Memoria de Actividades

2013

Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia







Indice:

1. ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

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

2. FEBHI

2.1. Quiénes somos
2.2. Misién

2.3.Vision

2.4.Valores

2.5. Mapa de Procesos

3. PROCESOS ESTRATEGICOS
3.1. Area de Calidad

3.2. Area de Captacién de Fondos
3.3. Area de Comunicacién

4. PROCESOS OPERATIVOS

4.1. Gestion Asociativa
4.2. Programa de Familia
4.3. Programa de Empleo

5. PROCESOS DE APOYO

5.1. Gestion de Personas: formacion

5.2. Solicitud y justificacion de proyectos: financiadores y colaboradores

6. Entidades Federadas

/. Necesidades y Peticiones

pag. 4

pag. 4
pag. 6

pag. 8
pag. 8
pag. 9
pag. 9
pag. 9
pag. 10

pag. 12
pag 12

pag 14
pag. 16

pag. 24
pag 24

pag 32
pag. 36

pag. 44

pag. 44
pag. 46

pag. 50

pag. 54



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.
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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 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 combinacion 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 1.1.7. La mejor medicina: prevencién

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 quirurgicas de los ultimos 40 afos 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 estdn 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 malformacion 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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Espina Bifida e Hidrocefalia

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 absorcidn. 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.
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M 1.2.1. jPor qué se produce?

Mas del 80 por ciento de los nifilos 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

B 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 funcién neuroldgica sea 6ptima.

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 aho 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 ninos 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.






2. FEBHI

2.1.Quiénes somos  2.3.Vision

2.2. Misidn 2.4.Valores

2.1. Quiénes somos

La Federacion Espafiola de Asociaciones
de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) na-
ci6 el 31 de octubre de 1.980 y el 15 de
julio de 1.981 quedé inscrita en el Regis-
tro Nacional de Asociaciones como orga-
nizacion no gubernamental (ONG).

Actualmente agrupa a 17 asociaciones y

2.5. Mapa de Procesos
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En total, da cobertura a cerca de 2.500
personas afectadas y a 10.000 familiares.

Desde elano 2011 tiene el reconocimien-
to de Utilidad Publica y esta certificada
en EFQM (+200).
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Entidades pertenecientes a FEBHI

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

COCEMFE Confederacion Coor-
dinadora Estatal de Minusvali-
dos Fisicos de Espafia, miembro
del Consejo Estatal y coordina-

COCEMFE doradel drea de Educacion.

}a’ﬁ’ FEDER Federacion Espano-

la de Enfermedades Raras.

FEDER

CéRM]. CERMI Comité Espanol de Represen-

tantes de personas con Discapacidad.

IFSBH Federacion Interna-
cional de Espina Bifida e
Hidrocefalia.




2.2, Mision

La Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifi-
da e Hidrocefalia (FEBHI) tiene por misién aglutinar a las
asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) del terri-
torio nacional para mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con EBH o con discapacidad en general 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 con EBH o discapa-
cidad en general, estén plenamente integradas en la socie-
dad 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.

= 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.

cmpatia e e a1
frabajo (onciiaeioy Equidad

Wotivacion

Valores

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.

Realistas
Respeto

Participacion Honestidad
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2.5. Mapa de Procesos

La federacién apuesta por trabajar bajo el modelo de calidad de EFQM. Asi, en el aflo 2011, FEBHI obtuvo el certifi-
cado 200+ y se ha vuelto a certificar este aio, por lo que 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 despliega desde los procesos que recoge.

Es por esta razén, 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 areas 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
federacidon 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 afios y que esta disponible para su consulta en la federacion.

10



enuaedsuel ‘ugioedioged uopeouoD ‘pepleusisaposd ugnerjow eredws “pepgsauny pepinba “sesyea ‘oageredocs olegeq 'ojadsay [BIM0TVA

OOwTMY LNNT0A SIM30N 5071 SUMNLINMLSIvMINI
NOWSID L vd HOD HOLWLS3D 3 ¥d 3 S0dIND3 OLNIMINELNYE § Vd
- 0AOdV
SOSIION
SYOINDIL A SYDINON0DI S010340Md VHIIINTNIE VIINONOD3 SYNDEN3d
SANOITFILELLENT ¥ vd NOEYHOEY 1S £ vd HOLLS3D T vd 30 NOLLEID | vd
- = - o+ - igs 4 ¥
YNNLLNGD YHOMEW A S3H3LNI 30 SO4NED 30 NOIDIVASILYS NOIDYNTYAS L Od 3
1
CWCINANE NOIWZTTHICNIC 0L Od
M
.._"U THHOGYT NOIIVIOSNAELNI & Od TYHOEYT NOIDVLNIIND 2 Od
|
SYSIHLNE A SONIHYNEN W NOIDNALY £ OdN
3
0120 30 WWHSON £ Od A”
a
HOIJWAINI0 A NOIDYIS0SN] 8 Od HOEDVRNEOJNI 2 $30V0IS3I3N 30
| : : HOEE3338 Z Od SISTTYNY | Od
SYINMIAY4 A HE3 NDD SYNOSHEd W OADdY & OdiN
L
SYZISIYSY NOIDWZINGSNO § Od o
A__H_ ‘034 SIOWILLNE SWT ¥ OADEY A NOIIWINEOMI € Od d
SOALLYHIHO -
SYOIYHINTH SIOWAILNT S NOD NOLLS3D | 04 S05320Hd
SYZNYITY NOLLSID A YOIDILVHLIES
SOONCA NOIDZVLAYD ¥ 3d a¥anys £ 3d HOEIY HHNWNGD T 3d HOEYIIHING I L 3d

"HES 9p SPUDIDEEIOSE 3p SUary paJ EUN Eas UNIDERDS4 B A euedsg ua g3 el 30 uopusaaud sp =
‘zeaya A |eqoff "ews)sis un eyseE "pEpalOS B us sepelfE suswevsd veise “ereusl ua pepoedessip o HET Jod sepejoae sEucsiad SE] SN SNOISIA e

oo IHE34 SO§3D0¥d 30 VdVIN




peplje) op Ealy "L "¢

€107 IHg34 ap s01691e1153 5052301 °€

™M
L
(@)
oN
(%]
(@]
2
(@)
‘Q
+—
)
—
fras)
(%]
L
(%]
(@)
(%]
(]
|9
(@)
—
(a8

12



FEBHI E

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, por la situacion coyuntural que atravesamos, en los ultimos afos se ha
apostado por el fortalecimiento en materia de gestion.

