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Cartadela presidenta.

Carmen Gil: Presidenta de FEBHI

rabajo y el esfuerzo, este aiio hemos logrado continuar trabajando en un proceso de mejora continua que nos

estd permitiendo seguir avanzando y mejorando a pesar de los tiempos tan complejos y dificiles que nos
estd tocando vivir. Los logros alcanzados por FEBHI y sus 21 Entidades Federadas en este afio son el resultado
del trabajo por la mejora continua, de la generosidad integradora entre las Entidades y el compromiso con las
personas con Espina Bifida (EB) y sus familias.

Cm esta memoria, queremos trasladaros el trabajo llevado a cabo por FEBHI durante el afio 2012. Fruto del
ti

ertidumbre y de crisis estructural econémica y financiera globalizado. En este contexto, FEBHI ha continuado

priorizando el fortalecimiento de sus Entidades y de la propia Federacion. La mejora continua, el trabajo cooperativo y

la busqueda de nuevas y mejores formas de gestion que nos permita reinventarnos y fortalecernos en buenas

prdcticas han sido nuestras herramientas para luchar contra la adversidad, la incertidumbre y la crisis estruc-

tural ya fuertemente arraigadas en Espana. Este ario se han realizado diversas acciones para lograr el fortale-

cimiento de nuestras Entidades Federadas entre las que cabe destacar dos jornadas, una celebrada en zona de
levantey la otra en la andaluza en las cuales participaron diez Asociaciones Federadas.

E 2012, la actividad de la federacion y sus Entidades Federadas se ha desarrollado en el contexto de in-
C

mente una importante amenaza para el desarrollo de FEBHI y sus Entidades miembro. Gracias a una

correcta lectura de esta dificil situacién, a una adecuada toma de decisiones, a una correcta prevision
del futuro y a un duro trabajo, hemos podido ir anticipdndonos a los tiempos convulsos que se avecinaban, lo-
grando sobrevivir e incluso mejorar nuestro trabajo, se han logrado nuevas alianzas y apoyos a la causa de la EB en la
sociedad, asi como la puesta en marcha de nuevas iniciativas como por ejemplo la subasta Solidaria de articulos
deportivos que nos ha permitido hacernos mds visibles.

Durante este ano se ha recrudecido la crisis econémicay la incertidumbre que la alimenta, siendo actual-

por la Fundacién Puentes del Mundo y “Premio a la mejor iniciativa de colaboracion ONL-Empresa” otorgado por la

Asociacion Espariola de Fundraising. Hemos contado con la colaboracion y el apoyo de un grupo de personas de
destacado prestigio social, periodistas, profesionales del deporte, el teatro y/o el mundo de la television, con quienes
hemos compartido momentos importantes para FEBHI, el Dia Nacional de EB, nuestras Jornadas Nacionales o la
edicién del Primer calendario Solidario. Hemos nombrado a Sandra Daviu, conocida periodista y presentadora
de TV, Madrina de FEBHI, como reconocimiento a su apoyo y compromiso con la EB.

E trabajo de la federacion ha sido reconocido con dos premios: “Premio Internacional a la ONG del Aiio” otorgado

las personas con discapacidad. Hemos logrado un importante afianzamiento del blog Empleo y Discapacidad,

’ 'a sido un afio importante para continuar avanzando en el trabajo realizado en materia de empleo para
llegando sus visitas a 54.406.

bien hacer de todas nuestras Entidades federadas. Continuamos trabajando, reivindicando y aunando

esfuerzos para alcanzar nuestra Mision. Gracias a todas y cada una de nuestras Entidades Federadas, a las
personas con EBH, a sus familias, a los profesionales y a todos las personas que conforman el Consejo Rector y
que este aiio me acompanasteis, por vuestro compromiso, ilusién y trabajo dia a dia dando lo mejor de vosotras
mismas, gracias porque juntos vamos superando los obstdculos y las dificultades de estos tiempos que nos ha
tocado vivir.

Ete trabajo que ahora presentamos y sus logros han sido alcanzados gracias al esfuerzo, el trabajo y el
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1. Espina Bifida e Hidrocefalia
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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. Ademas, produce una falta de sensibilidad y de fuerza mas o menos
amplia en relacién al nivel de localizacion 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 4cido 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 quirurgicas de los ultimos 40 afnos han logrado hoy
qgue 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 inteligenciay 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 pardlisis
cerebral.

En Espafa 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 4cido félico en la planificacién del embarazo
y a las campanas de prevencion dirigidas a los profesio-
nales sanitarios. Aun asi, en Espafia 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).

SPriensas
tener un /{1]0?

Toma dcido fo’/fca

Una vitamina esencial para la vida
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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. Mapa de Procesos
2.2. Mision 2.4.Valores

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-
nesy dos federaciones autonémicas de /
EBH en Espana. En total, da cobertura a 4
cerca de 3.800 personas afectadas y a “+
15.200 familiares. '

Desde el anno 2011 tiene el reconoci-
miento de Utilidad Publica y esta certi-
ficada en EFQM (+200).

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

COCEMFE Confederacion Coor- ;
dinadora Estatal de Minusvali- ))

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. Mapa de Procesos

Desde hace cuatro afos la federacion aposté por trabajar bajo el modelo de calidad de EFQM. Asi, en el afio 2011,
FEBHI obtuvo el certificado 200+ y desde entonces planifica todo su trabajo, tal y como se plasma en el Mapa de
Procesos. El presente Mapa de Procesos es conocido tanto por el Consejo Rector como por el equipo técnico, y en
ambos casos, toda la actividad que desarrollan se sistematiza desde los procesos que recoge.

Es por esta razon, que la presente memoria se ha estructurado en funcién de los principales procesos que regulan
la actividad de la federacién.

El mapa engloba la actividad encuadrandola en tres grandes grupos:

m Procesos Estratégicos: son aquellos que potencian e impulsan las lineas estratégicas de la federacién recogidas en
el Plan Estratégico. Dichos procesos en la federacion se llevan a cabo a través de tres dreas de trabajo que, de forma
transversal, afectan y son la base de toda la gestién de la federacion: Area de Calidad, Area de Captacion de Fondos y Area de
Comunicacion. En estas areas trabajan el Consejo Rector en estrecha colaboracién con el equipo técnico.

m Procesos Operativos: hacen referencia al despliegue y ejecucion de los diferentes programas, proyectos y accio-
nes de la federacién para sus grupos de interés principales (asociaciones federadas y usuarios). Fundamentalmente
se engloban en tres areas de trabajo: Area de Gestion Asociativa, Programa de Familia y Area de Empleo.

m Procesos de Apoyo: como su propio nombre indica son aquellas acciones imprescindibles en la gestion de la
federaciéon y que muchas veces “no se ven”: toda la gestion econdmico financiera (presupuestos, justificaciones a las enti-
dades financiadoras, gestiones con los bancos,...), la gestién tanto con los lideres (Consejo Rector) como de las personas
(técnicos contratados y voluntarios), la formacion continua y el mantenimiento de infraestructuras.

El tema econdmico no se recoge en la presente memoria ya que se recoge especificamente en el Informe de la Auditoria
Externa que la federacion realiza todos los aflos y que esta disponible para su consulta en la federacion.

10
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3.1. Area de Calidad

FEBHI apuesta por una gestion global, eficaz y eficiente dentro de en un proceso de mejora continua. Este es uno
de nuestros puntos fuertes y una de nuestras prioridades tanto a nivel interno, como en nuestras entidades federa-
das.

Es por ello que FEBHI, realiza mediciones trimestrales de indicadores, cuenta con un sistema de recogida de expec-
tativas y satisfaccion de los principales grupos de interés y revisa anualmente su Sistema General de Calidad para
ajustarlo a las necesidades detectadas en el proceso de mejora continua.

En lo que se refiere a las entidades federadas se ha apostado por el fortalecimiento en materia de gestion como se
refleja en la presente memoria.

En el afo 2011 se alcanzé la certificaciéon en el Modelo EFQM con +200 puntos. Ese mismo afo ingresamos en el
Club de Evaluadores Sociales de la Fundaciéon Grupo Develop y Club de Excelencia de Gestidn, participando
activamente en la mejora de la gestién en el Tercer Sector.

En 2012 hemos alcanzado Dos Estrellas en el Reconocimiento al Compromiso Social de la Fundacién Grupo De-
velop, reflejo de nuestro compromiso con una buena gestién. Dicho reconocimiento se nos entreg6 el 23 de junio
durante la Gala de los Premios Institucionales de FEBHI.

Asi mismo se ha realizado la autoevaluacién de la entidad en la que se han obtenido 294 puntos, mejorando consi-
derablemente los resultados respecto a la autoevaluacion de 2010.
Resultado de la autoevaluacién realizada se han previsto tres dreas de mejora:

- Elaboracion del Plan de Comunicacion de FEBHI
- Elaboracion del Plan de Captacion de fondos y gestion de alianzas
- Finalizacién del Plan de Gestion de Personas e inclusion del Plan de Voluntariado.

Una vez finalizado el trabajo en estas tres areas de vital importancia, estd prevista la recertificacion en el Modelo
EFQM Yy la consecucion de Tres Estrellas en el Reconocimiento al Compromiso Social de la Fundacidn Grupo Develop.

