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Cartadela presidenta.

Carmen Gil; Presidenta de FEBHI

del 2011, se haya realizado un proceso participativo en la federacién, de reflexion de la historia, el

l a Federacion el pasado ano cumplié 30 arios de vida, momento clave que ha propiciado que alo largo
presente y el futuro de esta organizacion.

En un entorno que se presenta adverso, debido a la situacion de crisis econémica, y en la que los recursos
cada vez van a ser mds escasos, es necesario tener claro el rumbo de la organizacién, las prioridades de la
misma y el desarrollo de estrategias para conseguir nuevos recursos y optimizar los existentes.

Por todo ello FEBHI, este afio ha centrado muchos de sus esfuerzos, en mejorar su gestion culminando en
junio la certificacion en EFQM iniciada hace dos aros, consiguiendo la declaracion de Utilidad Piblica y elaborando
el Plan Estratégico 2011-2016. Este Plan nos permitird afianzar la Mision de FEBHI, consolidar su Vision, revisar
desde qué Valores queremos hacer nuestro trabajo, para construir todos juntos la imagen compartida de
como serd nuestra organizacion dentro de unos pocos anos y qué lineas de accién vamos a desarrollar
para hacerlo realidad.

Ademds, hemos seguido trabajando orientando a personas con discapacidad en su busqueda de empleo a través
de diferentes proyectos, en un momento especialmente critico en este sentido. Sin olvidar el trabajo reali-
zado de sensibilizacion con las empresas para fomentar la contratacion de estas personas.

Con esfuerzo por parte de todos, practicamente estdn equipadas la totalidad de las Salas de Estimulacion que
ofrecerdn sus servicios a todos los nifos y ninas con Espina Bifida, asi como a nifios y nifias del entorno de
las asociaciones con otras discapacidades.

Hemos mantenido el Programa de Ocio conscientes del bien que hace a los jovenes de nuestras entidades.

Resumiendo, y aunque se nos tache de idealistas, seguimos pensando que la clave para lograr los resul-
tados obtenidos durante el ario 2011 y sequir mejorando dia a dia, es unir nuestras fuerzas para alcanzar
nuestra mision y poder mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por EBy sus familias, asi como
seguir trabajando por la prevencién de esta malformacion.



Espina Bifida e Hidrocefalia

1. Espina Bifida e Hidrocefalia
1.1. Qué es la Espina Bifida 1.2. Qué es la Hidrocefalia

m La mejor medicina: prevencion m Por qué se produce
m Perspectivas de futuro m Tratamiento mas comun: derivacion
B | a Espina Bifida en cifras B Perspectivas de futuro

1.1.Qué es la Espina Bifida

La Espina Bifida (EB) o Mielomeningocele (su nombre cientifico), es una grave malformacién congénita, que se inclu-
ye 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.

Tipos de Espina Bifida
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Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato locomotor y
el sistema genitourinario. De ahi su gravedad. Ademds, 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 combinaciéon de factores genéticos y ambientales.

Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagndstico prenatal, imprescindible cuando existen antece-
dentes familiares. Por desgracia, todos los exdmenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos.

M 1.1.1. La mejor medicina: prevencion

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

De ahi que gran parte de los esfuerzos de FEBHI se cen-
tren en campanas de prevencion.

B 1.1.2. Perspectivas de futuro

No existe un tratamiento definitivo para la Espina Bifida,
aunque si algunos abordajes que contribuyen a minimi-
zar las consecuencias de la enfermedad y a mejorar 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 producti-
va. La mayoria salen adelante en la escuela y muchos
participan en actividades deportivas adaptadas, a pesar
de sus dificultades fisicas. Las intervenciones médicas
y quirdrgicas de los ultimos 40 afnos han logrado hoy
que aproximadamente el 90% de los bebés que nacen
con esta malformacion sobrevivan hasta la edad adulta,
aproximadamente un 80% tengan una puntuacién nor-
mal en pruebas de inteligencia y un 75% participa en de-
portes competitivos y actividades recreativas.

B 1.1.3.La Espina Bifida en cifras

La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielome-
ningocele, es la malformacién 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 afectados
por EB. Son datos del Estudio Colaborativo Espafiol de
Malformaciones Congénitas (ECEMC) grupo de investi-
gacion integrado en el Centro de Investigacion de Ano-
malias Congénitas.

La incidencia de esta malformacién ha descendido lige-
ramente en los ultimos afos, fundamentalmente gracias
al uso del acido félico en la planificacion del embarazo
y a las campanas de prevencion dirigidas a los profesio-
nales sanitarios. Aun asi, en Espafa hay 19.272 personas
con EBH, lo que supone el 0,51% del total de personas
con discapacidad de este pais.

Datos extraidos del Cuestionario de Discapacidades de la En-
cuesta de Discapacidades, Autonomia personal y Dependencia
(EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE).
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1.2. Qué es la Hidrocefalia

La hidrocefalia o “agua en el cerebro” es la acumulacién de liquido cefalorraquideo (LCR) o cerebroespinal dentro
de la cabeza, generalmente por su inadecuada absorcién. Sin embargo, estudios recientes han demostrado que,
ademas, provoca un cambio en la composicién del liquido cefalorraquideo, lo que evita la division celular normal

y dana el desarrollo del cerebro.

W 1.2.1. ;Por qué se produce?

Mas del 80 por ciento de los nifios que nacen con Mielo-
meningocele (el tipo mas grave de Espina Bifida) pade-
cen de Hidrocefalia. Pero hay otras razones por las cuales
el organismo puede presentar problemas para drenar el
liquido cefalorraquideo al sistema sanguineo:

m Hidrocefalia congénita

m Nacimientos prematuros
m Hemorragias en el cerebro
m Meningitis

m Tumores en el cerebro

M 1.2.2. Tratamiento mas comun: la derivacion

Se diagnostica mediante una evaluacién neuroldgica cli-
nica y el uso de técnicas de imagen. Pero no hay ningun
modo conocido de prevenir o curar la hidrocefalia. Por
eso, el objetivo del tratamiento es evitar el aumento de
liquido en los ventriculos y controlar la presién 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 funcion neurolégica sea éptima.

El mas habitual es la derivacion. Consiste en introducir un
catéter proximal en uno de los ventriculos del cerebro,
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una valvula, y un catéter distal subcutaneo 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 pue-
da ser absorbido nuevamente por el flujo sanguineo. La
valvula regula la direccion y la cantidad de LCR drenado.

B 1.2.3. Perspectivas de futuro

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 tras-
tornos 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 ninos que logran sobrevivir al ano de
vida, mas del 80% tendrd una expectativa normal de
vida y, aproximadamente, un tercio de ellos presentara
una funcién intelectual normal, aunque las dificultades
neuroldgicas pueden persistir.

Las terapias de rehabilitacién e intervenciones educati-
vas ayudan a que los nifos lleven una vida normal con
pocas limitaciones. El tratamiento por parte de un equi-
po interdisciplinario con profesionales (especialistas en
neurocirugia, neurologia, rehabilitacion y expertos edu-
cativos) es vital para un resultado positivo.
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2. FEBHI

2.1. Quiénes somos 2.3. Vision 2.5. Organigrama
2.2. Mision 2.4. Valores 2.6. Fines sociales

2.1. Quiénes somos

La Federacién Espafiola de Asociaciones
de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) na-
ci6é el 31 de octubre de 1.980y el 15 de ju-
lio de 1.981 quedd inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones como organiza-
cién no gubernamental (ONG).

En la actualidad agrupa a 19 asociacio-
nes y dos federaciones autonémicas de
EBH en Espana. En total, da cobertura a 4
cerca de 3.800 personas afectadas y a “+
15.200 familiares. '

Ademds, la Federacion forma parte de diferentes organizaciones nacionales e internacionales:

COCEMFE Confederacion Coor- )
dinadora Estatal de Minusvali- j
dos Fisicos de Espafia, miembro qﬁ) FEDER Federacién Espaino-

del Consejo Estatal y coordina- la de Enfermedades Raras.

COCE MFE doradel area de Educacién. FEDER

IFSBH Federacién Interna-
cional de Espina Bifida e
Hidrocefalia.

CéRM]’ CERMI Comité Espanol de Represen-

tantes de personas con Discapacidad.
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2.2, Mision

La Federacion Espafola de Asociaciones de Espina Bi-
fida e Hidrocefalia (FEBHI) tiene por misién aglutinar a
las asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) del
territorio nacional para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas con EBH o con discapacidad en ge-
neral y trabajar por la prevencion de la Espina Bifida (EB).

2.4.Valores

2.3.Vision

Que la Federacion sea una red fuerte de asociaciones de
EBH que trabaje por que las personas afectadas por EBH
o discapacidad en general, estén plenamente integradas
en la sociedad y que exista un sistema, global y eficaz, de
prevencién de la EB en Espana.

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

m Respeto: entendiendo el respeto a la persona como
protagonista de su vida apoyando su proceso y respe-
tando sus decisiones, tanto de las personas como de las
asociaciones de EBH.

m Trabajo cooperativo: contar con un equipo interdisci-
plinar para la toma de decisiones. En el equipo se com-
parte la informacion, se considera que todos los miem-
bros tienen algo que aportar y los éxitos o fracasos no
son de uno, sino de todos.

m Realistas: partimos de la realidad de las personas con
EBH o discapacidad en general y de las asociaciones fe-

deradas para emprender cualquier actuacion.

m Equidad: tratamos al otro con justicia, imparcialidad y
moderacion.

m Honestidad: se actua con transparencia y sinceridad.

m Empatia: ponerse en el lugar del otro para entender
mejor su situacion y asi dar una mejor respuesta a sus
necesidades.

m Transparencia: gestionar con claridad y coherencia.
m Motivacion: inspirar a los demas a dar lo mejor.

m Profesionalidad: desempenar el ejercicio de la activi-
dad con capacidad y aplicacion.

m Conciliacién: para favorecer el desarrollo personal y
familiar haciéndolo compatible con la dedicacién profe-
sional.

m Participacion: disponer de espacios y herramientas de
opinién que faciliten ser actores del desarrollo de la Fe-
deracion.
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2.5 Organigrama
I ASAMBLEA GENERAL I
l CONSEID RECTOR I
i ﬂ
AREA DE GESTHON AREA DE INTERYENCION AREA ASOCIATIVA l
¥ CALIDAD I SOCIOLABORAL
AREA DE COMUNICACION

= Consejo Rector:

Federico Pozuelo
Vidal (hasta 26/09/11)
SECRETARIO

Margarita Mefle Antonio Ortega Carmen Valderrama
Comas Carmen Gil Rubio Bueno
VICEPRESIDENTA Montesinos TESORERO CONSEJERA
PRESIDENTA

Ana Abellan

Toribio (desde 11/11/11)

SECRETARIA EN

FUNCIONES
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3.1. Area de Gestion y Calidad

El ano 2011 ha sido especialmente importante para este area. Después de mas de 30 anos trabajando en el campo
de la discapacidad, concretamente reuniendo a las asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) existentes en
Espana y en la mejora de la calidad de vida de las personas EBH y/o con otra discapacidad, la Federacion ha sido
declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior y certificada con +200 en el Modelo de Excelencia de
Gestién EFQM.

Este proceso ha permitido mejorar ain mas la gestién y transparencia de FEBHI, y nos va a permitir compartir con
nuestras asociaciones los conocimientos adquiridos y exportar el modelo de gestion y de intervencion de FEBHI.

Otro de los aspectos a destacar en relacion a este tema, ha sido el aumento de la participacion formal de nuestros
grupos de interés, por medio de cuestionarios de expectativas y satisfaccion, de esta forma se garantiza la adecua-
cion de nuestros servicios a las necesidades de nuestros steakholders.

3.1.1. Certificacion en el modelo EFQM.

FEBHI ha obtenido la certificacion +200 en EFQM en junio de 2011, como resultado de un trabajo orientado a la
evaluacion y mejora continua, que pretende la optimizacion de los recursos de la entidad, una mayor eficienciay la
mejora del grado de satisfaccion de los grupos de interés de FEBHI.

En el Congreso de la Fundacién Grupo Develop el 8 de Noviembre de 2011 se hizo la entrega formal del Certificado
de +200 en EFQM a la presidenta de la federacion, Carmen Gil, por parte de los representantes de tanto de Bureau
Veritas como de la Fundacién Grupo Develop.

Momento de la entrega a la Presidenta
de FEBHI, Carmen Gil.