En el ano 2011 se alcanzoé la certificacion en el Modelo EFQM con +200 pun-
tos, que este afo ha renovado. Ademas la federacion forma parte del Club de
Evaluadores Sociales de la Fundacién Grupo Develop y Club de Excelencia de
Gestion, participando activamente en la mejora de la gestion en el Tercer Sector. proas

COMMITTED TO
EXCELLEMCE

En 2013 hemos logrado Tres Estrellas en el Reconocimiento al Compromiso So- T
cial de la Fundacién Grupo Develop, reflejo de nuestro compromiso con una buena | eliasea EFQM
gestién. Dicho reconocimiento se nos entregé el 17 de diciembre en el marcodel

Congreso Anual de la Fundacién Grupo Develop.

Este aflo se han aprobado y puesto en marcha tres planes que facilitardn la consecucién de los objetivos del Plan
Estratégico: Plan de Comunicacién, Plan de Captacion de fondos y gestion de alianzas y Plan de Gestién de
Personas (que incluye el Plan de Voluntariado)

Blan de Comunicacion FEBHI

PLAN DE GESTION DE P

PLAN DE VOLUNTA

Plan de Captacidn de
gestian de alianzas d

Nuria Campén y Gema Garcia, técnicos de FEBHI recogiendo las Estrellas de la Fun-
dacion Grupo Develop al Compromiso Social, asi como la certificacion en EFQM



3.2.1. Plan de Captacion de Fondos
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3.2. Area de Captacion de Fondos

3.2.1. Plan de Captacion de Fondos y Gestion de Alianzas

El aflo 2013 ha sido el trampolin para disefar y aprobar el Plan de Captacion de fondos y Gestion de alianzas que regird el
trabajo de este drea en los proximos cinco afnos. Alineado con el Plan estratégico y teniendo en cuenta el entorno
social y econémico, se ven esenciales tres lineas estratégicas:

Eje Estratégico 1:
Obtener nuevas vias de financiacion dirigiendo nuestros esfuerzos a la autofinanciacion de FEBHI.

Eje Estratégico 2:
Optimizar la participacion de FEBHI en las redes y generar nuevas alianzas perdurables en el tiempo.

Eje Estratégico 3:
Conocery aplicar el marco legislativo que afecta a FEBHI

Este 4rea afecta a cinco de los criterios de EFQM: liderazgo, estrategia, personas, alianzas y recursos y resultados
clave. Desarrollar este drea junto con el drea de comunicacién, va a proporcionar un salto cualitativo en laimageny
posicionamiento de FEBHI en su entorno. Por medio de esta accién de mejora se va a procurar el acceso a los recur-
sos necesarios para el desarrollo de la mision y visién de FEBHI, asi como una gestion coherente y eficaz de alianzas.

El 2013 ha sido un afo de reflexidn y formacion de los profesionales en aspectos fundamentalmente de Fundraising,
acudiendo al Congreso organizado por la Asociacion Espariola de Fundraising.

El objetivo de FEBHI a través de este plan, es llegar a la autofinanciacién de sus programas, es por ello que este afio
todo el trabajo de este area se ha volcado en el estudio de otras entidades, referentes del Tercer Sector y la disca-
pacidad, y estd buscando acciones de captacién que posibiliten alcanzar los recursos necesarios para continuar
desarrollando la actividad de FEBHI, e incluso ampliarla en funcién de las necesidades de las entidades federadas.

“La accion mds pequenia, es mejor que la intencion mds grande”

El arquitecto de la vida

15



Procesos Estratégicos 2013

3.3.1. Actuaciones a nivel interno

y

ICacion

3.3.3. Actuaciones a nivel externo

3. Procesos Estratégicos de FEBHI 2013

vy

3.3.Area de Comun
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3.3. Area de Comunicacion

En FEBHI la gestion de la comunicacion no es un area independiente, sino que se trabaja de forma transversal con el

resto de areas de FEBHI y con la colaboracidn 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 con EBH y sus necesidades y el mensaje de prevencidn de esta malformacion.

Fruto del trabajo iniciado el anterior afio, se ha logrado elaborar un Plan de Comunicacién que permite sistematizar

el trabajo que desde esta édrea se viene desarrollando.

3.3.1. Actuaciones a nivel interno
B Desarrollar y 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 presentacion. Conscientes
de esto, Comunicacién vela por que se utilicen adecuademente estos elementos, tanto en do-
cumentos que se manejan a nivel interno, como en presentaciones y comunicados a entidades
publicas, empresas o medios de comunicacién.

Asi mismo, en funcién de las necesidades que van surgiendo, adapta y mejora los elementos
precisos para que se ajusten a la imagen que se desea proyectar sobre los publicos objetivos.

B Apoyo a las entidades federadas

En funcion de los recursos materiales y humanos de la federacién, desde este drea se apoya a las
entidades federadas en todo lo relacionado con mejorar su comunicacion e imagen.

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

Somos conscientes de que con un mensaje consensuado y coordinado multiplicamos nuestros
logros a la hora de sensibilizar a la poblacion sobre la problematica de esta malformacién con-
génita.