L
a_—
* COMMITTED TO
EXCELLENCE

COMPROMNSD
i | EFQM
EURCIPEA

FEBHI recogiendo las Estrellas de la Fundacion Grupo Develop

13
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3.2. Area de Captacion de Fondos

El afo 2012 ha sido el afio en el que el Area de Captacién de Fondos y Gestion de Alianzas se ha sistematizado y
ha empezado a funcionar como tal. Anteriormente esta actuacién se estaba realizando de forma no sistematizada y
es en este ano cuando se consensua el proceso, se aprueban los indicadores a tener en cuenta en este areay se pone
en marcha.

Asi durante este afno, ya se han llevado a cabo varias acciones encaminadas a la busqueda de financiacién y conse-
guir nuevas alianzas que fortalezcan a la federacion y potencien su trabajo y el de sus entidades.

3.2.1. Subasta Solidaria “Apuesta por la infacia con EB”

Durante los primeros meses del ailo se planificé poner en
marcha una subasta. El primer paso fue conseguir articu-
los que pudieran interesar a los potenciales pujadores.

Finalmente se contd con la colaboracion de Fernando
Lobo, y a través de él se consiguieron los articulos depor-
tivos subastados: las camisetas oficiales de varios clubs de
futbol (Real Madrid, Atlético de Madrid y Espanyol), de ba-
loncesto (Real Madrid, Barcelona y Estudiantes) firmadas
cada una por toda la plantilla de su equipo, y una pelota
de tenis firmada por el tenista Rafa Nadal.

Se optd por hacer la subasta a través del portal web de

gransubasta.net J ! 7 \
La subasta se cerrd a mediados de junio y el 25 de Junio
fue la Gala de entrega de los articulos a las personas gana- n Ium-m

doras en la subasta en el Hotel Ritz de Madrid.

Aunque en principio no se alcanzé el objetivo econdmico planteado inicialmente para apoyar las Salas de Estimu-
lacién de las entidades federadas, si que se consiguié el objetivo de visibilizar a la Federacidn y su trabajo: por un
lado, sensibilizando a la sociedad en general y por otro, dando a conocer las necesidades de las personas con Espina
Bifida e Hidrocefalia a fin de que puedan mejorar su calidad de vida.
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3.2.2. Premios Fundraising

La Asociacion Espafola de Fundraising (AEFr) otorgd a FEBHI el premio a la “Mejor colaboracion ONL - Empresa
para entidades de menor presupuesto de 2011’; por la campana de captacién de fondos “Un libro por un sueio”
llevada a cabo dentro de su proyecto “La infancia con EBH: Salas de Estimulacion y materiales de apoyo”.

Dicha campaia fue una iniciativa de la Fundacion Solidaridad Carrefour que conté ademas con la colaboracion
de The Walt Disney Company y estuvo abierta durante mas de dos afios en los centros Carrefour de toda Espafa.

Actualmente y gracias a esta campaia, mas de 200 nifios y nifias con Espina Bifida u otra discapacidad, se benefi-
cian de tratamientos en estas Salas de Estimulacién contribuyendo con ello a mejorar su calidad de vida presente y
futura.

El acto de entrega de premios tuvo lugar el 18 de septiembre en Barcelona dentro del programa del XIl Congreso
Fundraising. Recogieron el galardon Carmen Gil, Presidenta de FEBHI y Alba Vicente, Responsable de Relacio-
nes Externas de la Fundacion Solidaridad Carrefour. Fue un momento en el que la federacién pudo compartir
nuevas formas de trabajo, relacionadas con el tema de la captacién de fondos y gestién de alianzas, con otras em-
presas del sector.

Junto a la federacion, fueron premiadas en esta convocatoria las siguietes campanas y entidades:

CATEGORIAS PREMIADOS
Mejor evento de Fundraising Trailwalker de Intermén Oxfam
Mejor colaboracion ONL-Empresa, para entidades de mayor presupuesto Llévalos a la escuela de UNICEF
Mejor campaia de Fundraising para entidades de menor presupuesto Déjate ayudar de Fundacion Khanimambo
Mejor campaia de Fundraising para entidades de mayor presupuesto Experimento Comparte de Accion Contra el Hambre
Gran Premio a la Mejor Campaiia de Fundraising Experimento Comparte de Accion Contra el Hambre
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3.2.3. Alianza con la Fundacion Grupo Develop

FEBHI ha trabajado en diversas ocasiones con la Fundacion
Grupo Develop y este afo se ha formalizado la colaboracion
con la firma de un convenio.

Ambas entidades desean apoyarse mutuamente y potenciar su
mision a través del acuerdo firmado. El acuerdo tiene por ob-
Ry jeto promover acciones de Responsabilidad Social Corporativa

= (RSC), ademas de facilitar el acceso a formacion especifica e im-
GRUPO plantacién de sistemas de gestion en las Asociaciones de Espi-

(‘/ D E\/E LO P na Bifida e Hidrocefalia federadas de toda Espafa.

fundacion

Carmen Gil junto a Nuria Rodriguez (directora de la Fundacion)

Dentro de las dreas de mejora para el afno 2013 se contempla el disefio y elaboraciéon de un Plan de captacion de
Fondos y Gestion de Alianzas. En la coyuntura socioeconémica en la que nos encontramos es fundamental para
FEBHI plantearnos nuevas vias de financiacién y procurar el acceso a los recursos necesarios para el desarrollo de la
Mision y Visidon de FEBHI, asi como una gestion coherente y eficaz de alianzas.
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3.3. Area de Comunicacion

La comunicacion 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 en el caso de la
federacién, ademas de sus miembros. Las entidades so-
ciales nacen para comunicar, para lanzar diferentes men-
sajes en relacion a determinados colectivos o temas.

En FEBHI la gestion de la comunicacién no es un area
independiente, sino que se trabaja de forma transversal
con el resto de dreas de FEBHI y con la colaboracién de
todo el equipo multiprofesional.

El objetivo fundamental del trabajo que se desarrolla
desde este area es fortalecer la imagen global de la Federacion —y
por tanto la de sus asociaciones federadas- de cara al exterior, aumentando
nuestra presencia en los medios de comunicacion para lograr que se conozca la
situacion de las personas afectadas por EBH y sus necesidades y el mensaje de
prevencion de esta malformacion

3.3.1. Impulso a las Redes Sociales en la red

Ante la revolucion digital, FEBHI en la medida que sus
recursos se lo permiten, se va adaptando a los avances
tecnoldgicos y comunicativos. Asi la comunicacién on-
line y las herramienta 2.0 facilitan el logro de sus objeti-
vos en el drea de comunicacién y seguir impulsando la
imagen y el mensaje de la federacion. Poco a poco se va
consiguiendo mayor presencia en la Red y potenciando
las vias de comunicacién con sus grupos de interés:

m Asociados de toda Espaia

m Las nuevas personas afectadas y sus familias
m Profesionales de la salud y de la educacién

m Medios de comunicaciéon

La pagina web de la federacion www.febhi.org es nues-
tra tarjeta de presentacion, un portal con informacién
actualizada sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia y el
soporte fundamental del Programa de Familia.

Ademas, permite difundir no solo acciones y noticias
de interés de la propia federacién, sino también de las
entidades federadas.

Asi, a lo largo del afilo 2012 se han actualizado regu-
larmente los contenidos de la Web: publicando noti-

<o [EB

cias de las asociaciones, de la federacion y novedades
sobre Espina Bifida e Hidrocefalia y de interés para el
sector. Destacar que este aino hemos tenido 46.871
visitas.

Sefalar, que este afo también se ha potenciado la
presencia en las redes sociales y al perfil de Facebo-
ok abierto el pasado afio, hemos sumado el perfil en
Twitter.

Esto ha permitido interactuar mayormente con segui-
dores y difundir mas facil y rdpidamente los mensajes
y acciones de la federacion.

Las redes ademas facilitan la relacién con los medios
de comunicacién, con personajes relevantes que se
suman a la Misién de FEBHI y un mayor acercamiento
tanto a las entidades federadas y a sus socios, como a
otras entidades y a la poblacién en general.

Alolargo del afio 2012 la federacién ha alcanzado mas

de 900 seguidores en Facebook y 500 seguidores en
Twitter.

twitterd

facebook b
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3.3.2. Actuaciones a nivel interno
Bl Mantener la identidad corporativa

Los elementos que componen la identidad corporativa son fundamentales ya que a través de ellos se proyecta una
imagen hacia el exterior, es la primera carta de presentacién. Conscientes de esto, Comunicacién vela por que se
utilicen adecuademente estos elementos, tanto en documentos que se manejan a nivel interno, como en presenta-
ciones y comunicados a entidades publicas, empresas o medios de comunicacion.

B Apoyo a las entidades federadas

En la medida que el propio trabajo de la federaciéon lo permite, la federacién desde este 4rea apoya a las entidades
federadas en todo lo relacionado con mejorar su comunicacion.

Asi, se han elaborado Notas de Prensa para aquellas entidades que lo han solicitado, se han difundido a los medios
de comunicacién y se ha compartido sus acciones en la pagina web y en las redes sociales.

_ = m_“-_:_'-f-f; " MM& Ah [

" Codmndcaciin
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Comunianiin E RECALAMOS SONRISAS SOLIDASIAS £/

SEVILLA EL 17 DE NOVIEMBRE

La Asocscin Colslens de Espira Gifda » afectades de Hapina Bifida (E8)

AMAES jAsociacién Malagueia de Espina Bifida)
pramia 2 loa mits saidancs con motiva del Dis
Nacional de Epina Bifida.

Lom i o e A publcady derers e i campta
Lttt i, il G sy AL

Ola: SABADD 17 DE NOVIEMBRE
LUGAR: Pza, Nueva de Sevilay en EI
Corte Ingkés del Dugue.
HORA: 10:00-14:30.
ORGANIZA: ASPHEBH.