13



Ambitos de actuacion y actividades 2011

3.1.2. Utilidad puiblica
El Ministerio del Interior declar6 de Utilidad Publica a FEBHI en la Orden INT/962/2011, de 31 de marzo.

Esta declaracion reconoce nuestra labor y nos supone un compromiso firme de transparencia en nuestra gestion
en cuanto a tener que presentar las cuentas anuales ante el Registro de Asociaciones del Ministerio del Interior y de
garantia para nuestros patrocinadores.

3.1.3. Planificacion estratégica
Una de las dreas de mejora trabajadas en 2011 ha consistido en la elaboracién del plan estratégico de FEBHI 2011-
2016 que consta de cinco ejes estratégicos:

+ Eje 1:Salud e Investigacion

« Eje 2:Ser referencia en EBH

« Eje 3:Sensibilizacion, prevencién y captacion de fondos.

« Eje 4: Apoyar el desarrollo institucional de las asociaciones federadas y un modelo de intervencién comun
«  Eje 5: Funcionamiento Interno de FEBHI

Este plan ha sido difundido entre nuestras alianzas, personas, asociaciones, y otros grupos de interés.

EFQM &

Committed to excellence
2011

Committed to Excellence

is awarded to

FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE
ESPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA (FEBHI}
Madrid

June 2011 éﬁﬁf’_

Pierre Cachet, CEQ

issued by c' Valid for 2 years

gestidn

14






Ambitos de actuacion y actividades 2011

= O

§ . 2 3.2.1. Gestion con las entidades federadas
% ‘If-é 3.2.2. Programa de Apoyo Familiar

:_CE’ °\Y 3-2.3.SalasdeEstimulacion y otros materiales
= a 3.2.4. Jornadas Nacionales

>

s =L 3.2.5.Asamblea General

3 0

s Q@

G

S\=T

8 O

i

<

™

16



<o [EB

3.2. Area Asociativa

La Federacion trabaja por y para las entidades autonomi-
cas y provinciales que forman parte de ella, tal y como se
recoge en su Misién: “aglutinar a las asociaciones de Espi-
na Bifida e Hidrocefalia (EBH) del territorio nacional, para
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas con
EBH o con discapacidad en general y trabajar por la preven-
cioén de la Espina Bifida (EB)".

Por ello, el trabajo que se lleva a cabo desde este area
es fundamental. A través de la gestion del area se infor-
ma, se asesoray se apoya a las asociaciones integradas
en la Federacién, asi como a todos aquellos grupos que
quieran crear una nueva asociacién. Del mismo modo,
se brinda una primera atencién a aquellas familias que
acaban de tener un bebé con EB o buscan informacion.

Las Nuevas Tecnologias, nos permiten llevar a cabo esta la-
bor debido al ambito de actuaciéon nacional de la fede-
racion.

3.2.1. Gestion con las entidades federadas

Durante el afno 2011, FEBHI ha realizado las siguientes
acciones apoyando a sus asociaciones y su trabajo:

B Se ha falicilitado informacion a las asociaciones fede-
radas de todo lo relacionado con temas de interés
para sus socios, en temas de ges-
tién asociativa, recursos, nove-
o a—_
dades en legislacion que les |t
puede afectar y convenios de —
interés para su trabajo diario.

M Se han atendido, via telefo-
nica, 310 consultas de las asociacio-
nes (bien de sus técnicos, direc-
tivos o asociados) a lo largo de
este ano, siendo las asociacio-
nes que mas han consultado la
gaditana (con un 17% de las-
consultas) y la valenciana (con
un 14% de las consultas).

B Se handerivado —a las asociaciones mas cercanas
a su domicilio— a 45 familias nuevas de las 114 consultas
totales de la web de FEBHI.

Carmen Gil junto a la Dra. Carla Verpoorten
homenajeada durante el Congreso Europeo

B Se ha elaborado y difundido documentacién e informa-
cion especifica en relacion a las acciones desarrolla-
das desde la Federacion para las asociaciones y sus
socios: Jornadas Nacionales, Encuentro de Familias,
Programa de Ocio, Dia Internacional de Espina Bifida.

B Se ha colaborado con AMEB (Asociacion de Madrid)
en sus V Jornadas “TIC’s aplicadas a la discapacidad”
participando con la ponencia “Las TIC s aplicadas a la
busqueda de empleo” celebradas el 25 de noviembre.

B Se han visitado dos entidades federadas para conocer
sus instalaciones y el trabajo que llevan a cabo. Asi
mismo tuvieron lugar reuniones con sus equipos téc-
nicos y familias que nos presentaron sus proyectos y
dificultades.

B Se harealizado desde la federacién un asesoramien-
to y acompafamiento a AVEB (Asociacién de Valencia) du-
rante el segundo semestre en su proceso de trabajo
para elaborar su Plan Estratégico, como continuacion
del trabajo iniciado durante el taller que tuvo lugar
en las IX Jorndas Nacionales durante el cual se ofrecié
esta posibilidad a las entidades interesadas.

B Se ha facilitado a los érganos de gobierno, tanto
de FEBHI como de las Asociaciones, toda la documen-
tacion precisa para la celebracién de las reuniones,
tanto de la Asamblea como del Consejo Rector.

B El Consejo Rector de FEBHI ha
mantenido diferentes reuniones
con la Administracion y entidades
privadas para presentar la situa-
cién del colectivo y buscar apoyo
para las necesidades sobre las que
hay que trabajar.

B La Presidenta de FEBHI, Carmen
Gil, junto a una persona del equipo
técnico, ha participado el 24 de
Septiembre en el Congreso Europeo
sobre Espina Bifida e Hidrocefalia

(EBH) celebrado en Bruselas.

Uno de los aspectos mds impor-
tantes para FEBHI es el grado de satisfaccion de nuestros
grupos de interés y mas en el caso de nuestras entidades
federadas que son las que dan verdadero sentido a nues-
tro existir.

17



m Ambitos de actuacion y actividades 2011

El cuestionario se ha realizado de manera on line garantizando la confidencialidad y el anonimato a través de la herra-
mienta google docs. Se ha pasado a un total de 21 entidades y han respondido ocho de ellas, lo que representa un 38% de

participacion.

De las ocho asociaciones que han participado, siete ha sido por medio de su equipo técnico y una por su Junta directi-
va. El resultado, por bloques y preguntas, ha sido el siguiente:

Pregunta/Aspecto

Resultado
Disgregado

13% Muy Satisfactorio

Bloque 3: MEDIOS MATERIALES

Media
Nominal

difusion

75% Satisfactorio

3.1.Imagen y formato 3.1 puntos | Satisfactorio
87% Satisfactorio
13% Muy Satisfactorio
3.2. Claridad de la informacién - - 3.1 puntos | Satisfactorio
87% Satisfactorio
3.3. Utilidad de los materiales de sensibilizaciony | 25% Muy Satisfactorio ) )
3.2 puntos | Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3.1 puntos

Media
Nominal

Satisfactorio

Bloque 4: RESOLUCION DE DEMANDAS

Pregunta/Aspecto

Resultado
Disgregado

25% Muy Satisfactorio

Media
Ordinal

Media
Nominal

4.1. Rapidez para atenderlas 3.2 puntos | Satisfactorio
75% Satisfactorio
) » 38% Muy Satisfactorio ) )
4.2. Rapidez en su resolucién - - 3.4 puntos | Satisfactorio
62% Satisfactorio
. » 50% Muy Satisfactorio ) )
4.3. Utilidad de la resolucién - - 3.5puntos | Satisfactorio
50% Satisfactorio
3.4. Escucha y comprension para resolver las 75% Muy Satisfactorio 37 buntos Muy
consultas 25% Satisfactorio /P Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3.4 puntos

Media
Nominal

Satisfactorio

Pregunta/Aspecto

5.1. Atencién personalizada

Bloque 5: FORMA DE TRABAJO

Resultado
Disgregado

50% Muy Satisfactorio

50% Satisfactorio

Media
Ordinal

3,5

Media
Nominal

Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3.5 pntos

Media
Nominal

Satisfactorio

Bloque 6: CAPACIDAD DEL PERSONAL

Pregunta/Aspecto Resultado Media Media
9 P Disgregado Ordinal Nominal
87% Muy Satisfactorio
6.1. Trato recibido Y 3.9 puntos .TUY .
13% Satisfactorio Satisfactorio
75% Muy Satisfactorio
6.2. Profesionalidad Y 3.7 puntos Muy

25% Satisfactorio

Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3.8 puntos

Media
Nominal

Muy
Satisfactorio

Como valoracién general todos los items son valorados al menos como satisfactorios. Por bloques el mejor valorado es
el relacionado con la capacidad del personal y el que ha obtenido menor valor ordinal han sido los medios materiales.

En lo que se refiere a subcriterios los mejor valorados han sido escucha y comprension para resolver las demandas, la profe-
sionalidady el trato recibido, siendo este Ultimo el que ha obtenido mayor puntuacién. Los subcriterios que han obtenido

una menor valoracién ordinal han sido imageny formato y daridad de la informacion .
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En relaciéon a la ponderacién, los bloques a los que las aso-
Ciaciones otorgan mayor importancia son Medios materiales
y Resolucion de demandas, obteniendo la misma puntuacion.
Respecto a la Capacidad personal es valorada en segundo lu-
gar. Un hecho destacable es que el bloque Forma de Trabajar
no ha obtenido ninguna votacion.

3.2.2. Programa de Apoyo Familiar

La familia es el primer espacio de socializaciéon de las
personas y el principal recurso de apoyo para las perso-
nas con discapacidad. En FEBHI lo sabemos y por ello,
apoyamos los servicios de atencion presencial que ofre-
cen nuestras entidades a las personas afectadas y sus
famlias, con este servicio de cobertura nacional que se
lleva a cabo fundamentalmente a través de la pdagina
web: www.febhi.org

Desde el Programa de Apoyo Familiar de FEBHI informamos
a las nuevas familias que acaban de tener un bebé con
EB y se les deriva a la asociacion federada mas cercana
donde les ofreceran una intervencidon mas integral, ade-
mas de poder conocer a familias en situaciones similares
y a otros afectados por esta malformacion. Se trata de
un servicio de asesoramiento para las personas afecta-
das de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) y
sus familias, que potencia la participacion
activa, apoyandose en las Nuevas Tecno-
logias.

Durante el aflo 2011, a través de este pro-
grama se han llevado a cabo las siguien-
tes acciones y proyectos:

U

B Se ha mejorado la pagina web de la

federacion, herramienta fundamental

del programa, por parte del equipo de

comunicacion:

e Actualizando la informacion sobre la EBH.

e Revisando y modificando su estructura
para facilitar que los visitantes pue-
dan hacer sus consultas.

¢ Creando un espacio para compartir ac-
tividades, noticias, eventos y expe-
riencias de las entidades federadas
y de interés para las personas afec-
tadas de EBH.

En resumen, hemos trabajado para que
la web de FEBHI sea un espacio donde
la familia pueda entender qué le pasa a

su hijo y realizar consultas de forma rapida y facil.

B Potencia la participacién activa tanto de las fami-
lias, los propios afectados y los profesionales que tra-
bajan con ellos a través de Encuentros de Familias donde
se intercambien experiencias y los participantes pue-
dan conocer mas sobre esta malformacion y sus nece-
sidades.

ENCUENTRO DE FAMILIAS

El encuentro de familias se celebra durante el fin de se-
mana de las Jornadas Nacionales. Este afno tuvo lugar en
el Hotel Confortel-Atrium, del 3 al 5 de junio.

La finalidad principal de este encuentro es proporcionar
a las personas afectadas de nuestras entidades y sus fa-
milias, un espacio de intercambio de experiencias, con
momentos de trabajo y momentos mas ludicos.

Dentro del programa de este afio, se ha contado como
invitado con el prestigioso neurocirujano, el Dr. Juan F.

Martinez-Lage.

Este ano han participado 40 personas en el encuentro.
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B Trabaja por mejorar la calidad de vida de los/as jévenes afectados de nuestras asociaciones a través de Progra-
mas de Ocio a nivel nacional en el cual ademas de potenciar la integracién, con actividades culturales y deportivas,
se trabaja el desarrollo de la autonomia e independencia, a la vez que se posibilita un periodo de descanso a las
propias familias.