Dechadnda de Unilicad Piblica

ESPINA BiFIDA,

E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPARDLA

S¢ ASOCIACIONES

tertarads oo iletad Fubdica
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m Procesos Estratégicos 2013

3. 3.1. Actuaciones a nivel externo
B FEBHI en las Redes Sociales

En linea con afos anteriores, la federacion va alcanzando
mayor presencia en las redes sociales y en medios digi-
tales, como resultado de lanzar mensajes e intercambiar
informacién mediante estas herramientas de comuni-
cacion. Ademas permiten interactuar con los grupos de
interés:

m Asociados de toda Espafia

m Las nuevas personas con EBH y sus familias
m Profesionales de la salud y de la educacién
m Medios de comunicacion

La pagina web de la federacion www.febhi.org es
nuestra tarjeta de presentacion, un portal con informa-
cién basica sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia y que
ademas es soporte tanto del Programa de Familia como
del Programa de Empleo.

La web es también una plataforma que permite difundir
acciones y noticias de interés de las entidades federadas.

Asi, a lo largo del ano 2013 se han actualizado regular-
mente los contenidos de la Web: publicando noticias
de las asociaciones, de la federaciéon y novedades sobre
Espina Bifida e Hidrocefalia y de interés para el sector.
Destacar que este aino hemos alcanzado 55.054 visitas.

B Premios Inocente

Las redes sociales facilitan la relacién con los medios
de comunicacién y 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.

twitterd)

facebook ‘

WORDPRESS

Este afo la federacion ha alcanzado mas de 291 “me
gusta” nuevos en Facebook y mas de 500 seguido-
res nuevos en Twitter.

Ademads, al blog “empleoy discapacidad” (Programa de Em-
pleo) se ha sumado el blog sobre “estimulacion infantil”
(Programa de Familia)

La Fundacién Inocente Inocente desarrolla una iniciativa para premiar a personas famosas que apoyan y colaboran con
entidades sociales, concediendoles una aportacién economica para apoyar un proyecto de dicha entidad.

En esta edicién, FEBHI presentd a su madrina, Sandra Davit apoyado el proyecto de las “Salas de Estimulacion”
de las entidades federadas. A pesar de no ser los ganadores de las votaciones efectuadas a través de facebook, en
la Gala de entrega de Premios, se nos hizo entrega de un donativo para contribuir a nuestro proyecto.

INOCENTE Ax

INOCENTE
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Foto de los presentadores de la entrega de premios Inocente junto a los famosos
que participaron en la edicion de este aiio.

Sandra Daviti, madrina de FEBHI

B Firma del calendario solidario FEBHI

Para sensibilizar sobre la Espina Bifida y favorecer la venta del calendario solidario 2013, en febrero se llevé a cabo
una jornada en las librerias Topbooks del Madrid, bajo el lema “Un libro por la Espina Bifida”,

Durante la jornada, Elena Chavarri y Ana Rus Cuélliga, jovenes consejeras de la federacién, estuvieron compar-
tiendo en primera persona, con todas las personas que se acercaron a la libreria, lo que supone vivir con Espina
Bifida (EB) y porque es tan importante su prevencion a través del acido félico.

Ademas contamos con la presencia de la actriz espaiola, Beatriz Rico, y de Pilar Garcia Muiiiz, presentadora del
telediario de La1, que apoyaron una vez mas a FEBHI firmando calendarios durante toda la mafana.

Candelaria Sanchez, Ana Rus Cuélliga y Elena Chavarri, jove-
nes con Espina Bifida que participaron en la jornada. Beatriz Rico y Pilar Garcia Muiiiz firmando los calendarios
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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 insti-
tuyo en el ano 1998, tras la declaracién como tal por parte del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.
NOVEMBER
- Esta fecha supone para el colectivo de personas con EB, un recordatorio a la sociedad
n 4 .. desusituacion y de las necesidades que presentan para poder estar en igualdad de
‘ I condiciones que el resto de ciudadanos, debido a las secuelas que supone la malfor-
' macion y el alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia.

Por todo ello, las asociaciones federadas celebran jornadas y diversos actos de sensi-
bilizacion, saliendo a las calles por toda Espafa, 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 federacién las apoya en la difusion de todas las acciones.

Este ano, en el Dia Nacional se ha querido apoyar el movimiento global que desde el sector de la discapacidad esta
denunciando los recortes y politicas que merman los derechos de este colectivo y sus familias.

Por este motivo se lanzé la campana “doylacara.org” que se movilizé desde las redes sociales recordando lo im-
portante que es el apoyo de toda la ciudadania para poder recuperar los derechos retirados y lograr una verdadera
inclusién de las personas con Espina Bifida o cualquier otro tipo de discapacidad. Asi el objetivo que se perseguia

con dicha campana era: sensibilizar, denunicar y movilizar.

El soporte fundamental de la campana fue una landingpage donde se podia ver un video realizado con la parti-
cipacion de miembros del Consejo Rector de la federacion, los actores Marta Hazas y Javier Veiga, y la modelo,
Arancha del Sol.

Se cred un evento en facebook sobre la campana para invitar a las personas a colaborar subiendo una foto con el
cartel de“doylacara.org”. Al evento se invitaron a 2.921 personas y se subieron mas de 500 fotos con el cartel.

La landingpage tuvo 1.642 visitas desde el 20 de noviembre hasta el 4 de diciembre, un gran éxito para federa-

www.doylacara.org
Carmen Gil, presidenta de FEBHI, junto a Arancha
del Sol durante la jornada de grabacion del video

20



FEBHI

Por las personas con discapacidad
DOY LA ( ARA = Por las personas con espina bifida

Por sus derechos

COLABORA CON NOSOTROS
osDiscapacidad #DiaEspinabifida

a Espina Bifida

FEDERACIGN ESPAROLA
dg ASDCIACHIMES
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B Congreso IF

Carmen Gil, presidenta de la federacion, participé jun-
to a Eva Estuniga (representante de AMEB), en la IF 24a
Conferencia Internacional “Unite & Share” que tuvo
lugar este ano en Izmir (Turquia), los dia 28 y 29 de junio.

Los representantes de entidades de Espina Bifida de
todo el mundo que participaron han valorado que la
conferencia fue un gran éxito y destacaron la atencion
recibida por parte de los organizadores de IF, y la pobla-
cién local implicados en la Espina Bifida e Hidrocefalia.