Nota de Prensa

Medios de comunicacion

% | ‘-
R

A\

NOTICIAS EBH
AMUPHEB Celebra el Dia de la E8

a favor de los nifios y nifias con
espina bifida y/o hidrocefalia
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3.3.3. Actuaciones a nivel externo

El Area de Comunicacion a lo largo de este afio ha planificado o apoyado a las areas responsables, en el desarrollo
de diferentes actos. Con ello se ha conseguido hacer mas presente el trabajo de la federacién en la sociedad des-
tacando en este sentido el premio otorgado por la Fundaciéon Puentes del Mundo como Ong del Afio y una mayor

repercusion en los medios.
H 1V Certamen de premios Institucionales FEBHI.

Este certamen de premios tiene por objetivo reconocer el apoyo y colaboracion de aquellas perso-
nas y entidades que han contribuido de forma especial a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por discapacidad y, de forma especifica, al colectivo que representa.

El acto de entrega tuvo lugar en la noche del 23 de junio, coincidiendo con las X Jorna-
das Nacionales y Encuentro de Familias.

La entrega comenzé con unas palabras de Carmen Gil, presidenta de FEBHI —en nom-
bre de todo el Consejo Rector— agradeciendo la asistencia a los premiados, invitados y
a los miembros de las asociaciones, y dando paso a Sandra Daviu, conocida presenta-
dora de Antena 3, que brindé su apoyo a la federaciéon conduciendo la gala de entrega.

En un primer momento, los asistentes pudieron disfrutar de un audiovisual con el resu-
men de todos los logros de FEBHI durante el pasado afio 2011, entre los que se destaca
la obtencion de la declaracion de Utilidad Publica y el certificado en calidad +200 de
EFQM.

Carmen Gil junto a Sandra Davit

A continuacion se entregaron los siguientes premios en cada una de las categorias del Certamen:

Administracion | Comisidn de Politicas Integralesdela |
Piblica Discapacidad del Congreso

CATEGORIAS |  PREMIADOS

Proyecto Innova- | Programa Residencial de Estancia Temporal y fo-

dor de las Entida- | mento de la vida auténoma de la Asociacién Va- Momentos de la entrega de cada galardén
des Federadas lenciana de Espina Bifida e Hidrocefali "=~~~

Persona Fundacién Juan Peran-Pikolinos

Personal Equipo de Urologia del Hospital de la

Socio-Sanitario | Paz de Madrid f

Trayectoria Oficina 1.570 de La Caixa

Solidaridad Fundacién Inocente Inocente
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Ademas de los citados premios se entregaron tres men-
ciones especiales:

B Por un lado, a M2 Isabel Sanchez, presidenta de la
Asociacién de Padres y Afectados de Espina Bifida e Hidro-
cefalia de Castellén y a Francisco Diaz, presidente de FAE-
BA desde 1996 hasta principios del 2012. Los dos fueron
merecedores de este reconocimiento porque durante
anos han trabajado por y para mejorar la calidad de vida
de las personas con esta malformacién, dedicando bue-
na parte de su tiempo y vida.

B Por otro lado, y a titulo péstumo, se entregd a su fami-
lia, un reconocimiento al prestigioso médico, especialis-
ta en Pediatria y Puericultura que durante anos fue el
coordinador de la Unidad de Espina Bifida del Hospital
Virgen de la Arrixaca de Murcia, el Dr. D. Fernando Ja-
vier Hernandez. Carmen Gil, dedic6 unas palabras en su
honor, recordando todo el apoyo que ha brindado a la
asociacion de EB de Murcia y a sus pacientes y destacan-
do su calidad humana.

Momentos de la entrega de las menciones especiales a M2 Isabel San-
chez, aFrancisco Diaz y ala familia del Dr. Fernando J. Hernandez

Al finalizar la entrega de premios, todos los asistentes disfrutaron de una cena que culminé con la actuacion del
mago, Domingo Artés, que representé a FEBHI en los premios Inocente Inocente de este ano y que con su magia dejo
a todos los presentes altamente sorprendidos, incluso a la presentadora de la Gala, Sandra Daviu y al Dr. Jauregui-

Zar.

Finalmente y como cierre de la noche, especialmente dedicado para los invitados mas jovenes, el conocido DJ Ju-
lian Poker, fue el encargado de hacer bailar a todos con sus mezclas.




B Subasta Solidaria “Apuesta por la infancia con EB”

Una de las nuevas iniciativas que la federacion ha lleva-
do a cabo este afio desde el Area de Captacién de Fondos
ha sido la organizacién de una subasta solidaria de ar-
ticulos deportivos: las camisetas oficiales de varios clubs
de futbol (Real Madrid, Atlético de Madrid y Espan-
yol), de baloncesto (Real Madrid, Barcelona y Estu-
diantes) firmadas cada una por toda la plantilla de

su equipo, y una pelota de tenis firmada por el tenista
Rafa Nadal.

La subasta se llevé a cabo desde el portal gransubasta.net
y desde el momento que se abri6 hasta su cierre el 15
de junio, Comunicacién envié seis Notas de Prensa a los
medios de comunicacién y se actualizé con las mismas
lainformacién tanto en la pagina web como en las redes
sociales, Facebook y Twitter.

El dia 25 de Junio en el Hotel Ritz tuvo lugar el acto de
entrega de los articulos subastados a los ganadores. Co-
municaciéon colaboré en la planificacién y desarrollo de
dicho acto.

B Nombramiento como Madrina de la federacién a Sandra Daviu

La popular periodista Sandra Davit (Antena3) a lo largo de afio 2012 apoyd y colaboré con la federaciéon en diferen-
tes momentos: presentacion de la entrega de Premios Institucionales FEBHI y de los articulos de la Subasta Solidaria
“Apuesta por la infancia con EB”, contacto con otros personajes relevantes para el calendario solidario FEBH], ...

Alvaro Pefia entregando su obra “Geisha” a Sandra Davit

Por todo ello, la federacion quiso reconocer y forma-
lizar su apoyo nombrandola Madrina el 25 de Junio
en el Hotel Ritz y agradecerle su apoyo haciéndole
entrega de la obra “Geisha” del pintor, colaborador
habitual de FEBHI, Alvaro Pefa.

Sandra Daviti con su nombramiento como Madrina de FEBHI
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B Premio Internacional a la Ong del Aio

El 24 de Octubre tuvo lugar, en el Archivo Histdrico Nacional de Madrid, la Gala de la Il Edicion de los Premios In-
ternacionales Puentes del Mundo. Estos premios a la Responsabilidad Social reconocen las acciones vinculadas
con la cooperacion al desarrollo que favorezcan el fomento de la solidaridad. En esta edicion, la federacion recibid
el galarddn a la Ong del Afo.

En la gala que fue presentada por Lujan Arglelles, ademas fueron premiados en cada una de las categorias, las
siguientes entidades y personas:

CATEGORIAS PREMIADOS
Embajador Social del Ao Vicente del Bosque
Labor de Mecenazgo Carmen Cervera, Baronesa Thyssen
Investigacion Cientifica Lilly Company
Empresa Socialmente Responsable Miguelafiez
Institucion Socialmente Comprometida | RENFE
Compromiso social Deportivo Fundacion Real Madrid
Accion Social del Ao “Ayudar es divertido” iniciativa del
Restaurante Silk & Soya

El Padre Angel Garcia, Presidente de Mensajeros de la Paz, Premio Principe de Asturias de la Concordia y Presidente de
Honor de la Fundacion Puentes del Mundo presidié el acto que fue organizado por el presidente de la fundacion,
Ignacio G. Gomez-Sandoval.

Por parte de FEBHI el premio fue recogido por la presidenta, Carmen Gil, que estuvo acompainada ademdas de por
su equipo técnico, por la Madrina de la federacion, Sandra Daviu, que ademds entregé uno de los premios, y Roser

Romero, Secretaria de Organizacién de COCEMFE, plataforma de la que forma parte la federacion.

Previo a la entrega de premios, FEBHI recibié dos homenajes por parte de la Fundacion Puentes del Mundo como
Ong del Ano: en el Descenso Solidario del Sella (Junio) y en el Il Paseo Solidario (Septiembre).

) \\

Plltlllci del Mundo

Diferentes momentos de los actos del Descenso Solida-
rio del Sella con la representacion de FEBHI que asistid.
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B Dia Nacional de la Espina Bifida (EB)

El 21 de Noviembre se celebra el Dia Nacional de la Espina Bifida, fecha que se instituy6 en el afio 1998, tras la
declaraciéon como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Esta fecha supone para el colectivo de personas con EB, un recordatorio a la sociedad de su situacién y de las necesi-
dades que presentan para poder estar en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos, debido a las secuelas
gue supone la malformacién y el alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia.

Por todo ello, las asociaciones federadas celebraran jornadas y diversos actos
de sensibilizacion, saliendo a las calles por toda Espafia, durante el mes de
noviembre, para dar a conocer la dificil situacion en la que se encuentran
muchas de las personas con EB y sus familias. La federacion las apoya en la
difusién de todas las acciones.

KIE

Cabe destacar, que la federacion ha contado este ano, con el apoyo de la
ONCE para difundir el mensaje de prevencién de la EB, incluyéndolo en el
cupon del dia 21 de noviembre. Es fundamental que los futuros padres y ma-
dres conozcan la importancia de tomar acido félico antes del embarazo.