PROGRAMA DE OCIO

FEBHI, como cada afo, ha puesto a disposicién de las personas afectadas por EBH y otras discapacidades, un progra-
ma vacacional. Este programa va destinado a personas con discapacidad mayores de 16 anos de toda Espafa, con el
objetivo principal de posibilitar la normalizacion en el disfrute del tiempo libre.

Por medio de actividades de vacaciones, ocio y naturaleza se posibilita una vida mas autonoma e independiente
favoreciendo la integracion en la sociedad normalizada, tanto de los afectados como de sus familiares. Asi mismo, se
facilita en unos casos la constitucion y en otros el fortalecimiento de redes sociales de las personas afectadas.

Este afio el programa ha contado con seis turnos o grupos segun la ciudad de partida, con cuatro destinos diferen-
tes:

A.Elturno 1 se celebré en Salou (Tarragona). No es la primera vez que se viaja a esta ciudad, por la buena experiencia
gue ha supuesto en ocasiones anteriores para todos los participantes. En este turno se ha ofrecido a los afectados de
EBH la posibilidad de pasar una semana de vacaciones en Salou, disfrutando de las actividades y recursos de ocio de
la zona de una manera mas normalizada.

Las actividades realizadas se han caracterizado por la flexibilidad, teniendo en todo momento en cuenta la opinion
de los participantes. Asi se visitaron diferentes playas de la zona, la ciudad de Tarragona y se pasé una divertida jor-
nada en Port Aventura.

Diferentes momentos del
Turno 1 en Salou
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B. El turno 2 tuvo lugar en Cubillos del Sil (Le6n) del 4 al 14 de Julio, en el albergue “El Bosque de los Suefos”. Este
turno ha sido el que mayor nimero de participantes ha tenido (30 personas con discapacidad y 12 monitores).

Diferentes momentos del Turno 2 en Cubillos del Sil

Durante la estancia se realizaron varias visitas culturales a Municipios cercanos (Ponferrada, Balboa, Canedo, Caca-
belos y Vilafranca del Bierzo) con la intencidn de dar a conocer a los participantes el patrimonio histérico y cultural
de la zona.

También se realizaron actividades ludicas, coincidiendo con las fiestas de Cubillos y deportivas en la piscina del
albergue.

C.Elturno 3 sellevé a cabo en Chera, un municipio montafoso de la provincia de Valencia. Los participantes disfruta-
ron de un entorno con una envolvente tranquilidad y quietud. El pue-
blo se encuentra ubicado en el interior de una enorme fosa tecténica
y rodeado por escarpados picos de hasta 1.176 m de altitud. Chera
cuenta con lugares de sorprendente belleza e indudable interés turis-
tico de visita obligatoria como el embalse de Buseo, el barranco de la
Hoz, las cuevas de la Garita y el castillo de Xera, entre otros atractivos.

Diferentes momentos del
Turno 3 en Chera
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D. Los turnos 4, 5y 6 se celebraron en Granada. Los tur-
nos correspondian a los siguientes puntos de salida: tur-
no 4 a Cadiz (alojados en el Albergue Inturjoven Grana-
da, situado en el casco urbano de la ciudad, en una zona
tranquila), turno 5 a Murcia y turno 6 a Malaga (estos
dos ultimos turnos alojados en el Hotel Macia Real de la
Alhambra a sélo 10 minutos de la Alhambra, un edificio
moderno con espléndidos jardines y piscina).

Las actividades que se han llevado a cabo en los dife-
rente viajes, dependiendo del entorno donde se desa-
rrollé el turno han sido:

B Ladicas: juegos, dindmicas grupales, actividades Diferentes momentos del los Turnos 4, 5y 6 en Granada

acuaticas, juegos y dindmicas nocturnas, salida a es-
pectaculos o ferias y fiestas; talleres, excursiones, etc.

B Deportivas adaptadas: natacion, baloncesto, reco-
rridos en silla, petanca, gymkhanas, etc.

B Culturales: visita a museos, visita a edificios histori-
cos, teatro, monumentos, etc.

B De convivencia: grupos de debate, encuentros
grupales, celebraciones de cumpleanos, taller de cui-
dados personales, etc.

Participantes

Acompafiantes

Monitores

Los datos en relacién al grado de discapacidad y edad son los siguientes:

Media de los
6 turnos
74,62%
Media de edad 30 25 24 24 24 33 27
% sillas de ruedas 77% 88% 76% 67% 56% 60% 71%

1°Turno ‘ 2°Turno ‘ 3°Turno ‘ 4°Turno ‘ 5°Turno

9% medio de discapacidad 74,64%

76,09%
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B Organiza campaiias de sensibilizacion y prevencion para la poblacion general.

CAMPANA DE PREVENCION

Destacamos este afo la campafa de prevencion iniciada con motivo del Dia Internacional de Espina Bifida que se celebra
el 21 de noviembre.

En coordinacién con la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, se procedid a la inauguracién de una
campana de prevencion de la EB, sincronizada en todos los centros de salud de la comunidad auténoma el dia 16 de
noviembre. En el centro de salud de Ciudad Jardin se realizé la pegada del cartel por parte del Consejero de Sanidad,
Javier Fernandez-Lasquetty, con el mensaje preventivo “(uidalo, antes del embarazo toma dcido flico” y a continuacion se
procedié en todos los centros a la colacién de carteles.

).

jn @i PR R

¥ comunidad de Madrid

g

4 £

4
i
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1 AN
)

Carmen Gil (Presidenta de FEBHI) y Pau-
la Rivero (representante de AMEB) en el
momento de la pegada del primer car-
tel de la campana.

Arriba foto de grupo junto al Consejero
de Sanidad
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3.2.3. Salas de Estimulacion y otros materiales

Las familias de nifos y nifas afectados de EBH precisan
apoyo y herramientas profesionales para lograr el pleno
desarrollo de sus hijos, debido a los problemas fisicos,
sensoriales e intelectuales que ocasiona la propia mal-
formacién y/o las complicaciones que pueden surgir
(como es el caso de la Hidrocefalia). Conseguir estos
apoyos a veces no es facil y en la mayoria de los casos
son servicios con un alto coste.

La campana“Un libro por un suefio’, en colaboracién con
la Fundacion Solidaridad Carrefour y Walt Disney Com-
pany —realizada durante el 2009 y 2010— sirvié para
obtener los fondos necesarios para que FEBHI pusiera
en marcha durante el aflo 2010 el proyecto: “LA INFANCIA
AFECTADA POR EBH: Salas de Estimulacion y Materiales de Apoyo”.

El 27 de marzo tuvo lugar en Madrid el acto de entrega
del cheque por valor del importe recaudado durante di-
cha campana. Se contd con la presencia del Presidente
de Carrefour, Rafael Arias-Salgado, su Director General,
Noél Prioux y el Vice President & General Manager Retail
& Direct to Consumer The Walt Disney Company, Javier

A lo largo de este afio se han seguido equipando y ulti-
mando Salas de Estimulacion que se empezaran a inau-
gurar el proximo ano. El objetivo principal de este pro-
yecto es “desarrollar de forma plena las capacidades de los nifios y
nifias afectados de Espina Bifida e Hidrocefalia de toda Espaiia”.

Para ello, profesionales especializados trabajan con los
nifos y ninas con EBH y/u otras discapacidades, en los
siguientes aspectos:

B Estimulacién fisica: en los nifos afectados de EBH
es fundamental el trabajo de rehabilitacién a nivel fisi-
co. En los casos mas graves hay una gran afectacion de
la columna y de las extremidades infe-
riores. Es fundamental mantener en
buen estado la masa muscular de di-
chas zonas y las articulaciones, y nece-
sitan un buen programa de estimula-
cién de dichas zonas. De alguna
manera, hay que suplir las etapas fun-
damentales de cualquier niflo en su de-
sarrollo fisico: arrastre, gateo y andar. Cada una de es-
tas fases contribuye a su vez, a un desarrollo de otros
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Martinez. Ademas todos los presentes, mayores y pe-
quenos pudieron disfrutar con la version musical de la
obra de teatro “El Suefio de una Noche de Verano’, de Wi-
lliam Shakespeare, tras la entrega de fondos.

Entrega del cheque por parte de los nifios y nifias de la
Fundacion Solidaridad Carrefour'y de The Walt Disney Company,
alos nifios y nifas de FEBHI

sistemas, como es el caso de la propiocepcion (la per-
cepcion del cuerpo en el espacio) y el equilibrio, que
también se ve alterada en los nifios con EBH que no
pueden llegar a caminar. En los casos con menos afec-
tacién, es muy importante trabajar desde bebés para
lograr que caminen con ayuda de férulas o bastones e,
incluso, a veces, sin ningun tipo de apoyos.

B Estimulacién sensorial: los érganos de los sentidos
son las entradas principales de informacién a nuestro
cerebro. En los bebés es fundamental el gusto y el ol-
fato, a través de los cuales pueden reconocer desde
los primeros dias a su madre. A medida que crecemos,
los sentidos principales son la vista, el oido
y el tacto. El nifio desarrolla los sentidos in-
teractuando con su entorno y para ello pre-
cisa de la movilidad: desplazarse, gatear,
tocar, explorar, enfocar cerca-lejos, etc.
Cuando un niflo no cuenta con la posibili-
dad de desplazarse libremente, necesita es-
timular de forma planificada estas vias para
lograr su maximo rendimiento de cara a funciones fu-
turas, tan importantes como la lectura y el lenguaje.



M Estimulacion intelectual: los bebés al nacer aprenden con
todo lo que sucede a su alrededor. El 80% de los nifios con EB
tienen ademads Hidrocefalia. En algunos de los casos, la presién
del liquido cefalorraquideo en determinadas areas cerebrales
puede dificultar el desarrollo de una atencién y comprensién
adecuadas, con lo cual es fundamental trabajar desde bebés
con estimulacion intelectual.

Estos servicios de estimulacion en las asociaciones permiten,
junto con la rehabilitacion pautada desde el sistema publico,
un mejor desarrollo de todos estos nifios.

Este afo se han terminado de equipar practicamente las doce Salas de Estimulacion en las siugientes ciudades: Alican-
te, Bilbao, Cadiz, Campo de Gibraltar, Huelva, Madrid, Mélaga, Murcia, Navarra, Sevilla y Valencia.

Este proyecto también ha facilitado la creacion del material informativo “Acércate a la Espina Bifida” compuesto por
tres DVD’s: dos de ellos, recogen informacion de la EB desde diferentes puntos de vista (médico y educativo) y el
tercero es un pequeiio corto que refleja lo que es la vida de un afectado desde que nace hasta la vida adulta. Se
completa el material con una pequefa guia con informacién basica sobre la EB. Para su grabacién se ha contado
con la participacién de las propias personas afectadas, familias, profesionales y acto-
res.

El material lleva las ilustraciones del dibujante Alvaro Pefia, habitual colabo-
rador de FEBHI, que lo hace mas atractivo.

Este material se ha distribuido a las asociaciones que a su vez lo estan distri-
buyendo a las familias de las personas afectadas y a los profesionales
de su comunidad que trabajan con el colectivo.

La presentacion de este material tuvo lugar en Murcia el dia
8 de abril contando con la presencia del Director General de
Atencién al Ciudadano, Juan Manuel Ruizy el Director del cen-
tro comercial Carrefour de Zaraiche, Francisco José Lopez, jun-
to a la presidenta de FEBHI, Carmen Gil.

Asi mismo este proyecto ha dotado a las asociaciones de Es-
pina Bifida de un medio de transporte con el fin de dar una
respuesta adecuada a la infancia que participa en los diferen-
tes programas de las Asociaciones para su mejor desarrollo y
crecimiento.

La entrega de las furgonetas adaptadas tuvo lugar también en Murcia en un acto que
cont6 con la presencia del Presidente de Carrefour, Rafael Arias-Salgado, su Director General, Noél Prioux, y en
representacion The Walt Disney Company, Leticia Viroulet.

Ademas, han asistido representes de las doce asociaciones federadas que recibiran los vehiculos: Alicante, Bilbao,
Campo de Gibraltar, Guipuzcoa, Huelva, Madrid, Mélaga, Murcia, Navarra, Sevilla, Valencia y Granada.
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3.2.4. Jornadas Nacionales
Estas jornadas asociativas anuales, que FEBHI viene organizando desde 2002, estan destinadas principalmente a
los equipos humanos de las entidades federadas, esto es, componentes de las Juntas Directivas, personal técnico y

SOCios.