Durante los dos dias que durd, se compartio la infor-
macién mas reciente sobre esta malformacién a nivel
internacional. La conferencia conté con interesantes po-
nencias, talleres creativos y tematicos y actividades de

networking. Carmen Gil (izquierda) con Eva Estuiiga (derecha)

En la conferencia ademas, se celebro la Asamblea General de IF, donde se eligié a Margo Whiteford como nueva Presi-
denta, asi como a cuatro nuevos miembros de la Junta Directiva.

En relacion al presidente saliente, Pierre Mertens, se le hizo un homenaje especial, por su dedicacién y sus esfuerzos
incansables para mejorar la vida de las personas nacidas con Espina Bifida e Hidrocefalia.
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B FEBHI participo 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.

A lo largo del ano 2013, FEBHI participo en los siguientes espacios:

B | CONGRESO NACIONAL DE INTERMEDIACION LABORAL PARA AGENCIAS DE COLOCACION

B Reunién del jurado de la Il Edicion de los Premios Internacionales Puentes del Mundo a la Responsabilidad Social

B Seminario informativo para las entidades del Tercer Sector de Accién Social, sobre el nuevo marco regulador de
subvenciones

B Il Congreso de la Fundacién Grupo Develop “Nuevas fuentes de financiacién. Sostenibilidad y futuro de las Orga-
nizaciones Sociales”

B VIl Jornadas de AMEB “Aspectos médicos y tratamientos actuales en Espina Bifida”

B Jornadas“Vias hacia el cambio sistémico. Ejemplos para la innovacion social” de ESADE
m Jornadas“MARCA ESPANA” del Club de Excelencia en Gestion
B Seminario informativo sobre la REFORMA LABORAL

B Jornada “Couching para Equipos” de COCEMFE

B Xl Congreso de Fundraising de AEFR

Sandra Daviti (madrina de FEBHI) en la reunion del jurado
de los Il Premios Puentes del Mundo

Xl Congreso de Fundraising

Inauguracion Vil Jornadas AMEB
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4.1. Area de Gestion Asociativa

La Federacion trabaja por y para las entidades autonémicas 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 prevencion de la Espina Bifida
(EB)".

El objetivo fundamental de este drea 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 geogréfica de los socios de la federacion.

La federacion, en relacidn a este area ha llevado a cabo las siguientes acciones para sus socios:
B Fadilitar 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, informacién sobre entidades

de interés,...

También se les ha mandado informacion mas especifica en relacion a las acciones desarrolladas desde la propia
federacion: Jornadas Nacionales, Encuentro de Familias, 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 federacion esta a disposicién de
las asociaciones para asesorarlas y apoyarlas en cuestiones técnicas que puedan surgir en su trabajo. A lo largo
del afio 2013 se han respondido en FEBHI a 230 consultas de las asociaciones.

17 asociaciones y
1 federaciones qutonomicas
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4.1.1. Fortalecimiento del tejido asociativo

En un momento especialmente critico para el tercer sec-
tor, desde la federacién seguimos priorizando trabajar
por el fortalecimiento del tejido asociativo de Espina Bi-
fida, la creacion y/o fortalecimiento de redes de trabajo
y la oportunidad para compartir buenas practicas y las
dificultades de cada entidad.

Durante las XI Jornadas Nacionales y Encuentro de
Familias celebrado en Mayo, hubo un espacio donde
las entidades pudieron compartir buenas practicas en la
Gestion por procedimientos, dentro del modelo hacia la
excelencia EFQM.

Fruto del trabajo llevado a cabo durante el afio, bajo la
supervision de nuestra Responsable de Calidad, Fatima
Ballesteros, tres entidades recibieron por parte de la
Fundaciéon Grupo Develop el reconocimiento al Com-
promiso Social, 1 y 2 Estrellas, por su buena gestion.

Asi mismo, otras seis entidades federadas, a pesar de no
alcanzar objetivos para su certificacion en Estrellas De-
velop, recibieron diplomas acreditando el trabajo que
habian llevado a cabo..

Diferentes momentos de la exposicion de Jose Luis Antolin
(F.Grupo Develop) y Fatima Ballesteros (FEBHI). Entrega de la cer-
tificacion de Estrellas a representantes de AVEB, ANPHEB y AEBA.

Entrega de Diplomas a: AEBHCG, AMUPHEB, AMAEB,
FAEBA, AGEBH y FED.VALENCIANA.

En el centro foto de grupo de todos los certificados y
diplomados.
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4.1.2. Jornadas Nacionales

Estas jornadas asociativas anuales, que FEBHI viene organizando desde
2002, estan orientadas a las personas que forman las entidades federadas,
esto es, componentes de las Juntas Directivas y socios.

Este ano se han celebrado bajo el titulo “Sembrando para el futuro”, resaltando
con ello el deseo de FEBHI y de sus entidades de sobrevivir a esta situacion
de crisis y afrontar nuevos proyectos por y para la mejora de la calidad de
vida de las personas con Espina Bifida.

Las XI Jornadas Nacionales se celebraron el 25 y 26 de Mayo en el Hotel
Rafael-Atocha de Madrid, situado en la zona centro y de facil acceso para
los participantes por su cercania a la estacion de tren de Atocha. Ademas es
un hotel plenamente adaptado y con accesibilidad para las personas con
movilidad reducida, cuestion importante ya que un alto porcentaje de parti-
cipantes son usuarios de silla de ruedas.

Este afo las Jornadas contaron con la asistencia de 40 personas proceden-
tes de 15 de nuestras entidades federadas.