El 27 de noviembre, en el acto de presentaciéon del Calendario Solidario la  Beatriz cusarch (ONCE)
. .z . I . entregando la copia del

presidenta de la federacién, Carmen Gil, recordé las acciones llevadas a cabo ™ ¢,cén a carmen sit

con motivo de esta celebracion y recogié de manos de Beatriz Cursach (Di-

rectora Técnica de Comunicacién), la copia del cupén que se vendio el pasa-

do 21 de noviembre.

B Presentacion Calendario Solidario 2013

El 27 de noviembre en el Salén de Actos del Archivo Historico Nacional (Madrid), FEBHI presento el Calendario
Solidario 2013 que ha editado para a través de su venta recaudar fondos.

Para el calendario, posaron, junto a niflos/as y jévenes con Espina Bifida de las entidades federadas, los conocidos
presentadores Sandra Davit, Lujdn Argiielles, Adela Ucar, Cristina Lasvignes, Pilar Garcia, Christian Gdlvez y Roberto Leal, l0s actores
Beatriz Rico y Félix Gomez, el torero Miguel Abelldn, el futbolista Ivdn Helguera y el dio musical, idolo de los mas pequefios,
Juan “D” y Beatriz. Durante la presentacién nos acompainé también Raiil Martinez, el fotégrafo que realizé las fotos del
calendario.
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1. Alfredo Arense y Cristina Lasvignes

2, Beatrizy Juan “D”

3. Carmen Gil, Sandra Daviti y Ana Rus Cuélliga

4, Carmen Sierra, Carmen Gil y Jose Luis Latorre

5. Roberto Leal y Sandra Daviti

6. Lujan Argiielles

7. Carmen Gil con los nifios/as de las asoc. federadas
8. Raiil Martinez con los nifios/as de las asoc. federadas
9. Carmen Gil y Sandra Daviti

10. Sandra Davit

11. Carmen Gil e Ivan Helguera

26




Diferentes momentos de la presentacion del Calendario Solidario 2013

-e invitados posando
_con el calendario_
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B Reconocimiento a Domingo Artés

El domingo 25 de noviembre, en el fabuloso Teatro Ro-
mea de Murcia, FEBHI ofrecié a Domingo Artés un pe-
queio reconocimiento por sus mas de quince afos apo-
yando a las personas con Espina Bifida y sus familias.

Carmen Gil le hizo entrega de una placa con dicho reco-
nocimiento, al final de la 89 Gran Gala de Magia, organi-
zada por el Mago-llusionista, Domingo Artés, que fue un
auténtico éxito y llené el teatro.

Domingo Artés ha colaborado de forma solidaria con la
federaciéon en innumerables ocasiones y este afio nos
apoyo en la convocatoria de la Fundacién Inocente Ino-
centey en la Gala de entrega de los Premios Instituciona-
les, con una estupenda actuacidén con sus mejores trucos
de magia.

Actuacion de Domingo Artés durante la entrega de los IV
Premios Institucionales de FEBHI

Momento en el que Domingo Artés recoge su reconocimiento
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B FEBHI particip6 en....

En la federacion se valora muy importante trabajar por dar visibilidad a la entidad y colectivo que representa. Es por
ello, que en la medida de los posible, tanto el Consejo Rector, como el equipo técnico, participa a lo largo del ano en
diversos actos y jornadas del sector.

Alo largo del afno 2012, FEBHI particip6 en:

B Jornadas“Mercado Laboral y Discapacidad” de la Fundacién Prevent.

B Foro 2012 “Competitividad, valores y talento” del Club de Excelencia en Gestion

B Presentacion de la“Red de RSE y Discapacidad” de la Fundacion ONCE.

B Gala entrega de “Premios de los Premios Inocente” de la Fundacion Inocente Inocente.

B Taller“Club Ability. Discapacidad y Empleo” de Telefénica.

B Foro“Alianzas y estrategias innovadoras para la Inclusion Social y el Voluntariado” de EAPN Madrid.

B Presentacion de la“Norma SGE21” de la Cdmara de Comercio de Madrid.

B |l Congreso:“El arte de comunicar en las organizaciones sociales” de la Fundacion Grupo Develop. En este congre-

so, FEBHI ademas, intervino a través de sus responsables de Calidad (Fatima Ballesteros) y de Comunicacion (Cristina
Martin) en dos ponencias.

Gala entrega de Premios
Inocente Inocente 2012

XX FORD

ANUAL 33113

1.Domingo Artés junto al resto de famosos de la convocatoria de los
Premios Inocente
2. Carmen Gil junto a Domingo Artés y acompaiantes
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4.1.1. Fortalecimiento del tejido asociativo
4.1.2. Jornadas Nacionales
4.1.3. Calendario Hollister
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4.1. Area de Gestion Asociativa

La Federacion trabaja por y para las entidades autondmicas y provinciales que forman parte de ella, segun se reco-
ge en su Misidn: “aglutinar a las asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) del territorio nacional, para mejorar
la calidad de vida de las personas con EBH o con discapacidad en general, y trabajar por la prevencién de la Espina Bifida
(EB)".

El objetivo fundamental de este 4rea es apoyar en todo lo posible el trabajo que desarrollan las entidades
federadas y crear una red fuerte para sensibilizar sobre la Espina Bifida, sobre las necesidades de las personas
afectadas y sus familias y sobre la importancia de su prevencion.

Para poder llevar a cabo esta gestion es fundamental el papel de las Nuevas Tecnologias que facilitan cauces de comuni-
cacion, teniendo en cuenta la dispersién geografica de los socios de la federacion.

La federacidn, en relacidn a este area ha llevado a cabo las siguientes acciones para sus socios:

B Facilitar informacion a las asociaciones federadas sobre temas de interés para su gestion: noticias sobre la EBH,
convocatorias abiertas de ayudas, novedades en legislacién sobre la discapacidad, informacidn sobre entidades
de interés,...

También se les ha mandado informacion mas especifica en relacion a las acciones desarrolladas desde la propia
federacioén: Jornadas Nacionales, Encuentro de Familias, Programa de Ocio, Dia Nacional de Espina Bifida.

Asi mismo, se ha compartido igualmente, todas la informacidn facilitada sobre sus acciones con el resto de en-
tidades federadas y se ha difundido a los medios y publicado en la web de FEBHI.

B Asesoramiento Técnico en su trabajo habitual. El equipo multidisciplinar de la federacién esta a disposicion de
las asociaciones para asesorarlas y apoyarlas en las cuestiones técnicas que puedan surgir en su trabajo. A lo
largo del afo 2012 se han respondido en FEBHI a 259 consultas de las asociaciones.

Como se ha visto en el anterior apartado, la federacién apuesta trabajar con un sistema de gestion hacia la calidad
y la excelencia. Para ello, uno de los puntos a tener en cuenta es la opinién de los principales grupos de interés de
la federacion. Por ello, en el aflo 2012 se han pasado cuestionarios de expectativas y satisfaccion a las entidades
federadas (equipos técnicos y directivos).

De esta manera, la federacién puede tener en cuenta los resultados y ajustar con mayor precision la gestion que pre-
cisan las asociaciones.

Los cuestionarios se han pasado garantizando la confidencialidad y el anonimato a través de la herramienta google docs.
alas 21 entidades federadas en ese momento. Los resultados han sido los siguientes:

' ymicas
19 asociacionesy 2 federaciones autono
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Al cuestionario de expectativas respondieron 15 personas (seis pertenecientes a Juntas Directivas y nueve téc-
nicos).

De los resultados destacamos que el 67% de las personas han manifestado que para ellos es muy importante
la Escucha y Comprension, la Atencién Individualizaday el Trato Recibido.

Los cuestionarios de satisfaccion se pasaron a las Juntas Directivas durante la celebracion de la Asamblea. Res-
pondieron al cuestionario 20 personas. Destacamos que un 80% de las personas valoran como Muy Sastisfac-
torio el Trato Recibido por parte del personal de la federacién.

A los cuestionarios de satisfaccién que se pasaron on-line a los técnicos de las asociaciones respondieron nueve
personas. Este afio, unicamente en relacién al Trato Recibido la respuesta media ha sido de Muy Satisfactorio.

La media de las respuestas al resto de items ha sido Satisfactorio

Los resultados de estos cuestionarios se han analizado por parte de la federacién y se tendran en cuenta en el afio
2013 para mejorar la gestién con las entidades.

CUESTIONARIO DE SATISFACCION DE LOS

SERVICIOS DE FEBHI PERSONAL TECNICO DE LAS
ASOCIACIONES

PROCESO EVALUACION, SATISFACCION GRUPOS DE INTERES Y MEJORA CONTINUA
Estimada Asociacion:

Como protagonista del trabajo de la FEBHI, nos interesa conocer cuales son sus expectailvas Y
necesidades. Para ello e invitamos a rasponder a este breve cuestionario, gue nos ayude a
sequir trabajanda en un mejor cumplimenta de nuastra Misidn

Aglutinar a las asociaciones de EBH del territorio nacional para mejorar [a calidad de vida de las
personas con Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH] o con discapacidad en general y trabajar por la

prevencian de la Espina Bifida (EB)

Las respuestas de esta encuesta son andnimags y confidenciales por ello le animarmos a
responder tadas las praguntas, valoranda muy positivaments sus aportacionas

Area de Asociacionas
FEEHI
“Ohligatario

FT———— Tu Opini()n nos interesal!

