociaciones, a la nece- < - 20:30 O .
o) {REVVI Mesa sobre Cronicidad E (R Comida
sidad de un espacio de encuentro donde miembros de las distintas entidades, afec- < Carmen Gil. Presidenta de FEBHI. 2100 [ S
m Carles Monclus. Socio AVEB. FEBHI o 1600 |
tados, sus familias, directivos, profesionales y técnicos, puedan exponer y compartir . FetimaBallesteros. Coordinadora FEBH a
. . . . , . Moderadora: Teresa Sdnchez. Secretaria del Consejo 21:45
diversas situaciones de interés general para todo el colectivo. Rector de FEBH :
23:30 LEe]

Mujeres En las Jornadas de este aflo han participado un
12:00 REIEEINEIEE

total de 93 personas, teniendo representacion 14

Taller para jovenes: “;Y ti como te diviertes?”.
Dinamizadores:
Carmen Faraco (AMUPHEB).
Jesus Manuel Diez (AMUPHEB).

(1)

Taller de experiencias para familias.
Dinamizadores:
Rosa Maria Moreno (EBGranada).
Pilar Garcia (AVEB).
Victoria Soler (AMUPHEB).

Encuentro de Familias que se unieron en algunos
Hombres

momentos

PrROGRAMA JORNADAS NACIONALES

En la mesa de inauguracién estuvieron D2 Carmen Gil (Presidenta de FEBHI), junto a
Anxo Queiruga (Presidente de COCEMFE) y Ménica Oltra (vicepresidenta del Consell

y Consejera de Igualdad y Politicas Inclusivas de la Generalitat de Valencia).

CARTEL
JORNADAS NACIONALES

AN Y

Organiza Colaboran
@ EE
— o Gulaplnst i !
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2. Fortalecimiento y Calidad

Bajo el lema “Trabajando por un mundo mas inclusivo” se trabajé durante el fin de
semana la estrategia a seguir para lograr cubrir las necesidades socio-sanitarias de las
personas con Espina Bifida que les permitan una verdadera integracién en sus entor-

nos. El programa de trabajo fue:

1. Mesa sobre Cronicidad con Carmen Gil (Presidenta de FEBHI), Carles Monclts

(socio de AVEB).

La ponencia marco de este ano hizo una retrospectiva de todo lo trabajado para lograr

el reconocimiento de la Espina Bifida como enfermedad crénica, que permitiria a estas

personas beneficiarse de la gratuidad del material farmacéutico y ortopédico que o .
3. Taller de experiencias para Familias

precisan por sus secuelas. Asi mismo se debatieron las lineas a seguir trabajando para

lograr este aspecto y mejorar la situaciéon de las personas con Espina Bifida en cada ) ) ) ) ) ) .
En dicho debate se intercambiaron vivencias tanto de los propios padres con hijos con

una de las Comunidades Autonomas.

EB como de las propias personas con EB, participando un total de 32 personas.

En especial se sefalé el desconocimiento por parte de los médicos sobre las
secuelas futuras (por ejemplo, si va a necesitar sondaje), la gestion del sondaje en
el colegio, la falta de informacién que hay sobre sus hijos cuando van a urgencias y
solicitaron un protocolo de actuacion e intervenciéon. Como conclusién se propuso
organizar una ESCUELA DE PADRES con hijos/as con EBH.

2. Taller para Jovenes:“;Y ti como te diviertes?”

Abordando una de las principales preocupaciones de las personas con EBH, este taller
se centro en el intercambio experiencias, planes de ocio y qué actividades realizan en

su tiempo libre. Fue dinamizado y dirigido por los propios jévenes con EB, tratando

sus temores, buenas experiencias, recomendaciones, etc., y participaron 45 personas.

0 Memoria anual FEBHI 2017 2. Fortalecimiento y Calidad




2. Fortalecimiento y Calidad

4, Visita al Oceanografic

Durante la tarde del sdbado 24 algunos jévenes y padres de las asociaciones miem-
bros de FEBHI realizaron una visita al Oceanografic con el fin de promover actividades

de ocio entre personas con Espina Bifida y que asi tengan una oportunidad mas de

integrarse en entornos normalizados.

5. Taller Campaina de Empleo

En este taller se trabajé el domingo de manera practica con los jévenes en el rodaje de

un video para la campana de Empleo de este afio.

Se inici6 con una presentaciéon de cada uno de los asistentes (en total dicho taller
contd con 16 personas de 8 asociaciones) explicando su edad, formacion y trayectoria
profesional. Y a continuacion se dividieron en dos grupos para el rodaje del video. El
objetivo de dicho corto es la visibilizacion de las dificultades laborales a las que se
enfrentan en su dia a dia las personas con EBH y resaltar la buena praxis de las empre-

sas que contratan a personas con discapacidad.

Memoria anual FEBHI 2017

Valoracion de las Jornadas.

Al finalizar las jornadas se pasa un cuestionario de satisfaccién que nos permite mejo-
rar esta accion cada ano. Las preguntas del cuestionario se formulan en relacion a los
Medios Materiales, la Organizacién por parte de FEBHI, Ponencias y Talleres. De este
modo, los Medios Materiales y las Ponencias han sido valorados con un 3,4y un 3,29
respectivamente, esto es Satisfactorio. Los items mejor valorados fueron la Organi-
zacion por parte de FEBHI y el taller de experiencias de Familias por un 3,61y 3,55,
respectivamente, esto es Muy Satisfactorios.

En los cuestionarios se recogen propuestas y sugerencias que son tenidas en cuenta
en la planificacion de las siguientes jornadas, haciendo de este modo participes en la

organizacién de las mismas a las personas afectadas y sus familias.

2. Fortalecimiento y Calidad
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2. Fortalecimiento y Calidad

2.3. Encuentro técnico

El 29 de octubre, como antesala del Congreso Nacional de Espina Bifida, los técnicos
y juntas directivas de las asociaciones tuvieron un espacio donde trabajar temas de

interés. El trabajo se llevé a cabo con 2 talleres:

A. Taller de Incidencia Politica, dirigido prin-
cipalmente a las Juntas Directivas. Se debatié el
concepto de lider y se llevd a cabo un caso prac-
tico, para tratar el tema del uso del lazo amarillo y
consensuar las acciones a llevar a cabo al respecto.
Se decidi6 redisefnar el lazo amarillo de la Espina
Bifida incluyendo el logo de FEBHI y con motivo de
la Campana del Dia Nacional de la Espina Bifida (21

de noviembre) hacer un flyer con informacién sobre

la utilizaciéon de este lazo apoyando a las personas

con Espina Bifida.

& o B. Taller metodologia comuin EB, orientado princi-
iy Yy
_’o@.‘,ea er{‘:"*-‘-_..__ palmente a los técnicos y con el objetivo de unificar
' e NG . s
ﬁ;& ’ y crear unas lineas metodolégicas bases comunes

a las distintas asociaciones. Con la participacion de
todos los asistentes se llevé a cabo una dinamica

a través de la eleccidon de una palabra, entre varias

que se dejaron en la mesa, que mejor representara
la linea metodoldgica de la asociacién del técnico.
A continuacién se debatié y voté la argumentacion
que mas representa la linea metodolégica comun
de las asociaciones de FEBHI para finalmente redac-

tar la metodologia comun.

Memoria anual FEBHI 2017

2.3.Talleres internacionales EB de IFSBH

Durante los dias 24, 25 y 26 de noviembre la presidenta de FEBHI Carmen Gil
acompanada de una técnico, viajé a Estocolmo a los talleres de IFSBH. En este
encuentro se pudo visitar un centro de rehabilitacidn especializado en personas
con problemas medulares adquiridos o congénitos. Entre ellos, cuentan con trata-

mientos especializados en Espina Bifida https://spinalis.se/.