El Consejo Rector de FEBHI (Carmen Gil, Margarita Mefle, Ana Abellan,
Elena Chavarri y Ana Rus Cuélliga) dio la bienvenida a los participantes
junto a Roser Romero, Secretaria de Organizacién de COCEMFE. Ademas
de presentar un video-resumen de las actividades llevadas a cabo durante el
ano 2012, se recordaron las principales necesidades del colectivo por las que
luchan la federacién y sus entidades.

o

XI JORNADAS NACIONALES
RO DE FAMILIAS
008 ———

Sembrando para el futuro
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25y 26 de Mayode 2013

Calldwran

s S

W G

i Gt digofy

s s, o AT

[o==—

LEETEE

Diferentes momentos de las Xl Jornadas Nacionales EB
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Alo largo de los dos dias se trabajaron las siguientes temas y talleres:

B PONENCIA: “Nuevos avances y tratamientos del estreiiimiento crénico” del Dr. José Gil

El estrefimiento es uno de los problemas que con mas frecuencia se presenta en los pacientes con espina bifi-
da. Son muchos los tratamientos que se han intentado para tratar de solucionar el problemay sin embargo aun
con esta diversidad de tratamientos no se ha conseguido la resolucién del problema. Recientemente una nueva
modalidad de tratamiento, la NEUROESTIMULACION DE RAICES SACRAS (NMS), parece abrir nuevas esperanzas
en el tratamiento de estos pacientes.

La NMS trata de conseguir la estimulacion eléctrica de vias nerviosas sacras con una corriente continua de baja
frecuencia, con la pretension de que actie en las interacciones sindpticas y poder modificar la actividad esfin-
térica anal o vesical.

La NMS constituye una auténtica alternativa minimamente invasiva que ha modificado el algoritmo terapéutico
de la incontinencia fecal, el estrefiimiento y disfunciones vesicales. Es un procedimiento con pocas complicacio-
nes, siendo estas de facil resolucién y cuenta con la ventaja de realizarse en dos etapas lo que permite seleccio-
nar adecuadamente a los pacientes.

l PONENCIA: “La vida diaria con Espina Bifida (EB)” de Federico Pozuelo
Federico, antiguo consejero de FEBHI, compartié su experiencia para lograr una vida normalizada y su plena
integracion socio-laboral.

Como puntos fundamentales destacé los siguientes:

- Ser consciente de lo que se tiene, y sacarle desde el primer momento el maximo partido; colaboracion del
entorno personal (familia, docentes,...) y comunicacion.

- Hacer todo lo que esté en nuestra mano por una vida normalizada desde la infancia

Carmen Gil, presidenta de FEBHI junto a Roser Romero
(COCEMFE), con el Dr. José Gil y con Federico Pozuelo

28



Diferentes momentos de las exposiciones del Dr. José Gil
y de Federico Pozuelo

M Talleres de Sexualidad y de Crecimiento personal, con Elena Chavarri (Consejera de FEBHI) y Belén Garcia
(Psicoterapeuta/técnica COCEMFE)

En ambos talleres se trabajé de una manera participativa y partiendo de experiencias propias los temas propuestos.

B Taller “Buscando empleo” con Nuria Campon y Beatriz Garcia (técnicos FEBHI)
Este taller se orientd a cdmo aprovechar las Nuevas Tecnologias, canales fundamentales para la busqueda de em-

pleo en un momento especialmente critico. Ademas se presento el blog “empleoydiscapacidad”y sus utilidades para
la busqueda activa de empleo.

El domingo 26, a las 13:00, el Consejo Rector clausurd las Jornadas Nacionales, como un punto y seguido para seguir
trabajando hasta el siguiente encuentro.

Talleres de Sexualidad, de Crecimiento Personal y de Empleo
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4.1.3. Homenaje

A la federacion le gusta reconocer y agradecer a sus
miembros el trabajo que llevan a cabo en pro de las per-
sonas con Espina Bifida.

Asi este ano se rindié homenaje a Carmen Valderrama,
expresidenta de la Asociacién Gaditana de Espina Bifida
e Hidrocefalia, y que formo parte del Consejo Rector de
FEBHI durante anos.

Asi, durante una emotiva cena, Carmen Gil le entregé un
ramo de flores, junto a las palabeas de agradecimiento
de su hija y de asistentes que conocian bien el compro-
miso de Carmen con el movimiento asociativo y su entre-
ga a la mejora de la calidad de las personas con EB.

4.1.4. Comision para las Politicas Integrales de la Discapacidad

Representantes de la federacién y sus asociaciones, acompafnados por Sandra Daviti (madrina de FEBHI), man-
tuvieron el dia 20 de noviembre, coinciendo con el lanzamiento de la campana “doylacara.org” con motivo del Dia
Nacional de la Espina Bifida, una reunién con la Comision para las Politicas Integrales de la Discapacidad en el
Congreso de los Diputados, donde expusieron las necesidades de las personas que se ven afectadas por esta mal-
formacién congénita y sus familias.

Ante lo expuesto, la presidenta de la Comisién, Lourdes Méndez , agradecio la claridad de la exposicion por acer-
carles la realidad de esta malformacidn. Afirmé que la reunién seria un punto de partida para seguir trabajando
conjuntamente y poco a poco, dar respuestas a todas las necesidades planteadas.

Algunos miembros de la comision, reiteraron que es un momento dificil por la crisis general, para dar respuesta a las

necesidades que conlleven un coste econdmico, pero no obstante deben tenerse presentes. Hay que aportar mas
recursos y politicas adecuadas para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

(1
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La reunioén se cerrd, con el compromiso por parte de la Comision, de buscar soluciones para las necesidades del co-
lectivo de Espina Bifida, al igual que para otras discapacidades, que se concreté el 27 de diciembre cuando el Grupo
Parlamentario Socialista presentd, para su debate en la comisién, una Proposicion No de Ley sobre apoyo a las
personas con EB y sus familias.

Las medidas que se recogen en la proposicidén son las siguientes:

1. Intensificar los esfuerzos en prevencion a través de la ingesta del dcido félico (antes del embarazo) lo cual reduciria el nimero de casos de malforma-
ciones congénitas del tubo neural.

2. Garantizar una adecuada atencion multidisciplinar, mediante la coordinacién de los diferentes especialistas médicos y profesionales sociales, que
atienden a estas personas.

3. Eximir del copago a todos los pacientes con patologias catalogadas como enfermedad rara, que supone un alto coste en medicamentos, ortoprotesis,
hospitalizaciones, ...