Por favor, valore su satisfaccion en relacion a los siguientes aspectos:

3. Medios Materiales: Informacion y Documentacién *

MUy otistactorio_ 020 Mada Mo sabef
satisfactario satisfactorio satisfactorio Mo contesta

3.1 Imagen y formato o ~ ~ e =

3.2 Claridad for ~ ~ & =
3.3 Utilidad de los
materiales de

sensibilizacidn y O (o e s I
difusidn
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4.1.1. Fortalecimiento del tejido asociativo

En un momento especialmente critico para el tercer sec-
tor, desde la federaciéon este afo se ha priorizado traba-
jar por el fortalecimiento del tejido asociativo de Espina
Bifida, la creacion y/o fortalecimiento de redes de traba-
joylaoportunidad para compartir buenas practicasy las
dificultades de cada entidad.

En este sentido, a lo largo del 2012 se tuvieron tres mo-
mentos presenciales de trabajo con las entidades fede-
radas:

1. En las X Jornadas Nacionales y Encuentro de Fami-
lias de Junio. Se trabajaron con los asistentes dos talle-
res: “Sistemas de gestion basados en la calidad y la exce-
lencia” y “La implicacion de los jévenes en el movimiento
asociativo” para potenciar su trabajo.

2.Jornada con las entidades de Levante. Se celebré en
Valencia en el mes de octubre. Participaron 21 personas
(técnicos y directivos) de las asociaciones de EBH de Ali-
cante, Valencia, Murcia y Federacion Valenciana.

3. Jornada con las entidades de Andalucia. Tuvo lugar
en Antequera en el mes de noviembre. En esta jornada
participaron 18 personas de las asociaciones de EBH de
Campo de Gibraltar, Malaga, Sevilla, Cadiz, Navarra y la
Federacién Andaluza.

En ambas jornadas se formé a los asistentes en los pasos
precisos para trabajar en sus entidades con un sistema
de gestion orientado a la calidad y la excelencia. Se tomo
como referencia el modelo EFQM para ademas facilitar a
las entidades su futura certificacion.

A partir de las sesiones formativas, la federacion ha coni-
tinuado asesorando y supervisando el trabajo que estas
entidades han ido llevando a cabo en sus respectivas ciu-
dades.
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4.1.2. Jornadas Nacionales

Estas jornadas asociativas anuales, que FEBHI viene organizando
desde 2002, estan orientadas para los equipos humanos de las en-
tidades federadas, esto es, componentes de las Juntas Directivas,
personal técnico y socios.

Este ano se han celebrado bajo el titulo “Nuevos retos para la EB y su
movimiento asociativo”, resaltando con ello el deseo de FEBHI y de sus
entidades de sobrevivir a esta situacién de crisis y afrontar nuevos
proyectos pory para la mejora de la calidad de vida de las personas
con Espina Bifida.

Este ano las X Jornadas Nacionales se celebraron del 23 al 25 de
Junio nuevamente en el Hotel Confortel Atrium de Madrid, situado
en lazona nortey de facil acceso para los participantes por su cerca-
nia al aeropuerto y la estacién de tren de Chamartin. Ademas es un
hotel plenamente adaptado y con accesibilidad para las personas
con movilidad reducida, cuestiéon importante ya que un alto por-
centaje de participantes son usuarios de silla de ruedas.

Este afno las Jornadas contaron con la asistencia de 50 personas
procedentes de 14 de nuestras entidades federadas.

El sabado por la mafiana, la presidenta de FEBHI, Carmen Gil tomé
la palabra para dar la bienvenida a los asistentes.

~ XJORNADAS NACIONALES |
Y ENCUENTRO DE FAMILIAS |

23, 24y 25 de junio de 2012
MADRID
Hotel Confortel Atrium
of Emilio Vargas, 3-5

En su discurso inaugural, junto a Carmen Valderrama (consejera de FEBHI), pidié mayor participacién en las respec-
tivas asociaciones y en la federacion, imprescindible para seguir avanzando, sobre todo en un momento de crisis
econdmica. No todo fue pesimismos y pidié optimismo, ya que hay que ver en el momento actual, una oportunidad

para innovar y propiciar un cambio social y en las organizaciones.

Carmen Valderrama junto a M2 Cruz Ballesta y Agueda Bernal en un momento de las
ponencias.
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Alo largo de los tres dias se trabajaron las siguientes temas y talleres:

Il PONENCIA:“LIDERAZGO EN TIEMPOS DE CRISIS”
Fructuoso de Castro, —presidente de la Fundacidon Grupo Develop— analizé la actual crisis y como afecta al
tercer sector. Ademas profundizé sobre el papel de los lideres frente a esta situacion y sus principales retos.

B PONENCIA: “EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO, EL RETO DE LA AUTOFINANCIACION”

Ma Cruz Ballesta —Coordinadora de Programas de FAMDIF— apunté que la financiacién es un tema clave en el
mundo asociativo ya que condiciona multiples aspectos de las ONG.

La crisis econdmica actual, que tan de lleno esta afectando tanto a las personas con discapacidad como a las
organizaciones que las representan, obliga a una profunda reflexién sobre el modelo financiero, las nuevas
condiciones econdémicas obligan a buscar nuevas soluciones

Bl PONENCIA: “ANTECEDENTES Y SITUACION ACTUAL DE LA PARTICIPACION EN LAS ORGANIZACIONES
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD.”

Agueda Bernal —Trabajadora Social de FAMDIF— hablé sobre los origenes de la participacion de las personas
con discapacidad en las asociaciones. Realizé un breve repaso por la situacién actual y expuso las principales
dificultades y problemas que ocasionan la escasa participacion en algunas entidades para buscar posibles so-
luciones.

La jornada del dia 23 se cerré con la celebracion del IV Certamen de Premios Institucionales y posterior cena,
a la que asistieron representantes de entidades publicas y privadas.

B TALLER TECNICO: “Afnadir valor a las entidades, el camino hacia la excelencia”

El taller estuvo dinamizado por Nuria Rodriguez (Directora de la Fundacién Grupo Develop) que presentd un
sistema de gestién basado en la calidad y buena gestion. Los participantes pudieron hacer un primer analisis de
sus entidades para desde ahi establecer el plan de trabajo para continuar trabajando en la mejora de su gestion.

B TALLER“La experiencia de la paternidad con EB”

Tras la comida, Marta Alastrue y Armando Abella, dos jévenes con discapacidad y padres de un nifio de dos
anos, compartieron su experiencia como padres. Expusieron pros y contras y aclararon las dudas de todos los
participantes del taller.

B TALLER “Los jovenes con EB y su implicacion en el
movimiento asociativo”

En las dos sesiones de este taller (domingo y lunes), dinami-
zado por los componentes mas jovenes del Consejo Rector
de FEBHI, los jévenes trabajaron sus expectativas en el mo-
vimiento asociativo y constituyeron una Comision de Jévenes
para participar mas activamente en la gestion de la federa-
cion.

El lunes 25, a las 13:00, el Consejo Rector clausurd las Jorna-
das Nacionales, como un punto y seguido para seguir traba-
jando hasta el siguiente encuentro.
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4.1.3. Calendario Hollister

Por segunda vez hemos colaborado con los laboratorios
Hollister para editar un calendario con los doce dibujos
ganadores del concurso abierto durante el aflo 2011 para
nifos y jévenes con EB. El tema de los dibujos de esta
edicion ha sido “Mi actividad favorita’.

El calendario tuvo una ediciéon limitada y se distribuyé
entre las asociaciones federadas junto a una pequefa
donacién econdmica para apoyar los proyectos de Infan-
cia que estan llevando a cabo.

Cabe destacar la alta participacion, lo cual ha puesto
mas dificil la decisién final al jurado. Cada ganador/a ha
recibido un diploma, junto a un ejemplar del calendario.

Hollister es una compania independiente, que desarrolla,
fabrica y comercializa productos y servicios para el cuida-
do de la salud.

Trabaja en la industria de la salud, y su meta es servir a la
comunidad — ayudando a mejorar la calidad de vida de
las personas y aportando valor afadido al cuidado de la
salud en el mundo.
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2° Concuzrso de dibujo y pintara
para nifios y jévenes con Espina Bifida

Calendario 2013

‘Mi actividad preferida”

Colaborador: % Hollister
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4.2. Programa de Familia
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4.2. Programa de Familia

La familia es el primer espacio de socializaciéon de las
personas y posiblemente el prin-
cipal apoyo para las personas con
discapacidad. En FEBHI lo sabemos
y por ello, apoyamos los servicios de
atencion que ofrecen nuestras enti-
dades a las personas afectadas y sus
familias.

& & febhi.ong/ind

Para ello, contamos con este pro-
grama a nivel nacional que se lleva
a cabo fundamentalmente a través
de la pagina web: www.febhi.org

Desde el Programa de Apoyo Familiar de
FEBHI informamos a las nuevas fa-
milias que acaban de tener un bebé
con EB y se les deriva a la asocia-
cion federada mas cercana donde
les ofreceran una intervencién mas
integral, ademas de posibilitarles
conocer a familias en situaciones si-
milares y a otros afectados por esta malformacion.

= Ayidancs 3 mejorar
= Recomienca esia
informacitn

Como Federarse
» Federarse

\..Donate...|
=28 ~SEE

Se trata fundamentalmente de un servicio de asesora-
miento tanto para las personas con Espina Bifida e Hi-
drocefalia (EBH), como para sus familias, que ademas po-
tencia la participacion activa, apoyandose en las Nuevas
Tecnologias.