Ademas, se explicaron a los paises miembros de IFSBH los objetivos y activida-
des previstas para el proximo afio 2018 como las Conferencias Internacionales en
Nueva Delhi vy los talleres en Sofia y Madrid. En paralelo, se realizaron unas char-
las médicas en las que participd la doctora espafiola Ampar Cuxart, presentando

la unidad multidisciplinar del Hospital Universitario Vall d’"Hebron (Barcelona).

2. Fortalecimiento y Calidad
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3. Familia y personas con Espina Bifida

La Federacion a través del Programa de Familia facilita informacién a las personas 3.2. Consultas recibidas

con Espina Bifida y sus familias. Son muchas las preguntas que surgen cuando a unos

padres se les da el diagndstico de que su bebé nacera con Espina Bifida. No siempre, ) e
) o o FEBHI ofrece un espacio para hacer consultas a
en el sistema médico da respuestas a sus inquietudes. ) } .
través de su web. Este afo se han recibido 46

consultas de casos, mayormente de Espafia y de =
Asi, en la web hay informacion general sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia accesible
. . . ) . Latino-América, a las cuales se les ha orientado y ~e B
a cualquier persona que disponga de internet. Ademas, se puede consultar un direc- [ — ] ==
derivado a la asociacion mds cercana para que les S ARG i =
torio con todas las Asociaciones Federadas, para que puedan también contactar con
) ) _ ) ) den una atencién mas personalizada o al recurso 3 35
ellas y obtener informacion mas precisa sobre médicos en su ciudad, recursos y los 21 ﬂ o
o existente en funcién de su demanda. Aqui tenemos s ——rit
servicios que ofrecen. ) ) o = n
que decir, que de septiembre a diciembre, por un <5

problema en el servidor, el servicio no funcioné correc-
Existe una seccion donde se publican semanalmente las actividades que llevan a

tamente perdiéndose consultas de esos meses.
cabo las asociaciones de las personas con EB y sus familias. De manera que cualquier

persona, simplemente con internet, pueda consultarlas y estar informada en todo

Ademas se han enviado 113 correos a las asociacio-
momento.

nes con informacién de interés sobre tratamientos,

3.1 Blog'”La Aventura de vivir con Espina Biﬁda" avances, recursos, ayudas, etc., para difundir entre

sus socios (afectados y familiares).

Este Blog es un espacio abierto a la participacion

Ana Valverde, el camino 3.3. Encuentro de Familias y homenaje

de aquellas personas con Espina Bifida que deseen

hacia unavida compartir alguna experiencia o logro, hacer publica i o ‘
- ; , S N ) Este afo el encuentro tuvo lugar el fin de semana del 24 y 25 de junio en Valencia,
mdeper|d|ente sin alguna reivindicacién, etc. También se sube infor- S ] L .
» . coincidiendo con las Jornadas Nacionales. El encuentro permitio a las familias abor-
. s macion sobre actividades que pueden ser de su ) o )
SDbeprt@CClDﬂ interd dar en un taller especifico, sus principales problemas actualmente, asi como buscar
interés.
' ' sinergias entre ellas y con FEBHI que permitan solventar estos problemas. En total han
Me llamo Ana, tengo 27 anos y soy de un . . participado 25 personas,
pueblo de Cranada, Tenga Espina Bifida Este ano se han logrado 10.752 visitas y se han
Tengo una bermana melliza, peroellano

publicado 46 entradas.

tene Espina Bifida A pesar de eso,
hemas viafado a kos mismos sitios

hemos jugado a las mismas cosas, et

Mg padres nod han educado de 1a misma

farma a mi hermana ¥amiy nome han

sobreprotegido porque yo tuvier espina
bificta. ENlos kean sido un gran apoyo para

superar os malos momentos como las idas y venidas al hogpital
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3. Familia y personas con Espina Bifida

La mayoria de las asociaciones de FEBHI se constituyeron hace 35-40 afos por grupos
de padres que luchaban por conseguir mejoras para sus hijos con Espina Bifida. Son
muchos los padres que han dedicado su vida a este movimiento asociativo y fruto
de su esfuerzo se ha logrado mejorar la situacién de las personas afectadas a nivel

socio-sanitario.

La Federacion, se viene reconociendo este esfuerzo y trabajo con pequefios homena-
jes que se celebran durante el encuentro de familias a padres y/o voluntarios. Este aio,
el homenaje fue para Mar Gonzalez de AMEB, por su amplia trayectoria personal y
profesional dedicada a la discapacidad en general y a la Espina Bifida en concreto, tras

tener a su hija con dicha patologia.

| HOMENAJE A MAR GONZALEZ

3.4. Apoyo a las necesidades basicas de la infan-
cia con Espina Bifida

FEBHI promueve proyectos y apoya a sus Entidades Federadas para favorecer a que

puedan disponer de los medios necesarios para dar una respuesta adecuada a las

Memoria anual FEBHI 2017

familias mas desfavorecidas de sus asociaciones. Incrementar y/o mantener la salud

de algunos de los nifios/as con Espina Bifida, pasa por dar respuesta a necesidades

basicas como:

e Contar con los apoyos técnicos necesarios para la movilidad y las transferencia
como son: grua, sillas de ruedas, bastones, muletas, tabla de transferencias, cami-
nadores, etc. Este tipo de apoyos no solo sirven para facilitar la movilidad y la auto-
nomia, sino que también sirven para el periodo postoperatorio porque facilita a

los nifos poder incorporarse, desplazarse etc, (por ejemplo los caminadores, el

trapecio, escalerillas para incorporarse, etc.)

e Contar con unos equipos informéticos: ordenadores y tablets en general ayudaria
a trabajar con los nifos alfabetizacion digital. Las Entidades Federadas y la propia

Federacién desde hace tiempo impulsamos y promovemos el uso de las TIC de

3. Familia y personas con EB




3. Familia y personas con Espina Bifida

forma transversal en el trabajo con la infancia. Ademas, para algunos nifios que

presentan problemas psicomotrices y/o de inmovilizacion de las manos les facilita

poder seguir sus estudios correctamente.
[ ]

Contar con apoyos como tableros y cubos para las actividades de la vida diaria
que es vital para trabajar y lograr la autonomia y por eso en la asociacacién se

prioriza dicho entrenamiento. También, los métodos de evaluacién, por ejemplo

1 RALLLLLLE R

para estudiar en cada nifo que adaptaciones técnicas precisan para comer solos.

ﬁ_\(_

\

Desde el ano 2016 se estan distribuyendo materiales a través de este proyecto a las

asociaciones, con el objetivo generar un banco de materiales para préstamos, es decir,
para que los puedan utilizar el mayor numero de nifos y nifas de cada asociacion que

los necesiten, salvo en los casos que por higiene no es recomendable compartirlos.
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4. Programa de Empleo

El drea de empleo de FEBHI nacié en 1998, con el objetivo de mejorar la insercién
laboral de personas con discapacidad a través de la orientacion y la intermediacién
laboral. Desde 2011 se cuenta con la acreditacion como Agencia de Colocacion de la

Consejeria de Empleo de la Comunidad de Madrid.

Durante 2017, se ha continuado trabajando dentro de un contexto de recortes presu-
puestarios, que sigue provocando temporalidad y baja calidad en las condiciones
laborales y que afecta especialmente a colectivos mas desfavorecidos, como es el caso

de las personas con discapacidad.