Tienen como objetivos:

M Posibilitar un espacio de encuentro entre afectados, directivos de las Asocia-
ciones de Espafa y profesionales.

I/ )
. z ¥ - _—
B Facilitar el intercambio de experiencias de distintos ejes de intervencion: edu- Unidos para mejorar cada dia
.z . .z . . eIy ‘".".'A'F
cacion, salud, insercién laboral, redes sociales, sexualidad. - n ;

B Conocer las nuevas posibilidades que los avances cientificos y técnicos facili-
tan y/o facilitardn en un futuro préoximo, a las personas que pueden nacer con un IX Jornadas Nacionales FEBHI
defecto del tubo neural, y a las que habiendo nacido con este problema, preci-

: ) i Encuentro de Familias
san mejorar su calidad de vida. y
3,4y 5de Junio de 2011
Madrid
~ . . o o , Confortel Atriurn Madrid
Este afo se han celebrado bajo el titulo “Unidos para mejorar cada dia”, resaltando con ° milovargas 3
ello el deseo de que FEBHI sea una red fuerte de entidades trabajando por y para e o
3l &= - (-] Wi
la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por Espina Bifida. Wikt Qo O mvms =

Ubicacion y asistencia
En el 2011 las IX Jornadas Nacionales se celebraron del 3 al 5 de junio en el Hotel Confortel Atrium de Madrid, si-
tuado en la zona norte y de facil acceso para los participantes por su cercania al aeropuerto y la estacion de tren de

Chamartin.

Este afo las Jornadas contaron con la asistencia de 71 personas procedentes de 15 de nuestras entidades federadas.

Diferentes momentos de las IX Jornadas Nacionales
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Las Jornadas fueron inauguradas el sdbado por parte de la Presidenta de FEBHI, Carmen Gil, acomparada del
resto de miembros del Consejo Rector: Margarita Mefle, Antonio Ortega, Federico Pozuelo y Carmen Valderra-
ma. A lo largo de los dos dias del encuentro se tocaron temas de gran transcendencia para nuestro colectivo:

B Ponencia: “Coordinacion Interinstitucional Educacion-Sanidad. Acciones Sanitarias en centros educativos de la Region de Mur-
cia” por Elena Ladron de Guevara, asesora técnico del Servicio de Atencion a la Diversidad de la Regién de Mur-
cia.

B Ponencia: “Planificacion para la prestacion de servicios sociales de calidad” por Nuria Rodriguez-Calleja, Directora de
Relaciones Institucionales de la Fundaciéon Grupo DEVELOP.

B Ponencia: “Peligros de Internet y Nuevas Tecnologias” por el subinspector Alberto Bodega, Delegado de Participa-
cién Ciudadana de la Comisaria de Distrito de Chamberi (Madrid).

I TALLERES DAFO

Durante la tarde del sdbado, los participantes se dividieron por grupos segun la asociacion de origen para hacer
el andlisis de las Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades (DAFO) de sus entidades, como primer
paso de la elaboracién del Plan Estratégico. Este trabajo estuvo dinamizado por parte de los técnicos de FEBHI.

B Taller formativo para los técnicos de las entidades impartido por parte del equipo técnico de FEBHI. Durante
la mafnana del domingo se trabajé el proceso a sequir para elaborar un Plan Estratégico y las herramientas de
analisis que pueden ser Utiles durante el proceso y se ofrecié a las entidades federadas la posibilidad de conti-
nuar este proceso con el acompanamiento de FEBHI.

A las 13:00, el Consejo Rector clausuré las Jornadas Nacionales, como un punto y seguido para seguir trabajan-
do hasta el siguiente encuentro.

3.2.5. Asamblea General

En el mes de junio se celebré en Madrid la Asamblea General donde, ademas de aprobar las Cuentas Anuales
del ejercicio anterior, se trataron los siguientes temas de interés para las asociaciones federadas y el colectivo
que representan:

m Se presentod y aprobé el presupuesto para el aflo 2011.
m Se presentod y aprobé la Memoria 2010

Ademas, se expuso las acciones realizadas por la federacion para las entidades fe-
deradas durante los ultimos tres afos recogiendo el importe econémico que han
supuesto.

Asi mismo, se proyecto6 una presentacion que recogia los principales hitos logrados F E B H I
por FEBHI desde su fundacién hasta el afio 2010y que ha sido el resultado de un tra- i e A

bajo de recopilacién y revisién de documentacion para elaborar el Plan Estratégico
2011-2016 que fue aprobado en esta Asamblea. I

También tuvo lugar una Asamblea Extraordinaria donde se aprobo la modificacion =N
pertinente de los estatutos acorde a la Ley de Mecenazgo 49/2002 y en relacién ala
Utilidad Publica.

A la asamblea asistieron representantes de 14 entidades federadas, lo que supone un 67% de participacion.
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3.3. Area de Intervencion Sociolaboral

3.3.1. Contexto social y justificacion

El ano 2011 se ha caracterizado por ser un afo inmerso
en una importante crisis a nivel internacional que ha pro-
ducido una grave destruccién de empleo en nuestro pais.

En este contexto, los colectivos que padecen alguna cau-
sa de exclusion, han sufrido especialmente las consecuen-
cias de esta crisis, siendo su tasa de desempleo superior a
la del resto de poblacién.

En concreto, las personas con discapacidad han padecido
un retroceso en su nivel de integracion, ya que parte del
colectivo que habia alcanzado una integracion sociolabo-
ral adecuada, se ha visto de nuevo en situacion de desem-
pleo, afnadiendo a su discapacidad la variable de la edad
para afrontar un proceso de busqueda de empleo en un
contexto adverso.

Por otro lado, la escasez de ofertas de empleo ha produ-
cido la amortizacion de puestos de trabajo por parte de
las empresas, por lo que las funciones de los puestos de
menor cualificacion han sido absorbidas por los de una
mayor categoria profesional.

Esto repercute de forma especifica en las personas con
discapacidad, cuyas principales dificultades para el acce-
so al mundo laboral consisten en los menores niveles for-
mativos, las barreras fisicas, culturales y sociales, asi como
la falta de informacion sobre las demandas del mercado
laboral.

En este marco se encuadra la actuacion del Area de Empleo
de la FEBHI que desde 1999 trabaja por la insercién labo-
ral de personas con discapacidad.

FEBHI se caracteriza por adaptar su prestacion de forma
especifica al colectivo con el que trabajamos por ello
apuesta por lainnovacién y la calidad en el Servicio.

En este sentido, el aflo 2011 ha sido un importante pun-
to de inflexion, tanto en la innovacién, con el aprove-
chamiento de la oportunidad que suponen las nuevas
tecnologias, por medio de la creacién del blog empleoydis-
capacidad como en la mejora de la gestién por medio de la
obtencién de la Declaracion de Utilidad Publica por parte

del Ministerio del Interior y la certificacién en el Modelo
EFQM con +200.

Son muchos los datos y resultados obtenidos en los dife-
rentes proyectos de este area por lo que solamente reco-
gemos en esta memoria los mas significativos.

3.3.2. Objetivos, actuaciones y metodologia
M Objetivos

Nuestro principal objetivo es lograr la insercién laboral de las
personas con discapacidad y en definitiva su plena integracion social.
Para ello se han planteado dos objetivos marco que con-
sisten en:

« Promover la normalizacién del colectivo de personas con
discapacidad en el mercado laboral y su participacién en
su entorno social.

« Informar y sensibilizar al tejido social, y en concreto al em-
presarial, para poder vencer los prejuicios existentes hacia
las personas con algun tipo de discapacidad.

B Actuaciones realizadas

Para el cumplimiento de los objetivos anteriormente
descritos, FEBHI ha llevado a cabo las siguientes accio-
nes:

. Realizacién de acciones de orientacion sociolaboral per-
sonalizadas para la mejora de empleabilidad de las perso-
nas con discapacidad.

. Realizacion de acciones de intermediacion laboral con
personas con discapacidad, informando de las condicio-
nes de ofertas en el mercado ordinario.

. Sensibilizacion al tejido empresarial para la contrata-
cién de personas con discapacidad.

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

. Asesoramiento a Empresas en la contratacién de per-
sonas con discapacidad: accesibilidad, bonificaciones,
etc.

. Trabajo en red con otras entidades relacionadas
con el empleo y/o discapacidad.
. Fomento del uso de las Nuevas Tecnologias como via

de acceso al mercado de trabajo.
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M Metodologia

El modelo de intervencidn con el que se ha trabajado
desde la FEBHI es un modelo integral que esté orientado
a la mejora de la calidad de vida de las personas con dis-
capacidad y que por tanto favorece su plena integracion
sociolaboral en la sociedad en igualdad de oportunida-
des. Este modelo de intervencién social se caracteriza
por:

. Favorecer la Igualdad de Oportunidades: entendemos
que las causas de exclusion en la sociedad actual son
acumulables por tanto consideramos que en concreto la
situacion de la mujer discapacitada es mas vulnerable.

. La participacion de la persona en los programas como
protagonista del proceso: es fundamental que la perso-
na participante se haga responsable de su propio proce-
so.

. El trabajo en equipo: en los equipos de trabajo es
fundamental realizar una tarea con un objetivo comun
global y compartido que motive el desempeno de las
distintas funciones de las personas integrantes que for-
man el equipo.

Reunién de equipo del Area de Empleo

. Sensibilizacion y Comunicacion Externa: para conseguir
una plena integracién sociolaboral de las personas par-
ticipantes es necesario realizar una labor de sensibiliza-
cién en el tejido social y mas concretamente en el em-
presarial. En este sentido se estda empezando a trabajar
en clave de Responsabilidad Social Empresarial, para
fomentar una estrategia integral de la empresa en me-
didas orientadas a sus grupos de interés y no limitarse a
acciones puntuales de colaboracion.
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. Diagnadstico y Diseiio del Itinerario de Insercion: |a recogi-
da de informaciéon necesaria es fundamental para reali-
zar una medicién de la empleabilidad completa y que
permita un diagnostico objetivo. Basandonos en este
diagndstico se elabora el itinerario de insercién persona-
lizado y consensuado en el que se trabajaran los aspec-
tos que dificultan su insercién socio laboral.

. Intermediacion Laboral: los procesos de insercion
socio laborales tienen como finalidad la integracién en
el mercado de trabajo de las personas participantes, por
ello esta fase del proyecto ha de ser trabajada durante
todo el proceso.

. Formacion para toda la vida: participantes y Equi-
po técnico: Los procesos formativos se han de tener en
cuenta en cualquier fase del proceso de insercién de una
persona, ya sea para desarrollar una mayor versatilidad,
para actualizar los conocimientos o para reorientar un
perfil profesional.

. Seguimiento en el Puesto de trabajo para el manteni-
miento del mismo: contemplamos este aspecto de se-
guimiento tanto con las personas contratadas como con
las empresas que han realizado el contrato.

. Metodologia Activa- Participativa: tanto en el analisis
de larealidad, del que se obtienen las necesidades como
en la propia elaboracién del programa y de los distintos
proyectos y en su puesta en marcha.

. Evaluacion y Mejora continua: nuestro servicio ha sido
certificado con el Sello +200 de Excelencia en la Gestién.
Uno de los aspectos mas relevantes es el grado de satis-
faccion de los participantes y empresas para lo que se
han elaborado cuestionarios de satisfaccion y expectati-
vas, esto nos permite implementar las medidas de mejo-
ra oportunas.

. Servicio Gratuito: el trabajo realizado por la Fede-
racion enmarcado en la actividad del Servicio de Inter-
mediacién laboral es totalmente gratuito tanto para la
empresa como para las personas participantes del pro-
grama.



3.3.3. Perfil de las personas participantes

El Servicio de Empleo de FEBHI esta dirigido a personas con discapacidad que se encuentren en situacion de
desempleo e inscritos en los Servicios Publicos de Empleo.