4. Establecer unos criterios técnicos que permitan crear unidades hospitalarias para una mejor atencion de estos pacientes.

5. Impulsar la investigacion, tan importantes para reforzar la prevencion y mejorar los tratamientos.

6. Reponer en sus derechos a las personas en situacion de dependencia derogando las medidas que han supuesto recortes en el Sistema para la Auto-
nomia y Atencién a la Dependencia
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4.2. Programa de Familia

La familia es el primer espacio de socializacion de las
personas y posiblemente el principal apoyo para las per-
sonas con discapacidad. En FEBHI lo sabemos y por ello,
apoyamos los servicios de atencién que ofrecen nues-
tras entidades a las personas afectadas y sus familias.

Para ello, contamos con este programa a nivel nacional
que se lleva a cabo fundamentalmente a través de la pa-
gina 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 don-
de les ofrecerdn una intervenciéon mas integral, ademas
de posibilitarles conocer a familias en situaciones simila-
res y a otros afectados por esta malformacion.

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 participacioén activa, apoyandose en las Nuevas
Tecnologias.

Durante el afo 2013, 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 afio tuvo lugar
en el Hotel Rafael-Atocha, los dias 25y 26 de mayo.

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.

Este afo han participado 19 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 participacién, 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.

“La familia es base de la sociedad y el lugar donde las personas aprenden
por vez primera los valores que les guian durante toda su vida”

Juan Pablo I
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4.2.2, Visitas Asociaciones

Las entidades federadas necesitan mas que nunca el apoyo de su federacion. Los afios de recortes en subvenciones
y los retrasos en los pagos, hacen que la mayoria pasen por dificiles momentos. Tristemente y por estos motivos, a lo
largo de este ano dos de nuestras entidades han cerrado o pausado su actividad.

Por ello este aio, el equipo técnico de la federacidn, como respuesta a la preocupacion creciente del Consejo Rector,
ha visitado a seis asociaciones para conocer de primera linea su situacidn y buscar vias de apoyo conjuntas.

Durante las visitas se han mantenido reuniones con los técnicos para asesorarles en temas de gestién asociativa. Asi
mismo, se han mantenido reuniones con las familias para conocer sus pricipales dificultades, recursos mas necesa-
rios, apoyos que necesitan,...

Imagenes de las visitas a AGEBH, AEBA, AMAEB y ACAEBH
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4.2.3. Blog de Estimulacion Infantil

El blog “Te ayudamos a ayudarle” es un espacio que se ha integrado dentro del actual Programa de Intervencion
Familiar que la federacion lleva a cabo desde hace mds de seis afios a través de su pagina web www.febhi.org. Su
puesta en marcha ha sido posible gracias al apoyo econémico concedido por la Fundacién Inocente Inocente.

La iniciativa surge de la experiencia de nuestras entidades federadas, por la que sabemos que hoy mas que nunca es
prioritario estimular a los niflos/as desde su nacimiento hasta minimo los seis afos. Es en ese tramo de edad cuando,
tanto su cerebro como su cuerpo, estan desarrollando plenamente sus funciones futuras.

Si hablamos de nifios/as con algun tipo de discapacidad ya no es un opcién prioritaria, es imprescindible estimular
sus sistemas para asegurarnos un buen desarrollo de todas sus capacidades: fisicas, sensoriales, intelectuales; en algu-
Nos casos Mas graves, no para potenciar su mejora o recuperacion, sino para evitar que se agraven sus limitaciones.

También conocemos la realidad de muchas familias, que por la situacién de crisis general y los recortes, no siempre
pueden llevar a los nifios/as a las terapias de estimulacién que estarian indicadas o que les gustaria.

Por ello, FEBHI con este blog pretende ofrecer un espacio de formacién/informacién sobre estimulacion, terapias
existentes, materiales de apoyo, especialistas, experiencias, ..., que:

m Facilite el intercambio de conocimientos sobre estos temas

m Favorezca que los profesionales den a conocer el trabajo y los resultados que se
pueden lograr a través de una buena estimulacion

m Las madres y padres puedan, incluso en casa, cuando no es posible otra opcién,
estimular a un nivel basico, a los mas pequefios y contribuir con ello a que sus capaci-
dades se desarrollen mas y mejor.

r

m Que los profesionales de nuestras Salas de Estimulacién puedan compartir su tra- Esti m a ¥ con
bajo, pautas especificas para los niflos/as con Espina Bifida, consejos para los padres/ bits de
madres.

InteligencCia

No olvidemos que los que hoy son niflos/as, serdn manana el futuro, y no tendran
otra oportunidad para favorecer su desarrollo mas que el momento actual que les ha
tocado vivir.

Queremos que este blog sea un espacio interactivo de todos los agentes implicados
en la estimulacion infantil.

Estmmwiacion Infantl FESH i i gl

-|1EB
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4.3. Area de Empleo

4. Procesos Operativos 2013

4.3.1. Servicio Orientacion Laboral
4.3.2.Blog “Empleo y Discapacidad”
4.3.3. Servicio de Intermediacion Laboral

4.3.4. Formacion para el emprendimiento



<o [EB

4.3. Area de Empleo

El drea de empleo de FEBHI nacié en 1998, con el objetivo
de mejorar la insercién laboral de personas con discapaci-
dad a través de la orientacion y la intermediacién laboral.

Een el aflo 2013, se ha continuado trabajando en medio
de recortes presupuestarios y de una grave crisis, que si-
gue destruyendo empleo y que afecta especialmente al
colectivo de personas con discapacidad.

Con el esfuerzo de todas las personas que conforman
FEBHI, se ha seguido trabajando por mejorar el servicio
gue da tanto a las personas como a las empresas, mante-
niendo servicios como el Blog de empleoydiscapacidad y rea-
lizando nuevas acciones como la Formaciéon en Empren-
dimiento para personas con discapacidad o Encuentros
Formativos para empresas en forma de Desayuno.