Con el esfuerzo de todas las personas que conforman FEBHI, se ha seguido trabajando
por mejorar el servicio que se ofrece tanto para las personas como a las empresas,
dando continuidad a servicios como el Blog de empleoydiscapacidad, talleres para
la busqueda de empleo o la creacién, acciones de sensibilizacion empresarial y
poniendo en marcha nuevas iniciativas: portal FEBHIOrienta, desde el que se realiza
orientacién laboral para personas con Espina Bifida y con discapacidad en general.
Tambien, a nivel nacional, se ha abierto una nueva linea de intervencién para mejorar

la empleabilidad: formacién on line, en colaboracion con ADAMS Formacién.

El futuro, se sigue planteando como un gran reto, que se afornta con animo y positivi-
dad, creyendo firmemente que por la integracién laboral de las personas con discapa-

cidad, merece la pena el esfuerzo.

4.1. Proceso de Orientacion Laboral

Objetivo
Mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad para incrementar sus

oportunidades de insercién laboral.

Actividades
- Entrevistas personalizadas de informacion e inscripcion en el servicio en las que

se ha facilitado:
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= Informacién actualizada de la situacion del mercado de trabajo, requi-
sitos de los puestos mas solicitados por las empresas (formacion, expe-
riencia y actitudes).

= Reorientacion del objetivo profesional teniendo en cuenta actitudes y
competencias personales y los sectores emergentes.

= Informacion de recursos formativos y certificados de profesionalidad en
coherencia con los objetivos profesionales de las personas participantes.

= Asesoramiento sobre las herramientas de busqueda de empleo, curricu-
lum, carta de presentacién, agenda de busqueda entre otras.

= Informacién del Programa de Garantia Juvenil.

* Informacion de ayudas y prestaciones relacionadas con el empleo.

= Busqueda de Empleo 2.0 dando a conocer las principales paginas web,
portales de empleo paginas de empresas y de entidades publicas, redes

sociales asi como nuestro Blog de empleo y discapacidad.

- Desarrollo de Itinerarios Personalizados, en los que se trabaja de forma consen-

suada un proyecto personal de insercion laboral.

- Talleres Grupales de Busqueda de Empleo, Habilidades Sociales, y Nuevas
Tecnologias aplicadas a la busqueda de empleo. Por medio de estas accio-
nes grupales se abordan aspectos fundamentales para la busqueda de empleo
como son las habilidades mas valoradas en el mercado de trabajo, las técnicas de
busqueda de empleo y procesos de seleccidn, asi como el uso de portales, redes

sociales para la busqueda de empleo.

4. Programa de Empleo
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- Taller de Igualdad de Oportunidades En 2017 se han
llevado a cabo dos acciones de formacién en género en las que

han participado tanto hombres y mujeres con discapacidad.

« Formacion On Line. Desde FEBHI se pone en marcha el
programa de Formacion Online, especializado en personas con
Espina Bifida que contempla la orientacién on line y la publica-
cién de ofertas.

Su objetivo general es mejorar la integracién social y laboral de
personas afectadas de Espina Bifida, u otra discapacidad fisica

a nivel nacional.

« Seguimiento para conocer la evolucién de su busqueda
laboral, el resultado de los procesos de seleccidon o cualquier

necesidad relacionada con nuestro servicio mediante llama-

das, correos electronicos y entrevistas.

Resultados

Se ha atendido a 663 personas, por sexos, el 52,8% eran hombres y el 47,2% muijeres.

Se han llevado a cabo 899 entrevistas personales, de las cuales 417 han sido a muje-
res 'y 482 a hombres , lo que ha supuesto el 46,4% a mujeres y 53,6% a hombres, consi-

guiendo asi una paridad entre hombres y mujeres en el acceso al servicio.

Se han desarrollado 85 itinerarios de insercion personalizados con personas con
discapacidad fisica, de los cuales 56 han sido hombres y 29 mujeres y en los que se
han realizado tutorias individualizadas, desarrollo de itinerarios de insercién y accio-

nes grupales de busqueda de empleo.

Se han impartido acciones grupales de Busqueda Activa de Empleo, Habilidades

Socio- laborales y Busqueda activa de empleo 2.0.
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HOMBRES MUJERES TOTAL

Busqueda Activa de Empleo 18 47

Habilidades Sociales 22 36

TIC 17 24

Respecto a las acciones de seguimiento, por medio de llamadas o correos electréni-
cos se han realizado 1.887, de las cuales 861 han sido con hombres y 1.026 a mujeres,
siguiendo la linea ya iniciada en afos anteriores de impulsar y promover el uso de las

nuevas tecnolégicas.

Se han impartido dos sesiones de formacion en Igualdad de Oportunidades y Sensibiliza-

cién en Perspectiva de Género. Han participado un total de 10 personas con discapacidad.

Respecto al nuevo Programa de Formacion Online, tras la difusién de la primera
edicién, se interesan en los cursos formacién online un total de 97 personas con Espina

Bifida y/o discapacidad en general.

Del total de matriculados se ha logrado que finalizaran la formacion 74 personas con

Espina Bifida y/o discapacidad. De ellas, 32 eran hombres y 42 mujeres.

De las 74 personas con Espina Bifida y/o discapacidad que realizan los cursos de forma-
cién online en ambas convocatorias, un total de 29 personas tienen Espina Bifida, 15

de ellas son hombres y 14 son mujeres.

Las 45 restantes tienen otro tipo de discapacidades o incapacidades. De estas 45

personas, 17 de ellas son hombres y 28 mujeres.

Se han disefiado un total de 74 Itinerarios Personalizados de Insercion: 51 de las
personas pertenecen a la Comunidad de Madrid y 23 son de fuera de la Comunidad de
Madrid (Albacete, Alicante, Barcelona, Bilbao, Caceres, Cadiz, Granada, Mélaga, Madrid,

Pontevedra, Valencia, Zaragoza, Huesca).

4. Programa de Empleo
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Se publican en el Portal FEBHIOrienta, un total de 331 entradas, entre las que se

ha podido encontrar ofertas de empleo, ofertas formativas, noticias de interés, etc.

Se publican un total de 291 ofertas de empleo a nivel nacional para las personas

con Espina Bifida y discapacidad que participan en el programa de formacién online.

Dentro del proceso de Orientacion Laboral contamos con el Blog de Empleo y
Discapacidad, cuyo objetivo es mejorar las posibilidades de inserciéon socio-la-
boral de las personas con discapacidad por medio de las Nuevas Tecnologias y
ser referente en materia de empleo para el personal técnico de las asociaciones

en el dmbito de la discapacidad.

En el Blog se han publicado 399 entradas y ha tenido un total de 248.400 visitas, lo que

supone 143,045 visitas mas, superando asi mas del doble de visitas que el afio anterior.

El blog se ha convertido en un recurso destacado para la busqueda de empleo
de las personas con discapacidad en la Comunidad de Madrid, posicionandose
de forma natural como la primera entrada en los buscadores (etiquetas: empleo

+ discapacidad).

El éxito de visitas del blog ha provocado que muchas personas con discapacidad
hayan conocido nuestro servicio de empleo gracias a él, produciéndose la reno-
vacion de la bolsa de empleo, la rapidez en la difusién de nuestras ofertas y la

agilidad en la gestion de las mismas

En el proceso de orientacién se contempla también la presencia en redes socia-
les, como cauce de informacion y difusion por medio de su perfil especifico en
Twitter @EMPLEO_FEBHI que cuenta con 620 seguidores. Por medio de esta
cuenta se difunde informacion de interés en materia de empleo y discapacidad y
es canal de localizacion de recursos sociolaborales que se emplean en las entre-
vistas de orientacion, asi como de ofertas de empleo que se derivan al servicio de

intermediacion laboral.
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4.2. Proceso de Intermediacion Laboral

Objetivo
Insertar laboralmente a personas con discapacidad, preferiblemente en empresa

normalizada.