PERSONAS QUE HAN ACCEDIDO AL SERVICIO. COMPARATIVA 2009-2011

Durante el afno 2011 se ha atendido a un total de 888 personas, 26 personas mas que en 2010, de las cuales
510 han sido hombres y 378 mujeres. En la siguiente tabla se ve la comparativa de los datos registrados en
este sentido en los ultimos 3 afos:

HOMBRES 440 60% 526 61% 510 57%

MUJERES 290 40% 336 39% 378 43%
TOTAL

PERSONAS QUE HAN ACCEDIDO A FEBHI SEGUN GRADO FORMATIVO. COMPARATIVA 2009-2011

Analizando los datos podemos destacar que de las 888 personas que han accedido al servicio 291 poseen
el Graduado escolar, lo que supone el 33% del total. El resto de datos registrado son:

2009 2010 20M

HOMBRES ~ MUJERES TOTAL  HOMBRES MUJERES TOTAL HOMBRES MUJERES TOTAL
SIN ESTUDIOS 8 5 13 7 3 10 5 3 8
CERTIFICADO DE ESCOLARIDAD 4 33 74 66 30 96 52 26 78
GARANTIA SOCIAL 7 6 13 6 6 12 8 5 13
GRADUADO ESCOLAR 151 69 220 193 79 272 187 104 291
ESO 27 17 44 20 27 47 31 18 49
BUP 56 36 92 54 56 110 55 53 108
BACHILLERATO 10 5 15 17 6 23 21 19 40
FPI 45 44 89 4 53 94 41 56 97
FPII 4 18 59 42 20 62 39 32 71
DIPLOMATURA 8 12 20 7 15 22 5 12 17
LICENCIATURA 23 29 52 25 19 44 12 27 39
OTROS 23 14 37 48 19 67 54 23 77
TOTAL 440 290 730 526 336 862 510 378 888
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PERSONAS QUE HAN ACCEDIDO A FEBHI SEGUN INTERVALOS DE EDAD. COMPARATIVA 2009-2011

La mayoria de los usuarios —tanto hombres como mujeres— eran mayores de 45 aios, con 43,35% y un 39,88%
respectivamente. Los totales registrado son:

ANO 2009 ANO 2010 ANO 2011
HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES HOMBRES MUJERES
18-24 25 20 25 22 25 18
25-34 108 64 107 77 87 50
35-44 151 91 166 103 166 123
> 45 156 115 228 134 232 187
TOTAL 440 290 526 336 510 378
3.3.4. Servicios

A. SERVICIO DE ORIENTACION LABORAL

Este servicio tiene como objetivo incrementar las oportunidades de insercion laboral de las personas con disca-
pacidad a través de la informacion de los distintos recursos y herramientas de empleo y formacion y la mejora de
habilidades, paraincrementar su empleabilidad, y de esta forma conseguir su integracién en la sociedad a través
de su insercién laboral en un entorno normalizado.

En este servicio se realizan acciones individuales y grupales, en funcién de las necesidades de las personas que han
accedido a nuestro servicio.

B Acciones Individuales.
De manera conjunta y consensuada entre el personal técnico y el usuario/a se establece el itinerario acorde con
sus necesidades e intereses, tras un primer diagnostico de empleabilidad, sobre el cual se planifican las acciones e
iniciativas que se consideran ajustadas a sus objetivos y se hace al usuario protagonista y responsable de su propio
proceso.
En estas acciones se han trabajado los siguientes aspectos:

m Informacién actualizada en relacion a la situacién del mercado de trabajo.

m Reorientacién del objetivo profesional.

m Informacién sobre Certificados de Profesionalidad con los que acreditar profesionalmente su capacitacion para
el desarrollo de una actividad laboral.

m Cursos de formacién y especializacion, la formacién mas solicitada son cursos de informética y ofimatica basica.

m Asesoramiento sobre las herramientas de busqueda de empleo, el curriculum, el teléfono, la carta de presen-
taciény la agenda de busqueda.
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m Uso de Internet y las Nuevas Tecnologias orientada a la busqueda de empleo dando a conocer las principales
paginas web, portales de empleo paginas de empresas y contactos Utiles, entre las que cabe mencionar el Portal
de empleo de la Comunidad de Madrid, y el Portal de los Servicios Publicos de Empleo y el propio Blog de “em-
pleoydiscapacidad” puesto en marcha desde FEBHI.

m Seguimiento de los/as candidatos/as.

Se realizaron 1.230 entrevistas de orientacidn, (689 correspondientes a hombres y 541 a mujeres), lo que supo-
ne 184 entrevistas mas que en el 2010, recayendo este incremento principalmente en las mujeres que suponen
140 frente a tan solo 44 hombres mas.

B Acciones Grupales.

El objetivo es que las personas conozcan las herramientas y adquieran las habilidades necesarias para realizar una
busqueda de empleo de forma activa, organizada y planificada que les ayude a la consecucién de sus objetivos pro-
fesionales y al mantenimiento del puesto de trabajo. Las sesiones grupales se llevan a cabo para reforzar, cuando se
estima necesario la tutoria individual.

ACCIONES GRUPALES 2010 ACCIONES GRUPALES 2011

N TALLERES HOMBRES MUJERES No TALLERES HOMBRES MUJERES

Si comparamos los datos con los del aino 2010 podemos observar que se han realizado un menor nimero de talleres
pero se han impartido mas horas (152 frente a las 150 horas del afio 2010).

Los talleres segun su contenido se dividieron en:

m Talleres de Busqueda Activa de Empleo (BAE). En ellos se han trabajado los aspectos profesionales de los parti-
cipantes y se ha proporcionado informacion sobre la situacion del mercado de trabajo y las diferentes técnicas y
herramientas para acceder a él. Se han impartido 4 talleres grupales de busqueda activa de empleo, en los que
han participado 23 personas de las cuales 10 han sido mujeres y 13 hombres. Los talleres han ocupado un total
88 horas lectivas.

m Talleres de Habilidades Sociolaborales. En estos talleres se han trabajado las habilidades sociales necesarias para
la consecucion y el mantenimiento del puesto de trabajo. Se han impartido 2 talleres de Habilidades Sociales en
los que han participado un total de 6 personas de las cuales 3 han sido mujeres y 3 hombres.

m Talleres de Nueva Tecnologias aplicadas a BAE. Han tenido como objetivo el acercamiento de las Nuevas Tecno-
logias a personas con escaso conocimiento informatico. Gracias a estas acciones los participantes han aprendido
de forma practica a moverse por los distintos recursos de busqueda on-line y a sacar el maximo partido posible a
su candidatura. Se han impartido un total de 3 talleres de Nuevas Tecnologias enfocadas a la busqueda de
empleo en los que han participado un total de 14 personas de las cuales 7 han sido mujeres y 7 hombres
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B Blog “empleoydiscapacidad”.

El Blog se crea en septiembre de 2011 con la intencionalidad de combinar la experiencia en orientacion laboral con
una propuesta innovadora en la metodologia que fomente el uso de las TIC y que proporcione alternativas nuevas
en el mercado laboral. Permite la comunicacion directa con los/as usuarios/as, el desarrollo y seguimiento de los
itinerarios de insercién pactados con los participantes y un medio a través del cual llegar a mds personas, que por
su discapacidad o por sus circunstancias personales no tiene facil el acceso a los recursos de empleo o los desplaza-
mientos suponen un inconveniente.

Empleo y discapacidad FEBHI
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En el Blog se han publicado 147 entradas con temas de actualidad laboral, ofertas de empleo, articulos de orien-
taciéon, empleo publico, formacién, nuevas tecnologias y nuevos yacimientos de empleo, destinados a personas
con discapacidad que se encuentren en busqueda activa de empleo y al personal técnico de las asociaciones que lo
quiera consultar.

Se trata de un proyecto a nivel nacional que se ha difundido por las Asociaciones federadas, que junto con el trabajo
en red con otras entidades, los/as usuarios/as del Blog y las redes sociales han conseguido un efecto multiplicador
por el que hemos tenido 5.037 visitas en 4 meses de funcionamiento.

SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE TOTAL
NOTICIAS 27 55 46 19 147
VISITAS 815 1.282 1.565 1.375 5.037

El mes mas activo fue Noviembre con 1.565 visitas y el dia 28 de noviembre recibié 162 visitas. El mes de diciembre
fue el mes menos activo en cuanto a las noticias publicadas debido a las vacaciones, pero como podemos observar
el blog ha tenido un comportamiento ascendente desde que aparecio.
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B. SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL
El Servicio de Intermediacidn Laboral de la FEBHI persigue una doble finalidad:

m Ofrecer a las personas con discapacidad demandantes de empleo puestos acordes con su perfil, expectativas y
disponibilidad, y apoyarles en el mantenimiento del puesto de trabajo.

m Facilitar a las empresas una preseleccion de profesionales adecuados a sus necesidades, con los que cubrir sus
posiciones vacantes.

Los resultados obtenidos en este servicio se reflejan en:
B Entrevistas de intermediacion

Son entrevistas de caracter individual en las que se valora el perfil del candidato/a con los requisitos solicitados en
las ofertas gestionadas.

En el aflo 2011 se han realizado un total de 268 entrevistas de intermediacién, lo que supone un 21% mas de las
entrevistas realizadas en el aino 2010.

Grafico: Total entrevistas de intermediacisn por sexos comperative sfos 2010y 2011

TE

TOTAL PERFOMAY TOTAL PERFOMNAS
ENTREVISTADAS 2010 ENTREVISTADAS 2011

M Sensibilizacién empresarial y captacion de empresas

La difusién del servicio se ha realizado entre una seleccién de empresas cuyas actividades coindicen con los perfi-
les de las personas que acuden al Servicio de Orientacién.

Acciones realizadas:

. Contacto con empresas.

. Nuevas Tecnologias de la Comunicacién: A través de la informacién disponible en internet se ha ido am-
pliando progresivamente el nimero de empresas a las que llega nuestra presentacion.
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. Materiales de difusion
. Visita a Empresa
. Asistencia a Jornadas y Ferias de Empleo como

la de la Universidad Carlos lll, la de Formaciéon Profe-
sional, organizada por la Comunidad de Madrid y las
presentaciones sobre Accesibilidad y RSE organizadas
por Fundaciéon Once y Fundacién Luis Vives, respecti-
vamente.
. Presencia en la Feria de Empleo y Discapacidad de la
Comunidad de Madrid los dias 16 y 17 de noviembre
con un stand que supuso facilitar informacién de nues-
tro servicio a mas de 600 personas y contactar con 14
empresas de forma directa.
Durante el aflo 2011 se ha contactado con 311 empre-
sas, lo que supone mas del 235% del nimero de empre-
sas del aflo anterior, nimero muy similar al del afio 2009,
cuando se contacté con 344 empresas.

EMPRESAS PROSPECTADAS

ANO 2009 ANO 2010 ANO 2011
344 | 132 | 311

Personal de FEBHI en la Feria de Empleo y Discapa-
cidad de la Comunidad de Madrid

Se ha enviado documentacion al 80% de las empresas con la que se ha contactado, consiguiendo la colaboracién
de 12 nuevas empresas.

B Empresas colaboradoras
Ademads de las 12 nuevas empresas, se ha fidelizado a 8 empresas con las que ya se habia trabajado en anos an-
teriores, lo que da una suma total de 20 empresas colaboradoras, un 13% menos que en el 2010 y un 29% menos
que el afo 2009, debido fundamentalmente al menor nimero de nuevas empresas captadas, que da cuenta de la

situacidon descrita con anterioridad.

En relacién al tipo de sector sigue siendo fundamental la importancia de la empresa de servicios, y en concreto, de
las empresas de seleccion de personal y externalizacidn de servicios u outsourcing.

Gnifico: Porcentaje de empresss segan &mbilo de activided 2011
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B Gestidn de ofertas

A pesar del menor numero de empresas colaboradoras, se ha incrementado un 22% las ofertas de empleo durante
el afo 2011, gestionandose 39 ofertas de empleo, frente a 32 del aflo 2010, y se han gestionado 61 puestos de
trabajo.

En relacion a los perfiles mas demandados en estas ofertas, destacan los puestos de caracter administrativo, de
limpieza, atencién al cliente y conserjes y asimilados.

Grife Porcendale de ofertas de emplea gesticnadas iegdn parfiles

B ADMAINISTRATIVO /A
u LIMPIADORES/AS

u CONSERIES, ORDENANZAS
¥ ALB(ILIARES

= ATENCION AL CLIENTE ¥
TELEOPERADO RES/AS

m REPONEDORES/AS Y

= M OTROS PUESTOS NO
CUALIFICADOS

= PECNES

" OTRCSPUESTOS CORLIRC 0% % 0% 15%  20%  25%

M Contratacién

Es el resultado de la gestidn de las ofertas de empleo y del asesoramiento que el Servicio de Orientacion ha lle-
vado a cabo.