El futuro, se plantea como un gran reto, que la federacién
afronta con animo y positividad, creyendo firmemente
gue su objetivo, la integracién laboral de las personas con
discapacidad, merece la pena el esfuerzo.

El area de empleo de FEBHI para dar respuesta a las nece-
sidades planteadas, poder alcanzar los objetivos previstos
y realizar las actuaciones programadas cuenta con dife-
rentes servicios:

Servicio de Orientacion Laboral
Blog de Empleo y Discapacidad
Servicio de Intermediacion Laboral
Formacion para el emprendimiento

Todo ello bajo el paraguas de la acreditacion como Agen-
cia de Colocacién de la Consejeria de Empleo de la Comunidad
deMadrid, a la cual se informa mensual y anualmente de las
actuaciones que se llevan a cabo.

4.3.1. Servicio de Orientacion Laboral

Su principal objetivo es mejorar la empleabilidad de las perso-
nas con discapacidad para incrementar sus oportunidades de insercion
laboral

B Actividades
Para alcanzar el objetivo FEBHI ha llevado a cabo las si-
guientes acciones:

= Informacion actualizada de la situacién del mercado
de trabajo, requisitos de los puestos mas solicitados por
las empresas (formacién, experiencia y actitudes)

= Reorientacién del objetivo profesional teniendo en
cuenta actitudes y competencias personales y los sec-
tores emergentes.

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

m Asesoramiento sobre las herramientas de busqueda
de empleo, curriculum, carta de presentacion, agenda
de busqueda entre otras.

m BUsqueda de Empleo 2.0 dando a conocer las princi-
pales paginas web, portales de empleo paginas de em-
presas y de entidades publicas, redes sociales asi como
nuestro Blog de empleo y discapacidad.

= Seguimiento para conocer la evolucion de su busque-
da laboral, el resultado de los procesos de selecciéon o
cualquier necesidad relacionada con nuestro servicio.

EMPLEODO
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B Resultados

Se ha atendido a 417 personas, por sexos, casi 57% eran hombres y el 43% mujeres, esto supone una drastica
reduccidn, alrededor del 40%, del nimero de personas atendidas relacionado con el menor nimero de programas
y personal que ha habido durante el ano 2013. Se mantiene la tendencia de mayor presencia de hombres que de
mujeres, hecho que se relaciona con un mayor incremente del desempleo masculino que femenino desde el inicio
de la crisis.

Ha habido 489 entrevistas personales y 478 seguimientos por medio de llamadas o correos electronicos (56,9%
a hombres y 43,1% a mujeres), siguiendo la linea ya iniciada en afos anteriores de impulsar y promover el uso de las
nuevas tecnolégicas.

= MUJERES m HOMBRES
¥ HOMBRES = MUJERES
2013 2012
Porcentaje personas atendidas por aiio y sexo Porcentaje de entrevistas del afio 2013 por sexo

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 83 personas de las cuales 37 han sido mujeres y 46 hombres.

SERVICIO DE
INTERMEDLACION L
LABORAL

Este ano, ademas, el equipo ha par-
ticipado en la Feria de Empleo y
Discapacidad de |la Comunidad de Ma-
drid, los dias 13 y 14 de noviembre,
instalando un stand. Hay que desta-
car el alto nivel de participacion.

Se recogié documentacion y se en-
trevisto a mas de 900 personas, el
doble de que en el ano 2011, ultimo
ano en el que se participo en la feria.
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4.3.2. Blog“Empleoy Discapacidad”

Este servicio tiene por objetivo mejorar las posibilidades de insercion socio laboral de las personas con discapacidad por medio de
las Nuevas Tecnologias y ser referente en temas de empleo para el personal técnico de las asociaciones en el dmbito de la discapacidad.

B Actividades

m Actualizacion con publicacion de recursos, noticias que puedan ser de interés para personas con discapacidad
en busqueda activa de empleo, como son, ofertas de empleo, formacién, temas relacionados con los nuevos ya-
cimientos de empleo, entre otros.

m Publicacion de entrevistas a empresas que trabajan la insercion de personas con discapacidad con la finalidad
de difundir las buenas practicas

m Elaboracién y publicacién de guias digitales para facilitar la busqueda de empleo de las personas con discapa-
cidad

m Respuesta a consultas realizadas por medio del blog de personas con discapacidad en busqueda activa de
empleo.

M Resultados
En el Blog se han publicado 495 entradas, lo que supone un 2% mas que el aflo 2012, han tenido un total de

58.521 visitas, tanto de personas con discapacidad, como de técnicos/as del tejido asociativo, lo que supone un
7% mas que el afno 2012.

EMPLEO Y DISCAPACIDAD FEBHI

Empiecydiscapocidad

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
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4.3.3. Servicio de Intermediacion Laboral

Su principal objetivo es Insertar laboralmente a personas con
discapacidad, preferiblemente en empresa normalizada

B Actividades

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

= Sensibilizacién del tejido empresarial para la contrata-
cién de personas con discapacidad contacto telefénicoy
electrénico, se ha visitado empresas, que por su sector,
resultaban interesantes para el perfil los/as candidatos/
as del Servicio de Intermediacion.

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

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

m Elaboracion de materiales de difusién: Se han disefa-
do nuevos tripticos informativos y presentaciones del
Servicio para empresas, en soporte papel y formato elec-
tréonico

= Realizacion del | Desayuno de Empresas, sobre Res-
ponsabilidad social, legislacion y contratacion de per-
sonas con discapacidad.

B Resultados

En el aflo 2013 se han realizado 336 entrevistas de in-
termediacion a través de contactos presenciales, tele-
fénicos o de medio teleméticos para la inclusion en pro-
cesos de seleccién que gestiona FEBHI. El 43% fueron a
hombresy el 57% a mujeres. Supone un 13% mds que en
el afo 2012y un 25% que en 2011.