Actividades

e Gestion de ofertas, por medio de la preseleccién de candidatos/as con discapacidad.

e Realizacion de acciones de intermediacién laboral con personas con discapacidad,
informando de las condiciones de ofertas en el mercado ordinario y realizando las
derivaciones necesarias para la cobertura de la oferta.

e Seguimiento de los resultados de las ofertas gestionadas, tanto con la empresa

como con las personas participantes.

Resultados

Durante 2017 se han gestionado 246 ofertas de empleo que han supuesto 455
puestos de trabajo un 33% mas que en el ano 2016, debido a un crecimiento a nivel
general de ofertas de empleo y a los esfuerzos del equipo de empleo. Cabe destacar la

tendencia a las jornadas parciales y contratos temporales.

En cuanto a los perfiles pueden agruparse en nueve categorias:

e Limpiadores/as.

e Teleoperadores/as y Atencién al Cliente (que incluye tanto atencién presencial
como telefénica).

e Administrativos/as (incluye auxiliares administrativos y grabadores de datos).

e Auxiliares de servicios, conserjes, ordenanzas y personal de mantenimiento.

e Perfiles sanitarios, cuidado a personas dependientes y Servicio a la Comunidad .

e Conductores (carnet B, carnet C, Autobus).

e Mozos de almacén, carretilleros y preparadores de pedidos.

e Otros perfiles como manipuladores, ayudantes de cocina, auxiliares de probado-
res, etc).

e Profesionales de alta cualificacién con Titulaciéon Superior e Idiomas (Técnicos de

RRHH, Informaticos, ADE, Técnicos de Comunicacion Digital, etc).

D
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OFERTAS GESTIONADAS

¥ |Limpieza

K Teleoperadores/as 'y Atencion al

cliente (dependientes, comerciales,

recepcionistas)

¥ Auxiliares de servicios, conserjes,

ordenanzas, mantenimiento

#® | Administracién, Administrativos/as,

grabar datos, secretariado, contables

& | Perfiles técnicos (RRHH, PRL, Comuni-

cacion, ADE, Inglés)

PORCENTAJE DE OFERTAS POR TIPO PUESTO ANO 2017

En cuanto a las acciones de intermediacion, se ha enviado un total de 510 candida-
turas, 238 mujeres y 272 hombres. Lo que supone un mantenimiento del nimero de
candidaturas respecto al ano anterior. Esto se debe a un ajuste mas exhaustivo de las
candidaturas a los requisitos de las ofertas y a los procesos de seleccion realizados por

las empresas colaboradoras.

Los factores clave de la gestion de ofertas en 2017 son:

e Mayor numero de ofertas gestionadas.

e Facilidad enlainscripcién de candidatos/as, a través de correo electronico o llamada.
® Mejora de la difusién a través de blog empleoydiscapacidad.wordpress.com y

mailing informativos.

En relacion al resultado de las ofertas gestionadas se ha alcanzado 97 contratos (hombres
-45, mujeres - 52), lo que supone un incremento respecto a anos anteriores, debido por un
lado al aumento del nimero de ofertas y por otro a las mejoras introducidas en la gestion

de las ofertas que han agilizado el procedimiento.
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Respecto al porcentaje de contratacion por sexos se distribuye de forma equitativa

entre ambos, destacando una mayor contratacion en mujeres.

CONTRATOS 2017

Mujeres Hombres

4.3. Proceso de Sensibilizacion en aspectos espe-
cificos de empleo

En el proceso de sensibilizacion se contemplan todas las acciones de difusion que se
realizan con la finalidad de mejorar la integracion sociolaboral de las personas con
discapacidad. Estas acciones se llevan a cabo en coordinacién con el area de Comuni-

cacion de la Federacion.

Este afno se han llevado a cabo las siguientes acciones:

e Sensibilizacion del tejido empresarial para la contratacion de personas con
discapacidad. Durante 2017 se ha contactado con 73 empresas de la Comunidad
de Madrid a través de visitas presenciales y medios telefénicos o telematicos. Estas
empresas han sido informadas sobre contrataciones, bonificaciones y accesibili-

dad en materia de discapacidad.

Ademas a través de Empleofebhi en Linkedin se cuenta con 796 contactos de
empresas. Esta red social se emplea para la prospeccién empresarial y para difun-
dir entre las empresas informacion relacionada con bonificaciones, contratacién y

buenas practicas en la integracién de las personas con discapacidad.
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Celebracion de Desayunos para empresas, abordando aspectos relacionados

con la contratacién de personas con discapacidad

El 3 de Octubre, se realizé el IV Desayuno de Empresas en el que colaboraron la
Fundacion Iberdrola y el Hotel Wellington y que traté sobre “Aspectos practicos
en la prevencion de riesgos laborales en personas con discapacidad”. Como en

otras ediciones, el tema estuvo relacionado con las demandas de las propias empresas.

Asistieron al acto 21 representantes de empresas y entidades, y para las ponen-
cias pudimos contar con expertas en Prevencién de Riesgos Laborales del Insti-
tuto Regional de Seguridad y Salud en el Trabajo, con Patricia Acereda (Directora
de Aldaba Centro Especial de Empleo) Ana Isabel Roldan (Técnica de Recursos
Humanos y Prevencién de Riesgos Laborales de los Servicios de Madrid Funda-

cién Cares), que participaron de manera desinteresada.
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Presencia en la Feria de Empleo y Discapacidad de la Comunidad de Madrid,
que permite ofrecer el servicio a personas con discapacidad de la Comunidad de

Madrid y contactar con nuevas empresas.

La Feria tiene como objetivo poner en contacto a empleadores y personas con
discapacidad que buscan empleo para facilitar su integracion, asi como sensibili-
zar a la sociedad y activar la participacion laboral. En esta ocasion la Feria ha cele-
brado su décimo aniversario uniéndose a otro evento de empleo para todo tipo
de publicos que buscaba mejorar las capacidades y habilidades de sus visitantes:

el Foro de Activacién del Empleo.

Durante los dos dias de la feria, FEBHI atendié a 255 personas con discapacidad
(de los cuales 105 son mujeres y 150 hombres) y contactd con 24 empresas para la

contratacion de personas con discapacidad y con 6 entidades de discapacidad con

las que se establecera protocolos de trabajo en red y derivacién de candidatos.

HI
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w

Networking un espacio de encuentro para favorecer las relaciones sociales
entre empresas y candidatos/as, y formentar la contratacién de personas con

discapacidad.
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El 20 de Noviembre se organizé el | Neworking Para Empresas Y Usuari@$S de
FEBHI, con la colaboracion de Fundacion Iberdrola y la Casa del Lector de Mata-
dero Madrid.

En la sesion se contd con el empresario madrileno Cipri Quintas, autor de “El libro
del Networking”, que de forma desinteresada transmitio las principales claves para
relacionarse con éxito tanto en el ambito personal como profesional. Para termi-
nar, se favorecié un espacio informal de interaccién, donde las empresas asisten-
tes, rompieron sus prejuicios a la contratacidon de personas con discapacidad, y
las personas con discapacidad ganaron seguridad en su proceso de busqueda de

empleo.
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4.4, Calidad, Evaluacion y mejora continua

El drea de empleo de FEBHI esta orientada fundamentalmente a dos grupos de interés:

Personas participantes en los programas de empleo y Empresas colaboradoras.