Durante el ano 2012, a través de este programa se han
llevado a cabo las siguientes acciones y proyectos:

4.2.1. Encuentro de Familias

El encuentro de familias se celebra durante el fin de se-
mana de las Jornadas Nacionales. Este afo tuvo lugar
en el Hotel Confortel-Atrium, del 23 al 24 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, com-
binando momentos de trabajo y momentos mas ludicos.

phpToption=com_gontent yiew=artich b

Colabora con nosotros
» Apoya NUESIrDs proyectos

@ ||B- espina bifida Fal

Programa de intervencién familiar

El Programa de Apoyo Familiar de la FEBHI es un senvicio de asesoramiento personakizado para las
personas con EBH y sus familas gue potencia 13 patitipacitn activa apayandose en las Nuevas
Tecralegias. En la Federaciin sabemas lo impontante gue es o niclea familiar en el desarrello de wn nifie o
niifid. AJETTds, por NUESIra expEnencia, SOMos Conscienies di los apoyos que wna farniia necesita cuando
alguno de sus hjos nace con una discapacidad. B incertidumbre del primer momento, & no entender nada,
no saber por ddnde ernpezar, bisgueds de recursos, gic.

Por tada ello y par mediacién de las Nuevas Tecnologias trabajamas para facilitar el apoyo preciso e
informacian al colective de personas con Espina Bifida ¢ Hidrocefalia (EEH) y sus familas a través de este
portal,

1 0Ama s hasamae?

Este ano han participado 26 personas en el encuentro.

Se ha notado un descenso en participacion debido a la
dificil situacién que estan atravesando muchos de nues-
tros afectados y sus familias, lo que les dificulta, aun sub-
vencionandoles la participacion el poder desplazarse un
fin de semana a Madrid.

Asi mismo, no hay que olvidar, los problemas médicos
que conlleva la Espina Bifida, entre los cuales son muy
frecuentes las infecciones de orina o problemas con las
valvulas de derivacién de la Hidrocefalia. Esto hace que
también algunos participantes cancelen asistencia en el
ultimo momento.

El equipo del programa ademas, mantuvo reuniones con
los equipos técnicos y familias de las entidades de levan-
te y del sur de Espana.

Estas reuniones favorecen un trabajo mas consensuado
y coordinado entre las entidades federadas y dan conti-
nuidad al trabajo que se lleva a cabo en el encuentro de
familias.
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4.2.2. Programa de Ocio

El Programa de Ocio propicia a las familias de las asociaciones un momento de descanso. Esto se valora muy positi-
vamente en la convivencia con personas con algun tipo de discapacidad ya que es preciso que el “cuidador” se cuide.

Ademas, este programa trabaja por mejorar la calidad de vida de los/as jovenes con EBH u otro tipo de discapacidad
de nuestras asociaciones. Tiene cobertura a nivel nacional y ademas de potenciar la integracién, con actividades
culturales y deportivas, permite trabajar el desarrollo de la autonomia e independencia fundamental a partir de la
adolescencia.

FEBHI en el ano 2012, ha puesto a disposicién de las personas con EBH y otras discapacidades, un programa vaca-
cional compuesto por nueve turnos (segun la ciudad de partida) con tres destinos diferentes. Este programa va
destinado a personas con discapacidad mayores de 16 anos de toda Espaia, 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 autbnoma e independiente fa-

voreciendo la integracién en la sociedad normalizada. Asi mismo, se facilita en unos casos la constituciéon y en otros
el fortalecimiento de redes sociales de las personas afectadas.

KODAK > EPP KODAK 5(

27

Bl Turno 1: destino Granada.

La Asociacién Valenciana de EB (AVEB) ha organiza-
do un turno en esta ciudad andaluza del 15 al 20 de
Marzo. Los participantes realizaron las siguientes
actividades:

- Curso de Esqui Adaptado: algunos de los asisten-
tes aprovecharon para aprender este deporte.

- Visitas turisticas y culturales a: la Alhambra, los Ba-

nos turcos, el Corral del carbén y el Casco historico.

i = E, - " -
26A 27 24
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M Turno 2, 3,4,5, 6,7y 8: destino Murcia.

Estos turnos se han celebrado del 8 al 13 de Abril, congregandose en la ciudad de Murcia mas de 50 per-
sonas con discapacidad.

A lo largo de estos dias se han llevado a cabo diferentes visitas culturales por la ciudad (catedral, casi-
no), se ha participado en los actos de las Fiestas Huertanas, se han celebrado mesas redondas en el hotel
(“Asociacionismo y participacion juvenil’, “Espina Bifida y sobreprotecciéon”y “Relaciones sentimentales”) y

por supuesto se ha disfrutado de tiempo de diversion con salidas a discotecas y a fiestas con actuaciones

musicales.

KODAK S00S5 EPP KODAK S00

rl'u
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KODAK 5005 EPP KODAK 5i(
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B Turno 9: destino Pinto (Madrid).

Este turno ha ofrecido a los participantes la posibilidad de disfrutar de una semana de vacaciones en Ma-
drid del 9 al 15 de Abril, donde han podido disfrutar de las actividades y recursos turisticos de la comuni-
dad de la manera mas normalizada.

Se ha apostado por el turismo cultural, aprovechando para conocer a fondo la capital. Asi se han visitado:
la Catedral de la Aimudena, el Palacio Real, la Plaza Mayor, la Puerta del Sol, el Parque del Retiro, la Cibeles,

la Puerta de Alcala. También hubo tiempo para pasar un dia en Toledo y otro en el Parque Warner.
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Este afo han participado un total de 126 personas distribuidas segun se recoge en la primera tabla. Asi mismo, en la
segunda tabla se puede ver que los participante suelen ser mayoritariamente personas jévenes y un alto porcentaje
usuarios de silla de ruedas.

Participantes

Acompanantes

Monitores

% medio de discapacidad

Media de los
9 turnos

Media de edad

% sillas de ruedas

4.2.3. Salas de Estimulacion

Las familias de niflos y niflas con EBH precisan apoyo y
herramientas profesionales para lograr el pleno desarro-
llo de sus hijos, debido a los problemas fisicos, sensoria-
les e intelectuales que ocasiona la propia malformacién
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.

Gracias a la campana “Un libro por un suefio”, en colabo-
raciéon con la Fundacioén Solidaridad Carrefour y Walt Dis-
ney Company —realizada durante el 2009 y 2010— se
obtuvieron los fondos necesarios para que FEBHI pusiera
en marcha durante el afio 2010 el proyecto: “LA INFANCIA
AFECTADA POR EBH: Salas de Estimulacion y Materiales de Apoyo”.

A lo largo del aflo 2011 y 2012 se han seguido equipan-
do y ultimando las Salas de Estimulacion. La mayoria ya
estan desarrollando su actividad para alcanzar el obje-
tivo principal de este proyecto que es “desarrollar de forma
plena las capacidades de los nifios y nifias afectados de Espina Bifida e
Hidrocefalia de toda Espaiia”.
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Para ello, profesionales especializados trabajan con los nifios y nifias con EBH y/u otras discapacidades, en los si-

guientes aspectos:

En los nifos con EBH es fundamental el trabajo de rehabilitacion a nivel
fisico. En los casos mas graves hay una gran afectacion de la columna y de
las extremidades inferiores. Es fundamental mantener en buen estado la
masa muscular de dichas zonas y las articulaciones, y necesitan un buen
programa de estimulacion de dichas zonas. De alguna manera, hay que
suplir las etapas fundamentales de cualquier nifio en su desarrollo fisico:
arrastre, gateo y andar. Cada una de estas fases contribuye a su vez, a un
desarrollo de otros sistemas, como es el caso de la propiocepcion (la per-
cepcion del cuerpo en el espacio) y el equilibrio, que también se ve altera-
da en los nifios con EBH que no pueden llegar a caminar. En los casos con
menos afectacion, es muy importante trabajar desde bebés para lograr
que caminen con ayuda de férulas o bastones e, incluso, a veces, sin nin-
gun tipo de apoyos.

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

Los drganos de los sentidos son las entradas principales
de informacion a nuestro cerebro. En los bebés es funda-
mental el gusto y el olfato, 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 interactuando con
su entorno y para ello precisa de la movilidad: desplazarse,
gatear, tocar, explorar, enfocar cerca-lejos, etc. Cuando un
nifio no cuenta con la posibilidad de desplazarse libremen-
te, necesita estimular de forma planificada estas vias para
lograr su maximo rendimiento de cara a funciones futuras,
tan importantes como la lectura y el lenguaje.
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Imagenes del trabajo con nifios/as en las Salas de Estimulacién

y o

Estimulacion Fisica

Juan Dorado - imagenenaccion.org
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4.3. Area de Empleo

El Area de Empleo de FEBHI nace en 1998, con el objetivo
de mejorar la insercion laboral de personas con discapaci-
dad por medio de diferentes acciones como son la orien-
tacion laboral, el fomento del uso de las nuevas tecnolo-
giasy la sensibilizacion e intermediacion laboral

En el afio 2012 se ha enfrentado
a fuertes recortes econémicos y
ha trabajado en un contexto de
crisis socioeconémica que pro-
duce una grave destruccion de
empleo que afecta especialmen-
te a los colectivos especificos
como son las personas con dis-
capacidad.

A pesar de ello y con un gran es-
fuerzo, se ha continuado con los
servicios que se venian prestan-
do destacando el afianzamiento
del blog empleo y discapacidad
obteniendo 54.406 visitas, el
mantenimiento del nimero de
contratos obtenidos por medio
de nuestro servicio y el incremento del niumero de la ges-
tion de la oferta y del nimero de empresas colaboradoras.