Como resultado también del
mayor numero de ofertas
gestionadas, ha habido un
aumento del 40% del nu-
mero de contrataciones del
ano 2010. El 63% de ellas ha _/
sido por parte de empresas
normalizadas y en 48% de :
los casos son de mujeres, lo | CONTRATOS 2011 =
que advierte del hecho de la
igualacion de las tasas de em- W HONMERES
pleo femenino en personas B MUJERES
con discapacidad, aunque
todavia se sitle en valores | CONTRATOS 2010
superiores a los de sus com-
paferos y recuperacién de la
tasa de empleo masculina, T T T 1
duplicandose el nimero de 0 10 20 30 40
contratos con respecto al afo
anterior.

Gréfioo : Porceniaje de contratos segln se 2010-2011
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Por perfiles, el mayor nimero de contrataciones, el 37,1% se han realizado en puestos de las ramas de Admi-
nistracion y el 14.3% en Atencién al Cliente y Conserjes, Ordenanza y Auxiliares, conforme al nimero de ofertas
gestionadas.

Grifico : Porcentaje de contratos segun tipo de puesto
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3.3.5. Calidad
Durante el ano 2011 FEBHI ha obtenido la certificacion de +200en en el modelo de Excelencia EFQM.

Se esta llevando a cabo un trabajo gestionado por procesos y con indicadores de medicién en cada uno de ellos, lo
que hace posible trabajar en un sistema de mejora continua.

Uno de los aspectos mdas importantes para la FEBHI es el grado de satisfaccion de nuestros grupos de interés. Durante
el afo 2011 se han mejorado los cuestionarios y se realizd un muestreo en junio.

El cuestionario se ha realizado on line, enviandose un enlace a 58 personas, en el que los participantes han podido
cumplimentar las respuestas de manera anénima y confidencial.

En total se han recogido 17 respuestas, un 29% de los cuestionarios enviados, un bajo grado de participacion deter-
minado por la falta de sistematizacion del proceso.

El andlisis de los resultados se ha realizado por Bloques y Preguntas, y por Criterios y Subcriterios Servqual. A conti-
nuacion mostramos los resultados por Bloques y Preguntas:
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Bloque 2: MEDIOS MATERIALES: ESPACIO DE ATENCION E INFORMACION

Pregunta/Aspecto

Resultado
Disgregado

41% Muy Satisfactorio

Media
Ordinal

Media
Nominal

2.1. Accesibilidad y comodidad del espacio 3,4 puntos | Satisfactorio
59% Satisfactorio
53% Muy Satisfactorio
2.2. Claridad de la informacién - - 3,5 puntos | Satisfactorio
47% Satisfactorio
) § 53% Muy Satisfactorio ) )
2.3. Utilidad de la informacién 3,5 puntos | Satisfactorio

47% Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3,5 puntos

Media
Nominal
por bloque

Satisfactorio

Bloque 3: RESOLUCION DE DEMANDAS

Pregunta/Aspecto

3.1. Rapidez para atenderlas

Resultado
Disgregado

47% Muy Satisfactorio

41% Satisfactorio

6% Poco Satisfactorio

6% NS/NC

Media
Ordinal

3,4 puntos

Media
Nominal

Satisfactorio

3.2. Rapidez en su resolucién

47% Muy Satisfactorio

35% Satisfactorio

12% Poco Satisfactorio

6% NS/NC

3,4 puntos

Satisfactorio

3.3. Utilidad de la resolucion

47% Muy Satisfactorio

41% Satisfactorio

6% Nada Satisfactorio

6% NC/NS

3,4 puntos

Satisfactorio

3.4. Escucha y comprension para resolverlas

47% Muy Satisfactorio

41% Satisfactorio

6% Nada Satisfactorio

6% NC/NS

3,4 puntos

Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3,4 puntos

Media
Nominal
por bloque

Satisfactorio

Pregunta/Aspecto

4.1. Atencion individualizada

Bloque 4: FORMA DE TRABAJO

Resultado
Disgregado

59% Muy Satisfactorio

35% Satisfactorio

6% Poco Satisfactorio

Media
Ordinal

3,5 puntos

Media
Nominal

Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3,5 puntos

Media
Nominal
por bloque

Satisfactorio

Bloque 5: CAPACIDAD DEL PERSONAL

Pregunta/Aspecto

5.1.Trato recibido

Resultado
Disgregado

65% Muy Satisfactorio

35% Satisfactorio

Media
Ordinal

3,7 puntos

Media
Nominal

Muy
Satisfactorio

5.2. Profesionalidad

65% Muy Satisfactorio

35% Satisfactorio

3,7 puntos

Muy
Satisfactorio

Media
Ordinal por
bloque

3,7 puntos

Media
Nominal
por bloque

Muy
satisfactorio
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Bloque 6: GRADO DE SATISFACCION, EN GENERAL, DE LOS SERVICIOS PRESTADOS POR FEBHI
Media Media

LCEln el Ordinal por Nominal

Resultado
Nominal bloque por bloque

i P T ) Disgregado Ordinal
3,4 puntos Satisfactorio

47% Muy Satisfactorio
Satisfactorio

3,4 puntos

6.1. Valoracion Global 47% Satisfactorio
6% Poco Satisfacotorio

Bloque 9: RECOMENDACIONES
Media
Nominal

Respuesta disgregada

Pregunta/Aspecto
100% SI S|

9.1. {Recomendaria este servicio a otras
personas en su misma situacion?

Como se puede ver en los resultados, en general todos los aspectos han sido valorados como satisfactorios o muy satisfacto-
rios por las personas que asisten a los programas de empleo de FEBHI. De esto se desprende la calidad de los servicios

prestados por parte de la federacién y su equipo.

m Por bloques:
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profesionalidad corno muy satisfactorios con una puntuacion
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de 3,7 puntos cada uno.
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T 5 i Los aspectos con menor

valoracion, dentro del grado satisfactorio han
sido accesibilidad y comodidad y los cuatro re-

cogidos en el bloque resolucién de demandas.

P T —————

- Copetes i parosend e TR0

40



Enrelacién ala ponderacién, con la que se pretende medir el grado de importancia que tiene cada uno de los bloques,
desde 4, lo mas importante a 1, lo menos importante hay que aclarar que de las 17 personas que han respondido a
los cuestionarios, 5 de ellas lo han completado de manera incorrecta, repitiendo en los distintos bloques el orden de
importancia, por lo que a la hora de hacer las valoraciones sélo podemos contar con el 12 de los 17 cuestionarios.

Asi, los bloques a los que las personas otorgan mayor importancia son Capacidad personal y Resolucion de demandas. Un
hecho destacable es la obtencion de la misma puntuacion por los bloques Medios materiales y Forma de Trabajar por lo
que se las ha situado a las dos en tercer lugar.

3.3.6. Lineasde futuro

FEBHI en su interés por ser innovadores y seguir mejorando cada dia en nuestro trabajo, va planteando posibles
lineas de futuro por las que continuar trabajando en la insercion laboral de las personas con discapacidad:

m ElTrabajo en red, consideramos que trabajar coordinadamente con otras entidades que complementen el trabajo
que este servicio lleva a cabo, mejoraria el servicio y el grado de satisfaccion de las personas participantes, asimismo
seria una forma de optimizar recursos.

m Visibilidad, consideramos importante estar presentes en entornos empresariales y sociales no directamente rela-
cionados con la discapacidad, con el objetivo de sensibilizar en materia de insercién laboral de personas con disca-
pacidad.

m Formacion, es fundamental apoyar iniciativas que fomenten una formacién de especializacién y de nuevas tecno-
logias para las personas con discapacidad.

En este sentido FEBHI se plantea informar y asesorar en materia de Certificados de Profesionalidad, para obtener el
reconocimiento de una Formacién Oficial a todas aquellas personas que acrediten su experiencia y cumplan con los
requisitos exigidos.

m Sensibilizacién Empresarial, vemos necesario actualizar y renovar los materiales de sensibilizaciéon e informacién
de nuestro servicio para llegar de forma mas profesional al tejido empresarial.
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3.4. Area de Comunicacion

La comunicacién es una pieza fundamental no solo en
el mundo empresarial, sino también en el mundo del
tercer sector, ya que de su eficacia dependerd la imagen
que la sociedad tenga de una entidad y sus miembros. Es
una puerta abierta al exterior, mostrando todo aquello
gue hacemos y somos.

Es incuestionable que FEBHI necesita un area de comu-
nicacioén para la consecucién de sus fines. Por tercer aio
consecutivo se ha podido contar durante seis meses con
personal especializado para realizar estas funciones. El
resto del afo, el personal estable de FEBHI ha hecho un
esfuerzo por formarse y mantener el funcionamiento de
este area, dada su importancia para la federacion.

En FEBHI partimos de la idea de que comunicacién no
es un area independiente, sino que trabaja de manera
transversal con el resto de dreas de FEBHI. De esta for-
ma se asienta el organigrama de la Federacién como un
reflejo mas exacto de la realidad en la que se trabaja: en
equipo y en colaboracion constante.

Objetivo

Se elabora un proyecto de comunicacién ajustado a las
necesidades de la la Federacién y los recursos disponi-
bles cuyo objetivo principal es:

Fortalecer la imagen global de la Federacion —y por tanto la de sus asocia-
ciones federadas- de cara al exterior, aumentando nuestra presencia en los
medios de comunicacion para lograr que se conozca la situacion de las perso-
nas afectadas por EBH y sus necesidades y el mensaje de prevencion de esta
malformacion

3.4.1. Impulso a las nuevas tecnologias

Ante la revolucién digital FEBHI ha querido adaptarse
a la situacién adaptandose a los avances tecnolégicos
y comunicativos. Aprovechando la comunicacién onli-
ne y las herramienta 2.0 para lograr sus objetivos en el
area de comunicacion y seguir impulsando la imagen y
el mensaje de la Federacion. De esta forma se ha conse-
guido una presencia mas fuerte y util en la Red para sus
grupos de interés:

m Asociados de toda Espafna
m Las nuevas personas afectadas y sus familias

m Profesionales de la salud y de la educacién
m Medios de comunicacion

Asi, para conseguir estos objetivos, se ha completado
el proceso de mejora de la pagina www.febhi.org, un
proyecto en el que se estaba trabajando desde 2009 y
que culminé en marzo de este afio. La pagina reune las
siguientes novedades:

. Un disefio mas atractivo y una navegacién mas
accesible y pensada para que sus contenidos se difun-
dany las personas interactien en ella.

. Secciones modificadas y con contenidos actuali-
zados.

. Documentos interactivos con acceso directo a
las entidades federadas.

. Nueva aplicacion para el area de empleo, con
mayor accesibilidad.

. Infografias nuevas en todas las secciones, inclui-
dala médica, asesorados por expertos en Espina Bifida
e Hidrocefalia.

. Acceso directo a nuestra pagina en Facebook

. Se ha asegurado una accesibilidad tipo AA del
portal.

. Actualizaciéon y mejora de los logotipos propios
y de patrocinadores para secciones de la Web.

. Nuevas secciones de calidad y prensa. En las que

se han recogido las Ultimas noticias de FEBHI y sus aso-
ciaciones, las notas de prensa enviadas, las Newsletter
publicadas, cursos y subvenciones.

Se han actualizado de forma constante los contenidos
que la Web: publicando un total de 64 noticias de las
asociaciones, de la Federacion y novedades sobre Espi-
na Bifida e Hidrocefalia,

Sefalar, que este
afo también he-
mos comenzado
andadura en las
redes sociales
creando pérfil en
Facebook, lo cual
nos permite una mayor acercamiento tanto a nues-
tra entidades federadas, como a otras entidades y a la
poblacién en general. A lo largo del aflo 2011 hemos
conseguido mas de 400 amigos.
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3.4.2. Actuaciones a nivel interno

B Cuidado de laimagen corporativa

La imagen que proyecta una empresa hacia el exterior es su primera carta de presentacién. Consciente de esto, el
area de comunicacion vela por que se utilice adecuademente su imagen, tanto en documentos que se manejan a
nivel interno, como en presentaciones y comunicados a entidades publicas, empresas o medios de comunicacion.
Para ello, ademads, se han mejorado y creado nuevas plantillas de documentos para cada una de las areas de trabajo.

B Apoyo a las entidades federadas

En nuestro objetivo de fortalecer la relacion entre FEBHI y sus asociaciones, en los momentos en los que se ha con-
tado con los recursos necesarios, este area ha trabajado para fortalecer a sus entidades federadas en temas relacio-
nados con comunicacion.