Es por ello que durante el aio se realizan cuestionarios de satisfacciéon para cada uno de

estos grupos, en relacién a cinco bloques:

Medios materiales: Espacio de atencién e informacion
Resolucién de demandas

Forma de trabajo

Capacidad del personal de FEBHI

Grado de satisfacciéon en general

Estas respuestas son tenidas en cuenta en la planificacién de nuestras actividades.

4.4. 1. Resultados en Personas Participantes

El grado de satisfaccién general de los servicios prestados por FEBHI, nos indica que el
82.4 % de las personas que han participado, nos han valorado satisfactoria o muy satis-

factoriamente; destacando, como en afios anteriores, la capacidad del personal de FEBHI.

Respecto a las sugerencias realizadas, piden seguir mejorando en la cantidad de ofertas
y variedad de perfiles; la mejora de las condiciones laborales de las ofertas publicadas y

el uso de las nuevas tecnologias.

En este sentido, se mantienen herramientas innovadoras (FEBHI Orienta) que faciliten un

mayor acceso al servicio, tanto por perfiles profesionales como por dmbito geogréfico.

Ademds, para aumentar la empleabilidad de las personas con Espina Bifida y con disca-
pacidad en general, se ha implantado desde FEBHI una nueva linea de Formacién On
Line, que ha permitido a nuestros/as participantes, acceder a perfiles mas cualificados

gue impactan directamente en la mejora de la calidad de las condiciones laborales.
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4.4, 2. Resultados en Empresas

En 2017 se mantienen los porcentajes de satisfaccion: el 67% de las empresas han
valorado nuestro servicio muy satisfactoriamente y un 33% lo ha hecho satisfac-
toriamente. Destaca otro afno mas, que el 100% de las empresas que han partici-
pado en la encuesta recomendaria el servicio. Estos son los motivos que expresan

las empresas:

e Porla buena gestion realizada en cada una de las ofertas.
e Por larapidez, eficacia y profesionalidad en la seleccion de candidaturas.

e Porla profesionalidad de las personas que trabajan en el Servicio de Empleo de FEBHI.

Durante 2017, FEBHI ha trabajado especialmente en el ajuste y la adecuacién de
los/as candidatos, obteniendo valoraciones mds satisfactorias (33% mds) que en

anos anteriores.
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5. Comunicacion y Sensibilizacion

El objetivo fundamental de este drea esfortalecer laimagen global de la Federacién -y por tanto la de Esta area se trabaja de forma transversal desde todas las areas de trabajo de FEBHI, con la participacion

sus Asociaciones Federadas- promoviendo la difusién de acciones y mensajes para lograr que se conozca de todo el equipo técnico, que hacen posible el desarrollo de las acciones que detallamos en este punto.
la situacion de las personas con EBH, sus necesidades y el mensaje de prevencién de esta malformacién a
través del acido félico.

PAGINA WEB REDES SOCIALES

Se difunde informacién de interés a través de redes sociales (Facebook y Twitter) que permite, de un El corto sobre la Espina Bifida esta disponible en la

modo rapido y masivo, llegar a las personas con Espina Bifida de toda Espana. web de FEBHI y forma parte del material informa-

tivo “Acércate a la EB”".
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5.1. Campanas de sensibilizacion

Este ano, desde FEBHI se han llevado a cabo 3 campanas:

Campaiia con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida el 21 de Noviembre

En Espana se viene celebrando el 21 de noviembre como Dia Nacional de Espina
Bifida (EB) desde el afio 1998, tras la declaracion como tal por parte del Consejo Inter-
territorial del Sistema Nacional de Salud el 16 de diciembre de 1997. Este dia supone
para el colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar a la sociedad su
situacion y las necesidades que presentan para poder estar en igualdad de condicio-
nes con el resto de ciudadanos, debido a las secuelas que supone la malformacion y el

alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia de por vida.
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El 20 de noviembre en el Hotel Wellington de Madrid, la Federacion TENEMOS TODO UN MUMDO
DE POSIBILIDADES

presenté la campana de “Apuesta por nuestro talento” con motivo
del Dia Nacional. El protagonista de la campaina es Pepe Lino, un perso-
naje de comic, creado por el pintor Alvaro Pefa, que tiene Espina Bifida y

busca trabajo. En el video animado de la campana, nos cuenta su periplo

en la busqueda de empleo.

CARrTEL Dia NAcIoNAL

Intervinieron en la presentacién de la campana

Carmen Gil, presidenta de FEBHI, Paula Rivero,

Presidenta de AMEB y Daniel-Anibal Garcia, Secre-
tario de Organizacion de COCEMFE.

La presentaciéon terminé con la lectura de un
manifiesto donde, entre otros puntos se recogia
el malestar del colectivo por el uso del lazo amari-
llo con un significado politico en las ultimas sema-
nas, y que es simbolo de la Espina Bifida en Espafa
desde 2013.

OcTtaviLLA Lazo AMARILLO DE LA EB
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Campaia del Area de Empleo: “Gestionamos Talento” Campana: “Yo tengo Espina Bifida”

El 3 de octubre, la federacién presenté en el IV Desayuno para Empresas, el video que o . i
Como continuidad al concurso “Yo tengo Espina Bifida” celebrado en 2016, se ha

pone en marcha la campana de sensibilizacion “Gestionamos Talento”. La Campana . . i
puesto en marcha la exposicion itinerante “Yo tengo Espina Bifida” con las 15 fotos

tiene dos objetivos muy concretos: ) )
ganadoras de dicho concurso. En 2017 se han expuesto las fotos en 4 ciudades: Alba-

o cete, Pamplona, Sevilla y Murcia. Las exposiciones han sido gestionadas por las asocia-
@ Dar a conocer el Servicio de Empleo de FEBHI a los departamentos de Recursos

ciones respectivas con el apoyo de FEBHI.

Humanos de las empresas y a la sociedad en general.
@ Poner en valor el talento de las personas con discapacidad.

Yo tengo espinabifida
En el video de la campana se presenta el Servicio de Empleo de FEBHI a través de expe-

sodikg

riencias de empresas y personas con discapacidad que ya lo han utilizado. Casos reales

gue demuestran qué “SI” es posible integrar en los equipos de las empresas, personas

3 UDIDI

con discapacidad, siempre que se cuente con servicios especializados para la preseleccion,

),

Exr-~sici<n fotografica

como es el caso del que ofrece gratuitamente la Federacién.

ViDEO GESTIONAMOS TALENTO ExPoSICION SEVILLA ExposiciON MuURrcia
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5.2. Congreso Nacional de Espina Bl’ﬁda Cerca de 100 profesionales y afectados de toda Espana participaron en el Congreso

para conocer mas acerca de la Espina Bifida desde una perspectiva multidisciplinar.

En el Congreso se trataron tres grandes bloques: Urologia, Envejecimiento activo y

POR El 30 de octubre se celebré en Madrid, como accién previa al dia
EFIII Congreso ' o ) P L Deporte adaptado.
Nacional Nacional de la Espina Bifida, el XIIl Congreso Nacional Técnico de
=% Técﬂico_ Espina Bifida en el CaixaForum de Madrid.
: ae
KEspina
Bifig En la mesa Inaugural, estuvieron acompafando a Carmen Gil
11148
= . (Presidenta de FEBHI), Paloma Casado (Subdireccion General de
Calidad y Cohesion. Ministerio de Sanidad y Servicios Sociales e
56 ki de 2017 Igualdad), Borja Fanjul (Director del Real Patronato sobre Discapa-
colreforsm cidad y Director general de Politicas de Apoyo a la Discapacidad) y
Bl Daniel-Anibal Garcia (Secretario de Organizacién de COCEMFE).
B CARTEL CoNGRESO NAcioNAL TecNIco DE EB

OBRA SOCIAL. EL ALMA DE "LA CAIXA"
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La mesa de urologia conté con 2 reconocidos médicos en esta especialidad: el Dr.