Como hito destacable de 2012, la federacién ha obtenido
la calificacién como Agencia de Colocacion de la Comu-
nidad de Madrid, lo que significa un reconocimiento a la
buena labor y gestidon que se viene desarrollando en este
servicio.

Este area para dar respuesta a las necesidades planteadas,
poder alcanzar los objetivos previstos y realizar las actua-
ciones programadas cuenta con diferentes servicios:

= Servicio de Orientacion Laboral

= Blog de Empleo y Discapacidad

m Servicio de Intermediacién Laboral

= Agencia de Colocacion

4.3.1. Servicio de Orientacion Laboral

Nuestro principal objetivo es mejorar la empleabilidad de las
personas con discapacidad para incrementar sus oportunidades de in-
sercion laboral. su entorno social.

Bl Actividades

Para alcanzar el objetivo FEBHI ha llevado
a cabo las siguientes actividades:

. Entrevistas de Acogida en las
que se informa de las caracteristicas del
servicio y se recopilan datos y documen-
tacion de participantes

. Informacién actualizada en rela-
cién ala situacion del mercado de trabajo,
requisitos de los puestos mas solicitados
por las empresas (formacion, experiencia
y actitudes)

. Reorientacion del objetivo pro-
fesional teniendo en cuenta sus actitudes,
competencias y los nuevos sectores emergentes.

. Informacion de recursos formativos y certifica-
dos de profesionalidad coherentes con los objetivos
profesionales de las personas participantes.

. Asesoramiento sobre las herramientas de bus-
queda de empleo, curriculum, carta de presentacion,
agenda de busqueda entre otras.

. Busqueda de Empleo 2.0 dando a conocer las
principales paginas web, portales de empleo paginas de
empresas, redes sociales, portal de empleo de la Comu-
nidad de Madrid, Portal de los Servicios Publicos de Em-
pleo y el propio Blog de empleo y discapacidad puesto
en marcha desde FEBHI.

. Seguimiento para conocer la evoluciéon de su
busqueda laboral, el resultado de los procesos de selec-
cién o cualquier necesidad relacionada con nuestro ser-
vicio.
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B Resultados

Se ha atendido a 738 personas de las cuales 298 han sido mujeres y 440 hombres, lo que supone 150 personas
menos que en 2011.

Se realizaron 972 entrevistas de orientacion (612 (63%) correspondientes a hombres y 360 (27%) a mujeres), lo
que supone 335 entrevistas menos que en el 2011.

El descenso en numero de personas y de entrevistas es debido a que en 2012 se ha contado con menor nimero
de profesionales en esta area.

Comparativa nimero de entrevistas de orientacion 2012-2011-2010
HOMBRES MUJERES TOTALES

Se han llevado a cabo acciones grupales de Busqueda Activa de Empleo, Habilidades Socio laborales y Busqueda
activa de empleo 2.0 en los que han participado 71 personas de las cuales 33 han sido mujeres y 38 hombres.

Nimero de entrevistas por sexos.

4.3.2. Blog “Empleoy Discapacidad”

El objetivo del blog es mejorar las posibilidades de insercién
socio laboral de las personas con discapacidad por medio de las Nue-

vas Tecnologias.
m MUJERES

® HOMBRES

B Actividades

« Busquedaderecursos, noticias y ofertas de empleo
que puedan ser de interés para personas con discapa-
cidad en busqueda activa de empleo

«  Actualizacién del blog con las noticias mas rele-
vantes

Empleo y discapacidad FEBHI

EB - Publicacién de entrevistas a empresas que trabajan
e la insercién de personas con discapacidad con la finali-

L HOROCLFALLA

o dad de difundir las buenas practicas

T T

Empleo Plublco: 55 plazas. cabildo Fuseiteventura. Canoeias.

«  Elaboracién y publicacién de guias digitales para
facilitar la busqueda de empleo de las personas con
discapacidad

Chonte Govio do Peton ot D et . Respuesta a consultas realizadas por medio del
— blog de personas con discapacidad en busqueda acti-

va de empleo.




<o [EB

B Resultados
En el Blog se han publicado 484 entradas con temas de actualidad laboral, ofertas de empleo, articulos de orien-
tacién, 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 mul-
tiplicador por el que hemos tenido 54.406 visitas.

4.3.3. Servicio de Intermediacion Laboral
Este servicio tiene por objetivo Insertar socio laboralmente a personas con discapacidad, preferiblemente en empresa normalizada.
B Actividades

+ Realizacion de entrevistas de intermediacion laboral con personas con discapacidad, informando de las con-
diciones de ofertas en el mercado ordinario.

- Sensibilizacion del tejido empresarial para la contrataciéon de personas con discapacidad contacto telefénico
y electrénico, se ha visitado empresas, que por su sector, resultaban interesantes para el perfil los/as candidatos/
as del Servicio de Intermediacién.

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

- Asesoramiento a Empresas en la contratacién de personas con discapacidad: accesibilidad, bonificaciones, etc.
 Elaboracion de materiales de difusion: Se han disefiado nuevos tripticos informativos y presentaciones del
Servicio para empresas, en soporte papel y formato electrénico

B Resultados

En el ano 2012 se han realizado un total de 297 entrevistas de intermediacién laboral, de éstas 184 corresponden
a hombresy 113 a mujeres.

Comparativa nimero de entrevistas de intermediacion laboral 2012-2011-2010
HOMBRES MUJERES TOTALES

Se han realizado 203 inscripciones a ofertas de empleo, 141 hombres y 52 mujeres.

51



Procesos Operativos 2012

Se ha contactado con 258 empresas nor- Empresas contactadas y Empresas a las que se le envia informacion.

malizadas en 2012, de las cuales 197 se han Comparativa del afio 2010 al 2012
mostrado interesadas en recibir informacién
del servicio, lo que supone que mas del 75%
de las empresas contactadas han sido infor-
madas.

B Empresas
contactadas

M Empresas a las que
se le envia
informacion

. 311 247
De las 197 empresas informadas, han pasado

a ser colaboradoras, es decir, han gestionado
ofertas de empleo por medio de nuestro ser-
vicio, 28 (76%) de ellas.

2010 2011 2012

Niimero de empresas colaboradoras.

Respecto a las empresas que ya venian colaborando con FEBHI durante el
ano 2012 han gestionado ofertas con nosotros nueve de ellas.

B Empresas Nuevas

Por lo tanto, el total de empresas que han confiado en nuestro servicio
este afno han sido 37.

B Empresas
Fidelizadas de afios

anteriores

Comparativa niimero de empresas colaboradoras 2012-2011-2010

EMPRESAS EMPRESAS TOTAL EMPRESAS
NUEVAS FIDELIZADAS = COLABORADORAS

El total de ofertas gestionadas en 2012 ha sido 59, frente a las 39 de 2011 y las 32 de 2010. Los perfiles mas solici-
tados han sido con un 15%, los de personal de limpiezay administrativos-auxiliares adminsitrativos.

Ofertas por tipo de perfiles.

7% Peones,

o mozos y
5% Jardineria manipuladores/

as

10% Auxiliares
de vigilancia,
conserjey

25% Otros afines

12%
Teleoperadores
15% /as

Administracion y ate.nuon al
cliente

15% Limpieza

y Auxiliares

52



Respecto al numero de contratos alcanzados ha sido de 35 en
total, 20 (57%) correspondientes a hombresy 15 (43%) a mujeres.
A pesar de la coyuntura socioeconémica se ha mantenido el na-
mero de contrataciones respecto al anterior

Contratos por sexos.
Comparativa del aio 2010 al 2012

® HOMBRES
B MUJERES

4.3.4. Agencia de Colocacacion de la Comunidad de Madrid.

FEBHI acreditada como Agencia de Colocacién de

la Comunidad de Madrid

La Comunidad de Madrid reconoce nuestro trabajo y buen hacer en materia de Intermediacion
Laboral, desde la A ia de Col i6n de FEBHI pod cémo:

( Reducir el iempo y el coste dedicado al proceso de rec

Ve Mejorar la imagen social de su empresa implantando una pofiica de responsabilidad social corporativa
¥ Recibir subvenciones o deducir de la cuota empresanal de la Segunidad Social hasta 6.300 € al afio
( Conlar con aulénticos profesionales en su plantilla

Desde 1999 venimos do labores de Preseleccion de personal con discapacidad para empresas que guieren
cubrir sus vacanias con trabajadores cualificados, Este serviclo no tiene coste para usted. ya que estd cofinanciado por
diferantes programas pdblicos y privados.

Para acceder, Solo necesita cumplimantar un breve modelo &n & que se reflejan las condiciones afrecidas y oS requisitos
solicilados y, &n un plazo de dos dias, a recibir los oe lns que mejor 52 adecuen Al perfil

Si quiere saber mas sobra nuestro sarvicio, na dude an contactar con nosotros a ravis dal cormeo electronico al teléfona,
Eslamas dessando alenders.

Servicio de intermediacion laboral FEBHI

Nuria Campén Pinilla. n.campen(ifebhi org

Fatima B Castallano: i ong
Ted. 91 744 02 82

En Mayo del afio 2012 el Servicio de Empleo de FE-
BHI ha obtenido la autorizaciéon de Agencia de Co-
locacion.

Desde ese momento se han atendido a 213 per-
sonas, 119 hombres y 94 mujeres. Ademads se han
gestionado 27 ofertas de empleo y se ha contratado
a 6 personas, estos datos, por medio de una herra-
mienta informatica especifica, se han enviado pun-
tualmente en el informe mensual.