Asi, durante este afo, se han dado respuesta a las siguientes cuestiones planteadas por las entidades federadas:
. .7 . . . . S s ity
m Realizacion de las siguientes Webs para las asociaciones, desde la que
proporcionar informacién de sus actividades tanto a sus asociados como
a las familias de nuevas personas afectadas.

AMEB: www.ameb.es

AGAEB: www.agaeb.org

AMUPHEB: www.amupheb.org
AGEBH: www.agebh.org

ANPHEB: www.anpheb.es

AEBHCG: www.aebhcg.org

AEB Granada: www.aebgranada.com

NouhlhwnNn =

m Se ha realizado un manual de identidad corporativa para las asociaciones de Madrid
Manfald | y Cadiz en el que se definen las lineas a seguir en los diferentes soportes internos y ex-
O

|den ternos de la Asociacion.

(

(L 1

m Se haelaborado un Manual de uso del Interfaz privado de cada una de las Webs, para
su posterior actualizaciéon y mantenimiento.

m Elaboraciéon de la Memoria 2010 para AMEB siguiendo las lineas definidas en el ma-
nual de identidad corporativa preparado para la asociacién.

m Plantillas de documentos para AMEB; elaboracién de las plantillas internas y externas
de la Asociacién siguiendo la linea corporativa.

eAneJod.

m Elaboracién de notas de prensa para ACAEBH con motivo del Dia Internacional de la
Espina Bifida.

m Redisefo de logotipos para las asociaciones dandole mayor fun-
cionalidad y mejorando su capacidad para comunicar el mensaje. \_. v '
" P‘u,bllcaaon de todas las novedades y actividades de cada Aso- ;Te seducen unas vacaciones’

ciacion en la Web de FEBHI.

m Elaboracion de un documento interactivo para presentacion del
programa de Ocio organizado por FEBHI para las personas afecta-
das de las asociaciones en que se invita a la participacion.
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B Apoyo a otras areas de FEBHI

Laidentidad transversal de este drea de comunicacion implica la colaboracién cons-
tante con el resto de las areas de FEBHI. Ademas de la labor de informacion puntual
de las noticias que pueden afectar a cada equipo técnico, este area responde a las
necesidades que puedan surgir en la gestion general de FEBHI y de los proyectos

que lleva a cabo en cada momento.

Asi, ademas de disefiar la memoria anual, destacar que se ha colaborado en el di-
sefio de la publicacién con motivo de los 30 aflos de andadura de la federacién, en
materiales para la campana del Dia Internacional de EBy para las Jornadas Naciona-
les, felicitacién navidena, materiales para el servicio de empleo, etc.

3.4.3. Actuaciones a nivel externo

Durante el afno 2011 FEBHI ha realizado diferentes acti-
vidades en las que —de forma directa o indirecta— ha
participado el drea de comunicacion. De ellas, destaca-
mos el apoyo realizado en las siguientes:

H 1l Certamen de premios Institucionales FEBHI.

La federacion viene celebrando este certamen desde
hace tres anos para reconocer el apoyo y colaboracién
de aquellas personas y entidades que han contribuido
de forma especial a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas afectadas por discapacidad y, de forma especifica,
al colectivo que representa.

El acto de entrega tuvo lugar el sdbado 4 de junio en el
Hotel Confortel-Atrium de Madrid, coincidiendo con las
IX Jornadas Nacionales y el Encuentro de Familias FEBHI,
en las que participaron 71 personas de las diferentes
asociaciones y federaciones de Espina Bifida de toda Es-
pafa.

Uno de los momentos mas emotivos de la noche llegé
cuando, durante el discurso de la presidenta, se proyec-
t6é un audiovisual que repasaba los 30 anos de historia
de la Federacion, una historia llena de avances y logros,
fruto del esfuerzo de las personas que han trabajado en
ellay con ella.

El acto de entrega de los premios fué dirigido por Javier
Garcia, Director de la revista “Ser Padres Hoy"” desde
1988, al cual agradecemos su importante apoyo al acto.

Los premios otorgados este afio recayeron en:

m Premio Institucional al Proyecto mas innovador de las
Entidades de FEBHI: al proyecto “Apoyo formativo y esti-
mulacion vocacional temprana” de la Asociacién Navarra de
Espina Bifida e Hidrocefalia (ANPHEB).

m Premio Institucional al mejor Profesional/proyecto
del dmbito Socio — Sanitario: al programa de “Fducacion
Sexual para personas con discapacidad” de la Federacién de
Espina Bifida e Hidrocefalia de la Comunidad Valencia-
na (FEBHCV).
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m Premio Institucional a la Solidaridad: Obra Social “la Caixa"
m Premio Institucional a la Trayectoria: Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid.

m Premio Institucional a la Persona: D. Moisés Escobar, defensor del discapacitado del Ayuntamiento de Alcorcén
(Madrid).

m Premio Institucional a la Administracion Publica: Servicio Regional de Empleo (S.E.R.) de la Consejeria de Empleo,
Mujer e Inmigracion de la Comunidad de Madrid.

m Premio Especial al voluntariado en las Asociaciones de FEBHI: D. Fernando Oliva, comercial de la imprenta Con-
traste de Murcia, por su apoyo constante a la Federacion y sus asociaciones, mas alla de la relacion profesional.

Tras finalizar la entrega, tanto los premiados como los miembros del Consejo Rector, compartieron mesa en una
familiar cena de gala con las asociaciones y representantes de entidades colaboradoras.

Entre ellas, D2 Nuria Rodriguez-Calleja, Directora de Relaciones Institucionales de la Fundacion Grupo Develop; D2
Carmen Olivié Gonzalez del Rivero, VP Publishing The Walt Disney Company Espana y Portugal; y D2 Sabina Loreto,
Directora de Formacién, Empleo y Proyectos de la Fundacién ONCE.

[l Certamen

& Premios Institucionales

FEBHI

4 de junio de 20N

Hotel Confortel Atlum Madrid
(/Emilio Yargas, 3-5
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3.5. Participacion de FEBHI en formacion, jornadas, premios

La apuesta de la Federacion por la mejora continua implica también la formacién constante de su equipo técnico.
En este sentido, durante el 2010 la plantilla asistié a jornadas, cursos y conferencias que incidian en la innovacién.

3.5.1. Congresos y ferias

M Feria de Empleo FP.
Organiza: Comunidad de Madrid
Fecha: 17/03/2011

M V Feria de Empleo y Discapacidad
Organiza: Comunidad de Madrid
Fecha: 16/11/2011

3.5.2. Foros y aulas

B AULA Salon Internacional del Estudiante y de la Oferta Educativa
Organiza: Feria de Madrid
Fecha: 03-05/03/2011

B Foro de Postgrado
Organiza: Feria de Madrid
Fecha: 03-05/03/2011

M VIl Foro UAM Empleo
Organiza: Universidad Autbnoma de Madrid
Fecha: 15-16/03/2011

B XIX Foro Espana 2015: Oportunidades ante la complejidad
Organiza: Club Excelencia
Fecha: 29/03/2011

3.5.3.Jornadas

B Jornada Transgresoras, Visibles y Sonoras.

Organiza: Casa Encendida, Asoc. DEIS, Mujeres Opafiel,
Dinamia, Semilla

Fecha: 05/04/2011

B Jornadas de Formacion y Empleo.

Organiza: Universidad Carlos Il
Fecha: 29/04/2011
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B V Jornadas AMEB: “TIC s aplicadas a las personas con discapa-
cidad”

Organiza: AMEB

Fecha: 25/11/2011

B Il Jornada de Asociaciones de Pacientes: El paciente for-
mado e informado.

Organiza: Direccién General de Atencion al Paciente de
la Comunidad de Madrid

Fecha: 30/11/2011

3.5.4. Conferencias y presentaciones

B Presentacion del Manual para el fomento del empleo
y de la accesibilidad universal de las personas con disca-
pacidad en los despachos notariales.

Organiza: Fundacion Aequitas

Fecha: 22/02/2011

M Servicio de Apoyo Juridico para la Atencion de Muje-
res en situacion de vulnerabilidad.

Organiza: Fundacion Aequitas

Fecha: 04/03/2011

B Guia de recomendaciones y lineas de actuacién en
inclusion social.

Organiza: Fundacion Luis Vives

Fecha: 06/07/2011

M Presentaciéon del Mapa de Unidades de Experiencia
de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes de la Sanidad
Madrilena.

Organiza: Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid

Fecha: 19/07/2011



=" Dia 25 de Noviembre

L s i
> I1C’s aplicadas a la discapacidad
. (Ternologia de la Informacidn y I Comunicavion)

El

30 de noviembre de 2011

- & novarTis

M Presentacién del VI Programa de Formacion en Ges-  3.5.5. Premios

tién Empresarial.

Organiza: Club Excelencia en Gestion B Premios Inocente Inocente

Fecha: 30/09/2011 Organiza: Fundacion Inocente Inocente
Fecha: 14/06/2011

M Presentacion del Cuaderno de Conclusiones | Foro In-

vestigacion y Debate sobre la RSE. B Xl Edicién Premios COCEMFE
Organiza: Fundacion Luis Vives Organiza: COCEMFE
Fecha: 27/10/2011 Fecha: 17/06/2011

M La sociedad del bienestar, responsabilidad de todos.
Organiza: Fundacién Grupo Develop
Fecha: 08/11/2011

Carmen Gil (Presidenta de FEBHI) y Alvaro Pena (pintor que particip6 con
FEBHI en los Premios), asistentes a la Gala de los Premios Inocente Inocente
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3.6. Fuentes de financiacion

Las acciones de Orientacion y Asesoramiento laboral se han llevado a cabo gracias a los siguientes proyectos de
Insercién Laboral para personas con discapacidad:

B Servicio de Integracion Laboral (SOIL), subvencionado por el Plan de Prioridades de Fundacién Once-COCEMFE.

B Centro de Apoyo a la Intermediacién Laboral, subvencionado por el Servicio Regional de Empleo de la Consejeria
de Empleo y Mujer de la Comunidad de Madrid y el Fondo Social Europeo.

M Servicio de Orientacién e Intermediacién Laboral para personas con discapacidad de la Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales.

B Servicio de Orientacion e Intermediacién Laboral: Nuevas tecnologias aplicadas a la busquedas activa de empleo
y nuevos nichos de mercado para personas con discapacidad de Fundacién Iberdrola

B Programa de Orientacion Profesional para el empleo y asistencia para el autoempleo de la Comunidad de Madrid

B La colaboracion de Bancaja.

Las acciones de Intermediaciéon Laboral se han desarrollado gracias a diferentes proyectos de Insercién Laboral
para personas con discapacidad, que han sido los siguientes:

B Servicio de Integracion Laboral (SOIL), subvencionada por el Plan de Prioridades de Fundacion Once-COCEMFE.

B Centro de Apoyo a la Intermediacion Laboral subvencionado por el Servicio Regional de Empleo de la Consejeria
de Empleo y Mujer de la Comunidad de Madrid y el Fondo Social Europeo.

M Servicio de Orientacién e Intermediacién Laboral para personas con discapacidad de la Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales.

M Servicio de Orientacion e Intermediacion Laboral: Nuevas tecnologias aplicadas a la busquedas activa de empleo
y nuevos nichos de mercado para personas con discapacidad de Fundacién Iberdrola

M Servicio de Orientacion e Intermediacion Laboral para personas con discapacidad de Fundacion La Caixa.

Las acciones del area de Gestién y Calidad y del area Asociativa:
B Programa de Mantenimiento y actividades habituales del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad.
B Programa de Ocio subvencionada por el IMSERSO

M Servicio de Apoyo y Orientacion a las personas afectadas de EBH y a sus familias a través de la Web (apoyo fami-
liar), subvencionado por COCEMFE a través de la convocatoria del IRPF.
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M Servicio de Apoyo y Orientacion a las personas afectadas de EBH y a sus familias a través de la Web (apoyo fami-
liar) de Obra Social Caja Madrid.

M X Jornadas Nacionales, financiadas por Fundacién ONCE (a través del Plan de Prioridades)

B La Infancia afectada por EBH: Salas de Estimulacion y Materiales de Apoyo, financiado por la Fundacién Solidari-
dad Carrefour y The Walt Disney Company.

M La colaboracion de la Fundacion Inocente Inocente.