Juan Pedro Hernandez y el Dr. Gerardo Antonio Zambudio, que a través de sus

ponencias trataron las complicaciones que se dan en la transicion de la infancia a la

etapa adulta.

OBRA SOCIAL EL ALMA DE “LA CAIXA®

La mesa sobre envejecimiento activo contdé con Beatriz Martinez-Lozano,

Consultora Técnica de la Consejeria de Salud de la Region de Murcia y coordi-
nadora de la Coalicién de Envejecimiento Activo y Saludable de la Regién de
Murcia. En la que recalcd la importancia de desarrollar programas especificos de

envejecimiento activo para personas con discapacidad.

Memoria anual FEBHI 2017

Por ultimo, la mesa de Deporte Adaptado comenzd con la ponencia de
José Alberto Alvarez, Presidente de la Federacién Espafiola de Deportes
de Personas con Discapacidad Fisica (FEDDF) y Vicepresidente del Comité
Paralimpico Espafiol (CPE), que explic6 como hoy en dia, las adaptaciones
hacen posible que las personas con discapacidad puedan practicar casi todos
los deportes. Por otro lado, Eva M2 Estuiiiga (Gerente de la Asociacion Madrilefia
de Espina Bifida) junto a José Miguel Catalan (Miembro de la Junta Directiva de
AMEB) explicaron el proyecto que lleva a cabo dicha asociacién como ejemplo de
buenas practicas y este Ultimo aportd, su experiencia personal dentro del equipo.
Para finalizar, Eduardo Sanchez (socio AMUPHEB) contd su experiencia como
nadador profesional en el equipo de la UCAM y los retos a los que se tuvo que

enfrentar para convertirse en nadador profesional.

| OBRA SOCIAL EL ALMA DE “LA CAIXA®
® X
E -,
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5.3. Presentacion de la mascota de la Espina
Bifida: el dragon Nicolas Bicola.

a _ El 30 de octubre, en el Congreso Nacional de la Espina
m] mprg 8@ Bifida, se presenté la nueva mascota de la Espina Bifida:
el dragén Nicolas Bicola, dibujo del pintor expresionista

Alvaro Pefa, colaborador desde hace afios de FEBHI.

El nombre de la mascota, ha sido elegido mediante un
concurso en el que han participado los socios de nuestras
Entidades Federadas. El ganador fue Juan José Segado
(AMUPHEB). Queremos que Nicolas Bicola, préxima-
mente, se convierta en un muneco que acerque la Espina

Bifida a todos los nifios y nifas.

Q Memoria anual FEBHI 2017

5.4. Nombramiento embajadora de FEBHI

Son muchas las personas que a lo largo de la historia de la Federacion se han compro-
metido con su causa y apoyado desinteresadamente su labor. Con este motivo, nace
la figura de “Embajador/a de FEBHI”. Una manera de formalizar y reconocer publi-
camente estas colaboraciones mas estables. En 2017, en un momento del Congreso
Nacional de Espina Bifida celebrado en Madrid, se nombré a Maria Cid (Directora

de la Fundacién Solidaridad Carrefour), “Embajadora de FEBHI, por su implicacién y

compromiso especial con las personas con Espina Bifida.

5.5. Premios Institucionales FEBHI

Los premios institucionales de FEBHI son una iniciativa para reconocer y agradecer
el buen trabajo que llevan a cabo personas, entidades y organismos en apoyo a las

personas con Espina Bifida y sus familias.
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Este ano, FEBHI hizo entrega de los VIl Premios Institucionales en Valencia la noche
del 24 de junio. Estos fueron presentados por Alvaro Pefa (pintor, ilustrador) y Emilio
Soler (escritor), amigos y colaboradores de la federacion. El premio, una escultura
inspirada en una obra de Alvaro Pefia, fue entregado a los ganadores por los miem-
bros del Consejo Rector de FEBHI.

En esta ocasion los premiados fueron:

El Premio al Profesional del Ambito Socio-Sani-

PREMIO
AL PROYECTO

tario recay6 en el Dr. Jestis Romero (Jefe del Servi-

Javier Morentin, representantes de dicha asociacién.

cio de Urologia del Hospital Universitario San Juan

INNOVADOR de Alicante).

PREMIO
PROFESIONAL
DEL AMBITO
SOCIO-SANITARIO

La Asociacion Navarra de Espina Bifida e Hidrocefa-
lia (ANPHEB) recibio el Premio al Proyecto Innovador
de las entidades federadas por “El rincén del cine” que
trabaja a través del ocio la estimulacién cognitiva. El

premio fue recogido por su presidenta, Beatriz Sadaba y

Memoria anual FEBHI 2017

El Premio a la Persona o Empresa en esta ocasion
fue para Javier Font (presidente de FAMMA Madrid),

por su compromiso y trabajo por los derechos de las

personas con discapacidad.

PREMIO A LA

PREMIO A

SOLIDARIDAD

LA PERSONA
O EMPRESA

Rafael Garcia, director de la Hotel llunion Aqua 3
y 4, junto a Yvonne Giménez (Gerente de llunion
Facility Services de Levante) y Juan Carlos More-
jon (Delegado territorial de la ONCE en Murcia)
fueron los responsables de recoger el Premio a
la Solidaridad para los Hoteles llunion, por su
compromiso con la accesibilidad en sus hoteles

para las personas con movilidad reducida.
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PREMIO A LA
ADMINISTRACION
O INSTITUCION
PUBLICA

Luis Cayo, presidente de CERMI, por su compro-
miso con el Tercer Sector y la Discapacidad, reci-

bi6 el Premio a Trayectoria.

5. Comunicacion y Sensibilizacion

Como cierre los casi 100 invitados entre premiados, invitados y representantes de las

Asociaciones Federadas, disfrutaron de una cena al aire libre en el Hotel llunion Aqua 4.

El Premio a la Administracion o Institucion Publica
fue para la Conselleria de Sanitad Universal y Salud
Publica. Lo recogié M2 Teresa Cardona, Directora Terri-

torial de dicho organismo.

PREMIO A
TRAYECTORIA

Q Memoria anual FEBHI 2017
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6. Fuentes de Financiacion

Los programas de Fortalecimiento/Calidad, Familia y Personas con EB y Comuni-

cacion/Sensibilizacion, se llevaron a cabo gracias a las siguientes Entidades.
Programa de mantenimiento y actividades habituales por medio de Fundacién

[ ]
ONCE, a través de COCEMFE.
Programa de atencion integral dirigido a la promocién de la autonomia personal

de las personas con discapacidad, financiado a través del 0,7% de IRPF del Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, gestionado por COCEMFE. Proyecto:

“Situacion y necesidades de las personas con EBH en Espana para lograr mayor autonomia”

Programas de apoyo y descanso para familias y cuidadores de personas con disca-
pacidad financiado a través del 0,7% de IRPF del Ministerio de Sanidad, Servicios

[ ]
Sociales e Igualdad, gestionado por COCEMFE. Proyecto: “Informacién y apoyo a

personas con EB y sus familias”.
XV Jornadas Nacionales, subvencionado por el Plan de Prioridades de Fundacion

ONCE, a través de COCEMFE y con el apoyo del laboratorio COLOPLAST.