Por medio de la agencia de colocacidn, se estd aten-
diendo a todas las derivaciones de la red de oficinas
de empleo de la Comunidad de Madrid.

PERSONAS INCRITAS EN LA AGENCIA DE COLOCACION FEBHI
MAYO-DICIEMBRE 2012

HOMBRES MUJERES

TOTAL

119 94

213
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4.3.5. Evaluaciony mejora continua.

El drea de empleo de FEBHI esta orientada fundamen-
talmente a dos grupos de interés: Personas participan-
tes en los programas de empleo y Empresas colabora-
doras.

Es por ello que durante el afo se realizan cuestiona-
rios de satisfaccion para cada uno de estos grupos, en
relacién a cinco bloques:

s Medios materiales: Espacio de atencién e informa-
cion

= Resolucién de demandas

= Forma de trabajo

m Capacidad del personal de FEBHI

= Grado de satisfaccion en general

Las respuestas son tenidas en cuenta en la planifica-
cién de nuestras actividades.

B Resultados en personas participantes
Todas las personas participantes han valorado satisfac-

toriamente el Servicio de Empleo de FEBHI, siendo el
grado de satisfaccion general, Muy Satisfactorio.

m Lo masvalorado hasido el Trato Recibido y |a Profe-
sionalidad del Personal de FEBHI.

= Lo menos valorado ha sido la Utilidad de la Resolu-
ciony la Rapidez de la Resolucién, ambos Satisfacto-
rios que se relaciona el nimero de ofertas de empleo
muy por debajo de la demanda.

B Resultados en empresas

Las empresas han valorado Muy Satisfactoriamente
siete de las diez cuestiones por las que se les pregun-
ta. Ademas el grado de satisfaccién general es también
Muy Satisfactorio.

m Lo masvalorado hasido el Trato Recibido y |a Profe-
sionalidad del Personal de FEBHI.

m Lo menos valorado ha sido la Adecuacion de los
Candidatos/as relacionada con la evidente disonancia
entre la oferta y la demanda laboral y la Presentacion
Atractiva, derivado de la falta de medios materiales y
humanos dedicados a tal efecto.

Imagen de “Ok energia”
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La federacion ha valorado siempre como muy importante la formacién continua y el reciclaje de su equipo de
personas. En los ultimos afios, y por la necesidad de poner en fucionamiento nuevas areas de trabajo este aspecto
se ha tenido mds aun en cuenta.

Asi, el equipo de FEBHI, a lo largo del afo 2012, ha participado en las siguientes acciones formativas, para ampliar
conocimientos que potencien su trabajo habitual:

B Direccién de Centros de Servicios Sociales organizado por la Escuela de Formacién de Caritas.
B Cémo elaborar un Plan de Captacion de Fondos en ONG’s organizado por

m |l Ciclo de Charlas de la Fundacién Fernando Pombo: Principales responsabilidades legales de las Entidades sin
Animo de Lucro

B Evaluador Incial modelo EFQM organizado por el Club de Excelencia

B Gestion de Personas organizado por la Fundacion Luis Vives

B Técnico de Empleo organizado por la Asociacién Eslabén

B Modulo Sensibilizacion, Marketing y Comunicacion organizado por la Fundacién Luis Vives y la UNED

B Congreso de Fundraising: Solidaridad con Futuro organizado por la Asociacién Espafola de Fundraising
B Comunicacién Externa en las Organizaciones de la Escuela Técnica de COCEMFE

B Ley Orgdnica de Proteccion de Datos (LOPD) organizado por F2L Gestion

Comunicacion
Servicios Sociales

Gestion Empleo

Captacion de Fondos Calidad

Proteccion de datos

57



o~
—
o
N
o
P
o
Q
<
)
o
2]
o
(%]
)
O
)
S
o

salopeloqe|od A saiopepueul

:s0329/01d 3p uonexynsnl A uoneroqel3 z's
210z oAody ap S0Sa10.d °G

58



FEBHI

Las acciones de Gestion general, Calidad, Familia y Asociaciones, se llevan a cabo gracias a las siguientes
entidades:

I Programa de Mantenimiento y actividades habituales del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
B Programa de Ocio subvencionada por el IMSERSO

I 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.

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

M Fortalecimiento del tejido asociativo y fomento de la autonomia, financiado por el Real Patronato sobre discapa-
cidad

B LaInfancia con EBH: Salas de Estimulacion y Materiales de Apoyo, financiado por la Fundacion Solidaridad Carre-
four.

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

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

I Acciones de Orientacion Profesional para el empleo y autoempleo (OPEA), subvencionado por el Servicio Regio-
nal de Empleo de la Consejeria de Empleo y Mujer de la Comunidad de Madrid.

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

Il 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

I Servicio de Orientacién e Intermediacién Laboral para personas con discapacidad y fomento de TIC de la Funda-
cion La Caixa.

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

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

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

I 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

I Servicio de Orientacién e Intermediacion Laboral para personas con discapacidad y fomento de TIC de la Funda-
cion La Caixa.
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Procesos de Apoyo 2012

Ademas se ha contado con la colaboracién, mas puntual, de las siguientes entidades:

Oficina de La Caixa (Suero de Quifiones)

Coloplast (laboratorio)

Hollister (laboratorio)

Wellspect HealthCare (laboratorio)
m Hotel Ritz de Madrid

m Imprenta Litofinter

m Topbooks Librerias

m RCA Grupo Editor

m Formacion Alcala
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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 Publica

FEBHI

Asociaciones

Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

Sede Social y Centro de Orientacion e Intermediacién Laboral:

C/Vinaroz, 32 - 28002 Madrid

Tel.:917 440282 // 915 1939 01 mail: g.garcia@febhi.org

www.febhi.org

M Federaciones autonémicas:

FAEB.A.

Asociaciones:

ASCLACIOMDE RPN EiFI,
RO AL L
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FAEBA Andalucia
Federacion de Espina Bifida
de Andalucia

C/ San Bartolomé, 38 bajo
29200 Antequera (Malaga)

Tel.: 95270 18 95/ Fax: 95270 18 95

mail: info@faeba.es
www.faeba.es

AEBA Albacete

Asociacion de Espina Bifida
de Albacete

C/ Guadalajara, 1

02006 Albacete

Tel.: 967 24 66 52 / 696 874 531
mail: josemateoj@hotmail.com

ASEBHO Huelva

Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia Onubense

C/ Jazmin, 5

21005 Huelva

Tel.: 959 31 93 37

mail: joaquina65@live.com

FEDERACIO
D'ESPINA BIFIDA
| HIDROCEFALIA
COMUNTATVALINGANA

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 Bizkaia Elkartea Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Pedro Astigarraga, 2 Local 4
48015 Bilbao. Bizkaia

Tel.: 944 47 33 97

mail: info@asebi.es

www.asebi.es
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A E.B.H.A

de Alicanie

ANPHES

r
ASOCIACKON
ESPINA BIFIDA DE GRANADA

ASOCIACION MALAGUENA
DE ESPINA BIFIDA
c C/San Juan Bosco 65

Telélefona 952 25 56 54
9014 MALAGA

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 Aranzazu, 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 3. Urb. Parque de las Infantas
18006 Granada

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

AMAEB Malaga
Asociacion Malaguefia de

ASOCIACION ESPINA BIFIDA
'CEF.

Asnclacion Seviliana de Padres
oon Hijos con Espina Bifida e Hidrocefalia

AGAEB Guipuzcoa
Asociacion Guipuzcoana de
Afectados de Espina Bifida

C/ Zubieta, 18-20

20007 San Sebastian. Guiputizcoa
Tel.: 943 43 21 90

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 Local

41018 Sevilla

Tel.: 954 98 98 58

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

ACEBH Cantabria
Asociacion de Cantabria de Espina

e Espina Bifida ACEBM. Bifida e Hidrocefalia
C/ San Juan Bosco, 65 ASOCIACION Avenida Cardenal Herrera Oria, 63 int.
29014 Mélaga CSQ;‘.L&“““ " 39011 Santander
Tel.: 952 25 58 54 HibRoceraLia  Tel.: 942 27 66 66

“ ASSCCIACIO CATALANA
DESPINA BIFIDA | HIDROCEFALIA

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

ACAEBH Cataluna

Asociacion Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Sorolla, 10

08035 Barcelona

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

—

ASICTAC KN MALILILER A U BS1 DRa
Mok e Ll Pl

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.: 91563 04 48 / Fax: 91563 12 06
mail: ameb@ameb.es
www.ameb.es
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ASSOCIACIO VALENCIANA
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

Asociacion Valenciana de

Espina Bifida

C/ Platanos, 6- 4 Bajo

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

Apaebh-Castellon

APAEBH Castellon

Asociacion de Padres y Afectados
de Espina Bifida e Hidrocefalia

C/ Obispo Salinas, 14. Bajo

12003 Castellon

Tel.: 659615717 /9646051 07
mail: isabel.castellon@hotmail.es
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 78 / 666 392 908.

mail: aprojaebi@hotmail.com
www.fejidi.org/espinabifida



65



m Necesidades y peticiones

B NECESIDADES Y PETICIONES PARA LA PREVENCION Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS
PERSONAS CON ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALI (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 creacién 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 divulgacién de masas. Esta malformacion 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 4cido foélico 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 prevencion de la malformacion, asi como la creacidon 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-
sicién 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
derivacion LCR.
- Estudio a nivel genético sobre las causas de la EBH y en relacién con los DTN.
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