B El apoyo de la oficina de La Caixa (Suero de Quifiones), Obra Social Caja Badajoz y de los laboratorios: Coloplast,

Astratech y Hollister,

Financiadores:
ey %‘? gosenno. MINISTERIO g DEPOUTICAS0CAL
' GOBERNOG  MINSTEWO Grars Sl > PhalivRASocm ; GOBERNO  MINSTERID L
ﬁ PESmAA | CRSAIOc B weanso S | A MSlidNoan FzB
FORSOUDARIDAD By Voot LA WAL

P 3 | de - r
s e EM Fundacion ONCE
para la cooperacion e integracion social

GONSEJERIA e EMPLEG, MUJER
La Suma de Todos
de personas con discapacidad

E INM |Gl
UNION EUROPEA
Comunidad de Madrid o FONDO SOCIAL EUROPEQ
Comunidad de Madrid E Fondo Social Eurapen invierte en tu fulwo

www.madrid.org

St bARioRb o N |
i o & Fundacién
Sy B S

OBRA S0CIAL

Colaboradores:

Bancaja#* TNOCENTE Ax

INOCENTE

s Coloplast % Hollister ASTRA

¢
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m Entidades federadas

Directorio:

B Federaciéon espanola B Federaciones autonémicas

B Federacién espaiola:

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES

Declarada de Utilidad Pablica

FEBHI

B Asociaciones

Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
Sede Social y Centro de Servicios: C/ Pechuan, 14 - 28002 Madrid

Tel.: 914 15 20 13 mail: g.garcia@febhi.org

Centro de Orientacién e Intermediacion Laboral: C/ Vinaroz, 32 - 28002 Madrid

Tel.: 917 44 02 82//915 19 39 01 mail: f.ballesteros@febhi.org
www.febhi.org

B Federaciones autonémicas:

FAEB.A.

B Asociaciones:

AEBA,

JuER L RACETE

i

|l

ASOCIACIONDE EFING miFl
B HIBROCEFALLGMEL B EE
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FAEBA Andalucia

Federacion de Espina Bifida

de Andalucia

C/ San Bartolomé, 38 bajo

29200 Antequera (Malaga)

Tel.: 9527018 95/ Fax: 95270 18 95
mail: info@faeba.es

www.faeba.es

FEDERACIO
D'ESPINA BIFIDA
| HIDROCEFALIA
COMUNTAT VALENCIANA

AEBA Albacete

Asociacion de Espina Bifida
de Albacete

C/ Doctor Fleming, 12. 2°
02004 Albacete

Tel.: 646 02 42 82

mail: josemateoj@hotmail.com

ASEBHO Huelva

Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia Onubense

C/ Jazmin, 5

21005 Huelva

Tel.: 959 31 93 37

mail: JORAPES@telefonica.net

dSEQI

asociacidn BIZKAIA elkartea
espina bifida e hidrocefalia

FEBHCV Comunidad Valenciana
Federacién de Espina Bifida e
Hidrocefalia de la Comunidad
Valenciana

C/ Patanos, 6. 4° 46025 Valencia

Tel.: 963 27 32 76 / Fax: 963 26 41 21
mail: eva@espinabifidavalencia.org
www.federacionespinabifidacv.org

ATEAB Tenerife
Asociacién de Tenerife de
Espina Bifida

C/ Gaspar Fernandez, 9
38001 Santa Cruz. Tenerife
Tel.: 922 27 58 89

mail: aerkaf@gmail.com

ASEBI Bizkaia

Asociacion Bizkaiz Elkartea Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Sancho Azpeitia, 2. Bajo

48014 Bilbao. Bizkaia

Tel.: 944 47 33 97 / Fax: 944 47 33 97
mail: asebi.actividades@gmail.com
www.asebi.es



a.E.B.H.a

Asociacion de Sapine

ANPHES

LANA
DESPINA BIFIDA | HIDROCEFALIA

AEBHA Alicante

Asociacion de Espina Bifida

e Hidrocefalia de Alicante

C/ Maria Guerrero, 2 Bajo

03008 Alicante

Tel.: 966 08 82 59/Fax: 965 10 59 31
mail: aebha@hotmail.com
www.aebha.org

ANPHEB Navarra

Asociacion Navarra de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Nuestra Sra. de Aranzazy, 2 Bajo
31013 Berriozar. Navarra

Tel.: 948 07 44 01/Fax: 948 06 30 03
mail: anpheb@anpheb.es
www.anpheb.es

AEB Granada

Asociacion Espina Bifida de
Granada

C/ Escultor Navas Parejo. Edf. Carolina
Local 2. Urb. Parque de las Infantas
18006 Granada

Tel.: 958 13 48 14/Fax: 958 1348 14
mail: espinabifidagranada@yahoo.es
www.aebgranada.com

AMAEB Malaga

Asociacion Malaguefia de
Espina Bifida

C/ San Juan Bosco, 65

29014 Mélaga

Tel.: 952 25 58 54/Fax: 952 25 83 04
mail: e.bifida.malaga@gmail.com
www.ebifidamalaga.jimdo.com

ACAEBH Catalufa

Asociacion Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Sorolla, 10

08035 Barcelona

Tel.: 934 28 21 80/Fax: 934 28 19 34
mail: info@espinabifida.cat
www.espinabifida.cat

ASOCIACION ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
{Campo de Gibraltar)

Asaciaciin Sevillana de Padres
oon Hijos con Espina Bifida e Hidrocefalia

A.C.EBH.

ASOCIACION
CANTABRA DE
ESPINA

BIFIDA E
HIDROCEFALIA

y—

ASEIETAL K MALTLILERA DF BSEINA 1R 134
Mk e ek Pl

<o [EB

AGAEB Guipuzcoa
Asociacion Guipuzcoana de
Afectados de Espina Bifida

C/ Zubieta, 18-20

20007 San Sebastian. Guipuzcoa
Tel.: 943 43 2190

mail: ebguipuzcoa@gmail.com
www.agaeb.org

AEBHCG Algeciras

Asociacion de Espina Bifida e Hidro-
cefalia de Campo de Gibraltar
Avenida Fuerzas Armadas, 24 Local 23.
11202 Algeciras. Cadiz.

Tel.: 956 63 28 13/Fax: 956 63 28 13
mail: espinabifidacg@gmail.com

www. aebhcg.org

ASPHEBH Sevilla

Asociacion Sevillana de Padres con
Hijos de Espina Bifida e Hidrocefalia
C/ Enrique Marco Dorta, 7 Bajo

41018 Sevilla

Tel.: 954 98 98 58

mail: asphebh@yahoo.es
www.espinabifidasevilla.es

ACEBH Cantabria

Asociacion de Cantabria de Espina
Bifida e Hidrocefalia

Avenida Cardenal Herrera Oria, 63 int.
39011 Santander

Tel.: 942 27 66 66

Fax: 942 27 66 66

mail: espinabifida_4@hotmail.com

AMEB Madrid

Asociacién Madrileia de
Espina Bifida

C/ Pradena del Rincon, 4

28002 Madrid

Tel.: 915 63 04 48/Fax: 915 63 12 06
mail: ameb@ameb.es
www.ameb.es
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ASSOCIACIO VA A

D’ESPINA BIFIDA

AGEBH Cadiz

Asociacion Gaditana de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Medina Sidonia, 15-17 .

11012 Cadiz

Tel.: 956 26 66 84/Fax: 956 26 66 84
mail: asogebh@gmail.com
www.agebh.org

AMUPHEB Murcia

Asociacién Murciana de Padres
con Hijos de Espina Bifida

C/ Sierra de Gredos, 8. Bajo

30005 Murcia

Tel.: 968 29 47 08/Fax: 968 29 48 02
mail: bifidamur@wanadoo.es
www.amupheb.org

AVEB Valencia

Asociacién Valenciana de

Espina Bifida

C/ Platanos, 6. 4°, Puerta 4.

46025 Valencia

Tel.: 963 48 28 66/Fax: 963 26 41 21
mail: nieves@espinabifidavalencia.org
www.espinabifidavalencia.org

Asociacion de Espina
Bifida e Hidrocefalia

&S

Apaebh-Castellon

APAEBH Castellon

Asociacion de Padres y Afectados
de Espina Bifida e Hidrocefalia

C/ Obispo Salinas, 14. Bajo

12003 Castellén

Tel.: 6596157 17/ 964 60 51 07

mail: isabel.castellon@hotmail.com
www.apaebh.org

EB Jaén

Asociacion Provincial de Espina
Bifida de Jaén

Plaza Luz del Valle, Sector 4 s/n (Edif. La
Unidn). 23009 Jaén

Tel.: 953 22 25 88/666 392 908.

mail: aprojaebi@hotmail.com
www.fejidi.org/espinabifida
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m Necesidades y peticiones

B NECESIDADES Y PETICIONES PARA LA PREVENCION Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS/OS
AFECTADAS/OS DE EBH

1. La declaracion de la Espina Bifida como enfermedad de tratamiento crénico

Facilitaria la dispensacion gratuita del material sanitario y orto-protésico preciso. Este reconocimiento permitiria a
todas estas personas, sin limite de edad, contar con los materiales sanitarios necesarios, evitando, entre otros, ingre-
sos y/o atenciones hospitalarias innecesarias de haber contado con el material adecuado a su debido tiempo (como
p/e cojines anti escaras, celulosas, materiales orto protésicos, etc.) lo cual supone un ahorro a largo plazo (el coste de
un ingreso por infecciones o Ulceras y el tratamiento es muy superior al que supone el material).

2. Atencién coordinada y multidisciplinar en los Centros Hospitalarios

Se necesita una atencidn sanitaria integral y un estudio multidisciplinar posible con la creaciéon de Unidades inter-
disciplinares en los hospitales provinciales y con una coordinacién de la red de centros de referencia.

Con ello se evitaria: duplicidad de pruebas y citas médicas ya que con una citacién, en un mismo dia, se realizarian
todas las pruebas y/o atenciones precisas, evitando los costes que significa duplicar pruebas y citas que unido a la
pérdida de horas laborales de la familia, cuando la persona necesita acompanamiento, o de la propia persona afec-
tada alcanzan un coste mas que importante.

3. Realizacion de campanfas de informacién, prevencién y sensibilizacion

«  Camparias preventivas destinadas al conjunto de la poblacién, con una informacién clara, precisa y unificada
a nivel nacional, haciendo uso de todos los medios de divulgacion de masas. Esta malformacién congénita, la
mas grave compatible con la vida en los casos mas graves, se diferencia de otras en que en un alto porcentaje
de casos se puede prevenir, tomando acido folico tres meses antes del embarazo, hasta en un 70% de casos.

«  Camparnias de informacion y sensibilizacién especificas por un lado, para los profesionales sanitarios en rela-
cién a la prevencién de la malformacién, asi como la creacién de mecanismos de control para el correcto
funcionamiento de los protocolos existentes, y por otro, para la poblacién en general, para que conozcan la
situacion y necesidades de las personas afectadas por Espina Bifida.

4. Prevencién de la alergia al latex

Estas personas son especialmente sensibles y desarrollan de forma habitual alergias al latex por su continua expo-
sicion a productos que contienen este material desde su nacimiento (operaciones, ingresos). Por ello, pedimos que
todos los productos lleven indicacién de su composicion, sobre todo los destinados a la infancia y a la juventud, asi
como facilitar y garantizar entornos alternativos libres de latex.

5. Diagnostico de la EB

Es fundamental trabajar en la sensibilizacion y formacion de los especialistas médicos que siguen los embarazos,
para realizar un adecuado diagnéstico precoz de la Espina Bifida durante el mismo por medio de las pruebas opor-
tunas e informarles con neutralidad de todas las opciones.

6. Promocién de la investigacion
Dotar de los recursos necesarios, tanto materiales como humanos, para investigar en los siguientes aspectos:
« Intervenciones quirdrgicas de DTN intra-uterinas, para lograr que sean menos agresivas y que reduzcan los
problemas que presentan estas intervenciones.
«  Profilaxis para evitar las infecciones en el cierre del Mielomeningocele y en la implantacion de la vélvula de
derivacioén LCR.
«  Estudio a nivel genético sobre las causas de la EBH y en relacién con los DTN.
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Sede Social y Centro de Servicios:
C/ Pechuan, 14 local 6 - 28002 Madrid

Tel.: 914 15 20 13 mail: g.garcia@febhi.org

Centro de Orientacion e Intermediacion Laboral:
C/ Vinaroz, 32 - 28002 Madrid

Tel: 917 44 02 82//915 19 39 01 mail: f ballesteros@febhi.org
www.febhi.org