[ ]
® “Apoyo a las necesidades basicas de la infancia con Espina Bifida’, financiado por la

Fundacién Solidaridad Carrefour.

Gestion Asociativa FEBHI, apoyada por las oficinas bancarias de La Caixa Marqués

[ ]
de Zafra y Suero de Quifiones.

Ademas, el Real Patronato sobre Discapacidad ha coorganizado, junto a FEBHI, el

[ ]
Congreso Nacional de Espina Bifida.

El programa de Empleo, se ha llevado a cabo gracias a los siguientes financiadores:
Servicio de Orientacion e Intermediacién Laboral para personas con discapacidad, SOIL

subvencionado por el Plan de prioridades de la Fundacion ONCE, a través de COCEMFE.

Memoria anual FEBHI 2017

Proyecto:“Servicio de Orientacion e Intermediacion para mujeres con discapacidad del muni-
cipio de Madrid” de Direccién General de Promocion de la Igualdad y No Discriminacion,

del Area de Gobierno de Politicas de Género y Diversidad del Ayuntamiento de Madrid.

Servicio Itinerarios Integrados de Insercién, de la Consejeria de Politica Social y Familia

[
Direccion General de Atencién a Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid.

e Servicio de Informacién y Orientacién para personas con discapacidad FEBHI
orienta de Fundacion Montemadrid Bankia y Fundacién Iberdrola.

Medidas Alternativas para el cumplimiento del articulo 42 del Real Decreto Legislativo
1/2013, gracias al convenio de colaboracion firmado con COCEMFE para impulsar una

[
politica de oportunidades de empleo para personas con discapacidad.

Por medio de las ayudas Econémicas de la Fundacién ONCE en el marco del Programa Opera-
tivo de Inclusién social y Economia social 2014-2020 cofinanciado por el fondo Social Euro-

[
peo, FEBHI ha llevado a cabo cuatro acciones formativas, disefio de itinerarios de insercion

para las personas que finalizan la formacién, busqueda de empleo y gestion de ofertas.
A todos ellos les agradecemos la confianza depositada en nuestro trabajo y
esperamos seguir contando con su apoyo en futuras ocasiones.
FINANCIADORES
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Directorio de Asociaciones FEBHI

Federacion nacional

FEBHI
FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES
DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
ESPINA BiFIDA Direccion: Calle Pechuan, 14. 28002, Madrid.
EHIDROCEFALIA Tel.: 91 415 20 13
e AsocIACIONES E-mail: g.garcia@febhi.org

Web: www.febhi.org

Federaciones autondmicas

Asociaciones

-

IR TR Y

2™ 4

B

" Direccion: C/ Sorolla, 10.

FAEBA
‘_Qb FEDERACION DE ESPINA BiFIDA DE ANDALUCIA
s Direccion: Plaza Cristobal Toral, Bloque 5
I Bajo. 29200 Antequera, Malaga.
Tel.: 952 70 18 95

E-mail: info@faeba.es
Web: www.faeba.es

AEBHCG ACEBH

ASOCIACION ESPINA BIFIDA E ASOCIACION DE CANTABRIA DE
HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR ACEBH ESPINA E HIDROCEFALIA
Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, gfﬁf;;ﬁf& Direccion: Avda. Cardenal Herrera
24 Local 23. 11202 Algeciras, Cadiz. CEISFITENP'#E Oria, 63. 39011 Santander.

Tel.: 956 63 28 13 HiDROCEFALIA  Tel.: 942 27 66 66

E-mail: espinabifidacg@gmail.com
Web: www.espinabifidacg.com

E-mail: espinabifida_4@hotmail.com

ACAEBH
ASOCIACION CATALANA DE EBH

AEB GRANADA

ASOCIACION ESPINA BiFIDA GRANADA
Direccion: C/ Escultor Navas Parejo.
Urb. Parque de las Infantas Edf.
Carolina Local 3 Granada 18006

Tel.: 958 1348 14

E-mail: espinabifidagranada@yahoo.es
Web: www.aebgranada.com

08035 Barcelona.

Tel.: 934 28 21 80

E-mail: acaebh@espinabifida.cat
Web: www.espinabifida.cat

AEBA

ASOCIACION DE ESPINA

BIFIDA DE ALBACETE

Direccién: C/ Guadalajara,

1. 02001 Albacete.

Tel.: 967 246 652

E-mail: aeba@cocemfealbacete.com

AEBHA

ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA DE ALICANTE
Direccion: C/ Maria Guerrero

2, Local C. Alicante 03008.

Tel.: 966 08 82 59

E-mail: aebha@hotmail.com
Web: www.aebha.org

espina bifida e hidrocefalia

AGAEB

ASOCIACION GUIPUZCOANA

DE AFECTADOS DE EB
Direccion: C/ Zubieta 18-20

San Sebastian 20007

Tel.: 94 343 21 90

E-mail: ebguipuzcoa@gmail.com
Web: www.agaeb.org

EBJaen

ASOCIACION PROVINCIAL DE
ESPINA BIFIDA DE JAEN

Direccion: Pza. Luz del Valle,
Sector 4, s/n locales comerciales
(Edificio La Unidn). 23009 Jaen.
Tel.: 953 22 25 78 / 666 392 908
E-mail: aprojaebi@hotmail.com
Web: www.fejidif.org/espinabifida

AMAEB

ASOCIACION MALAGUERNA

DE ESPINA BiFIDA

Direccion: C/ San Juan Bosco, 65.
29014 Malaga.

Tel.: 952 25 58 54

E-mail: e.bifida.malaga@gmail.com
Web: www.ebifidamalaga.jimdo.com

ANPHEB

ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA

Direccion: C/ Ntra. Sra. De Aranzazu,
2 Bajo .Berriozar, 31013 Navarra
Tel.: 948 07 44 01

E-mail: anpheb@anpheb.es

Web: www.anpheb.es

AVEB

ASOCIACION VALENCIANA

DE ESPINA BiFIDA

Direccién: C/ Platanos 6 - 4

Bajo. Valencia 46025.

Tel.: 963 48 28 66

E-mail: lola@espinabifidavalencia.org
Web: www.espinabifidavalencia.org

ASEBI

ASOCIACION BIZKAIA ELKARTEA
ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccién: C/ Pedro Astigarraga,
n? 2, Local 4. 48015 Bilbao.
Tel.: 944 47 33 97

E-mail: asebi@asebi.es

Web: www.asebi.es

ASEBHO

ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA

E HIDROCEFALIA ONUBENSE
Direccion: C/ Jazmin 5. 21005 Huelva.
Tel.: 9593193 37

E-mail: joaquinab5@live.com

AMEB

ASOCIACION MADRILENA
DE ESPINA BIFIDA
Direccion: C/ Pradena del
Rincdn, 4. 28002 Madrid.
Tel.: 91 56 30 448

E-mail: ameb@ameb.es
Web: www.ameb.es

AMUPHEB

ASOCIACION MURCIANA DE PADRES
CON HIJOS DE ESPINA BiFIDA
Direccion: C/ Sierra de Gredos,

8 Bajo Murcia 30005.

Tel.: 968 29 48 02

E-mail: bifidamur@wanadoo.es
Web: www.amupheb.org

ASPHEBH

ASOCIACION SEVILLANA DE
PADRES CON HIJOS DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccién: C/ Enrique Marco
Dorta, 7 (local). Sevilla 41018.
Tel.: 954 98 98 58

E-mail: asphebh@yahoo.es
Web: www.espinabifidasevilla.es

AGEBH

ASOCIACION GADITANA DE EBH
Direccién: C/ Medina Sidonia,
15-17. Cadiz 11012.

Tel.: 956 26 66 84

E-mail: asogebh@gmail.com
Web: www.agebh.org



La Espina Bifida

La Hidrocefalia




La Espina Bifida (EB) o Mielomeningocele (su nombre cientifico), es una grave
malformacién congénita, que se incluye dentro del espectro de los Defectos
del Tubo Neural (DTN). Se produce cuando la parte del tubo neural que forma la

médula espinal no se cierra completamente entre los dias 23 y 26 de embarazo.

Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso
central (SNC), el aparato locomotor y el sistema genitourinario. De ahi su grave-
dad. Ademas, produce una falta de sensibilidad y de fuerza mas o menos amplia

en relacion al nivel de localizacién del mielomeningocele.

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en
sefalar que esta malformacion se debe a la combinacién de factores genéticos y

ambientales.

Implica solo un pequetio defecto en la formacion
e una vértelbra y Casl nunca comgronmeete a la
mebcbula espinal né a los narvios espinales, Muchos
afectados desConooen quie | enen, Yo que ne
produce sintomad Ai ledicnes. 5ol t& descisbie 3
travis de rayos X

¢ Wivdels ripinal

Meningocele

Un quiste; o sa00, que contiens membranas dela
capa pratectora de b mésdula espinal imeninge]),
atoamia por ke apertuga de la cohumna vertebral,
como i fusra empajado hacia afuera. En este saco
Ty liguids cefalodraguides y nonmalmente e hay
dafio &n lod nervios.

Uigusd retvomaguides

o S anhas -

[l quiste contiens tefido y liqusdo cesbeoespinal, y
también parte de los nervios y de la médula. La
mesdula o se ha desarroflado completamente, asi
que 251 dafada, lo gque sCasiang una paraliss y
una percica ded senticlo ded tacto, por debapo de 1a
Residin.

Mol espinal
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Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagnéstico prenatal,
imprescindible cuando existen antecedentes familiares. Por desgracia, todos los

examenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos.

Segun estudios recientes, si todas las mujeres en edad fértil consumieran 0,4 mili-
gramos de 4cido félico al menos 3 meses antes de quedar embarazadas y durante
el primer trimestre del embarazo, podrian reducir hasta en un 70% la probabili-
dad de que su hijo naciera con Espina Bifida.

De ahi que gran parte de los esfuerzos de FEBHI se centren en campanas de

prevencion.

No existe un tratamiento definitivo para la Espina Bifida, aunque si algunos abor-
dajes que contribuyen a minimizar las consecuencias de la enfermedad y a mejo-

rar la calidad de vida.

Afortunadamente, con el abordaje multidisciplinar y el tratamiento integral, se
consigue que los afectados por Espina Bifida puedan llevar una vida activa y
productiva. La mayoria salen adelante en la escuela y muchos participan en acti-
vidades deportivas adaptadas, a pesar de sus dificultades fisicas. Las intervencio-
nes médicas y quirurgicas de los ultimos 40 afnos han logrado hoy que aproxi-
madamente el 90% de los bebés que nacen con esta malformacién sobrevivan
hasta la edad adulta, aproximadamente un 80% tengan una puntuacién normal
en pruebas de inteligencia y un 75% participa en deportes competitivos y activi-

dades recreativas.



La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielomeningocele, es la malforma-
cién congénita del tubo neural mas grave compatible con la vida y la segunda

causa de discapacidad fisica en la infancia, después de la paralisis cerebral.

En Espana entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna
malformacién del tubo neural, de los cuales mas de la mitad de ellos estan afec-
tados por EB. Son datos del Estudio Colaborativo Espafol de Malformaciones
Congénitas (ECEMC) grupo de investigacion integrado en el Centro de Investiga-

cion de Anomalias Congénitas.

' Datos extraidos del
Cuestionario de Discapa-
cidades de la Encuesta de anos, fundamentalmente gracias al uso del acido félico en la planificacion del
Discapacidades, Autono-

mia personal y Dependen-
cia (EDAD 2°9%), realizado Aun asi, en Espafa hay 19.272 personas con EBH, lo que supone el 0,51% del total

La incidencia de esta malformacion ha descendido ligeramente en los ultimos
embarazo y a las campanas de prevencion dirigidas a los profesionales sanitarios.

por el Instituto Nacional de personas con discapacidad de este pais.’
de Estadistica (INE).

ipensais tener un bebé?

g u’da_fo

§i piensas tener un hijo...

Carteles de campafias de
sensibilizacién sobre la
necesidad de tomar Acido
Félico antes del embarazo.

TRES MESES ANTES DEL
EMBARAZO TOMA ACIDO FOLICO
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La hidrocefalia o “agua en el cerebro” es la acumulacion de liquido cefalorraqui-
deo (LCR) o cerebroespinal dentro de la cabeza, generalmente por su inade-
cuada absorcién. Sin embargo, estudios recientes han demostrado que, ademas,
provoca un cambio en la composicién del liquido cefalorraquideo, lo que evita la

divisién celular normal y dafia el desarrollo del cerebro.

Mas del 80 por ciento de los nifios que nacen con Mielomeningocele (el tipo mas
grave de Espina Bifida) padecen de Hidrocefalia. Pero hay otras razones por las
cuales el organismo puede presentar problemas para drenar el liquido cefalorra-

quideo al sistema sanguineo:

m Hidrocefalia congénita

m Nacimientos prematuros
m Hemorragias en el cerebro
m Meningitis

m Tumores en el cerebro

Se diagnostica mediante una evaluacién neurolégica clinica y el uso de técnicas
de imagen. Pero no hay ningun modo conocido de prevenir o curar la hidroce-
falia. Por eso, el objetivo del tratamiento es evitar el aumento de liquido en los
ventriculos y controlar la presidn de este liquido para que no se lesione el tejido
cerebral y, por tanto, no se produzca deterioro cognitivo o, lo que es lo mismo,

que la funcién neuroldgica sea éptima.



El mas habitual es la derivacién. Consiste en introducir un catéter proximal en
uno de los ventriculos del cerebro, una valvula, y un catéter distal subcuta-
neo que lleva el LCR desde la valvula por el cuello, el térax y el abdomen hasta
situarse en el peritoneo. Tiene por objetivo desviar el exceso de LCR hacia una
parte del cuerpo donde pueda ser absorbido nuevamente por el flujo sanguineo.

La vélvula regula la direccion y la cantidad de LCR drenado.

Los datos sobre incidencia y prevalencia son dificiles de establecer, ya que no hay
un registro nacional o base de datos de las personas que tienen hidrocefalia y
los trastornos estrechamente asociados a esta enfermedad. Sin embargo, se cree,
que la hidrocefalia afecta a uno de cada 500 nifos.

Es dificil de vaticinar el prondstico de esta enfermedad, aunque entre los nifios
que logran sobrevivir al afo de vida, mas del 80% tendra una expectativa normal
de vida y, aproximadamente, un tercio de ellos presentard una funcién intelec-

tual normal, aunque las dificultades neurolégicas pueden persistir.

Las terapias de rehabilitacién e intervenciones educativas ayudan a que los ninos
lleven una vida normal con pocas limitaciones. El tratamiento por parte de un
equipo interdisciplinario con profesionales (especialistas en neurocirugia, neuro-

logia, rehabilitaciéon y expertos educativos) es vital para un resultado positivo.
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