350
300
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100

50

= MUJERES
® HOMBRES

2013 2012 2011

Ne de entrevista de intermediacidn por afios y sexo
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Se han enviado 152 candidaturas a las 50 ofertas ges-
tionadas, lo que hace una media de 3 candidatos/as por
oferta. Este nimero es sensiblemente menor al de afos
anteriores, es un 25% menos que el afno 2012.

Esto se debe al mayor afinamiento de la busqueda de
candidatos/as para ajustarnos a las necesidades de las
empresas, y por otro lado, a que se ha incrementado el
numero de ofertas de mayor cualificacién, en concreto
para personas con formacién universitaria, donde existe
un menor numero de candidatos/as.

250

200

= MUJER
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0
2013 2012 2011

Comparativa del n° de contactos realizados de empleo por aios

M HOMBRES
Porcentaje de contactos realizados por sexos

B MUJERES

En cuanto al nimero por sexo, es mayor el porcentaje de
mujeres enviadas a ofertas, que el hombre, a pesar que
el nimero de entrevistas de intermediacion es mayor el
porcentaje de hombres.

En cuanto a la sensibilizacidn, se ha contactado con 250
empresas ordinarias por via telefénica, por medios te-
leméticos y también presencialmente, de las cuales 180
se han mostrado interesadas en recibir informacion del
servicio, lo que supone que mas del 72% de las empresas
contactadas han sido informadas.
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0 N° de empresas colaboradoras por aios y tipos
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N° de empresas prospectadas por aiios

De las empresas informadas, han pasado a ser colaboradoras, es decir, han gestionado ofertas de empleo con
nuestro servicio, 18 de ellas, un nimero menor al del aflo 2012, relacionado con las actual situacién de escasa ge-
neracién de empleo. A este nimero de empresas colaboradoras hay que sumar, el nimero de empresas ya colabo-
radoras, que en el afio 2012 han sido 12, un 25% mas que el aflo 2012 y un 33% que el afo 2011.

El total de empresas colaboradoras durante el afto 2013 son 30 empresas, que es un 19% menos que en el afo 2012
pero un 19% mas que el afo 2011.

En relacion a ofertas se han gestionado un total de 50 ofertas, un 15% menos que el afio 2012 pero un 22% mas que
el ano 2011. Los perfiles solicitados son:

TITULADOS/AS
UNIVERSITARIOS/AS:
NUEVAS TECNOLOGIAS Y

ADMINISTRATIVOS/AS,
AUXILIARES Y SIMILARES
12%

OTROS
i : 189 )
Porcentaje de ofertas por tipo PERSON A°L ATENCION AL CLIENTE :
puesto aiio 2013 SOCIOSANITARIO: TELEOPERADORES/AS,
CELADORES Y DEPENDIENTES,
AUXILIARES DE COME;{:SZEI/ALES,...
GERIATRIA o

10%

PERSONAL DE LOGI
(MOZO, PEONES,...)
8%
OTROS LIMPIADOR/A
8% 16%

Si hacemos una comparativa con los datos del afio pasado, se han concentrado el nimero de ofertas en torno per-
files de Atencion al Cliente, principalmente en ofertas de Teleoperadores/as de Emision y Recepcion de llamadas y
en menor medida en Recepcionista, asi como Titulados/as Universitarios/as en perfiles de Nuevas Tecnologias como
Programadores/as, Analistas, principalmente.
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En relaciéon a contratacién se han logrado 34 con-
tratos, cifra muy similar al del afo pasado, y un 26%
mas que el afio 2011. Destaca también el reparto en-
tre sexos, siendo estd vez mayoritario la contratacion
de mujeres en contraposicion a la de los hombres que
desciende mas de 30 puntos, hecho que tiene que ver
los que tipos de puestos gestionados.

En relacién al tipo de contrato, sélo el 11% de los
contratos son indefinidos, el resto son temporales,
siendo el mas comun el contrato de mas de un mesy 2013 2012 2011
menos de seis meses, a pesar de que las bonificaciones
y ayudas son para contrato de duracién igual o mayor

= MUJERES ® HOMBRES

de un afo. N° de contratos por sexo y aiio
POR MENOS 1
SUSTITUCION MES
O POR OBRA 3,3%

20%

z: , MAS DE 1
1 ANO O MAS MES Y

P MENOS DE 6 Porcentaje contratos temporales segiin
6 MESES A 1 MESES 44,8% tiempo de duracion

ANO 20%

En relacién con la sensibilizacion y formacién del dmbi-
to empresarial, el 21 de junio, se celebré el | Desayuno
de Empresas sobre Responsabilidad Social, Legisla-
cién Laboral y Contratacion de Personas con Disca-
pacidad.

El tema tratado se hizo atendiendo a las demandas de
las propias empresas participantes, que fueron tan-
to colaboradoras del servicio, como nuevas empresas
que querian iniciar una politica de responsabilidad so-
cial empresarial y comenzar a contratar a personas con
discapacidad.

Fue un pequeio encuentro, de aproximadamente 2
horas de duracién, en el que participaron 18 empresas
y entidades, y un total de 27 asistentes, en la que par-
ticipé de manera desinteresa la Abogada Laboralista
Lydia Meléndez.

Un éxito atendiendo a la valoracién muy satisfactoria
que hicieron los asistentes en cuanto la utilidad y la cla-
ridad de la exposicion.
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4.3.4. Formacion para el emprendimiento

Los servicios que hasta el momento ha prestado FEBHI han estado enfocados a la plena integracion de las per-
sonas con discapacidad en la sociedad a través de la consecucion de un empleo por cuenta ajena. Sin embardo
debido a la grave crisis que atraviesa el pais, este objetivo se esta dificultando, para todas las personas, y en espe-
cial, para las que tienen mayores dificultades.

Por ello FEBHI, ha planteado la apertura de nuevas vias de insercion laboral como es la del emprendimiento,
aun siendo consciente de las limitaciones como la falta de cultura empresarial, la escasez de medios econémicos,
hemos apostado por abordar esta nueva linea de trabajo que puede ser un impulso en la integracidn de las per-
sonas con discapacidad.

Una nueva linea de actuacion que plantea la formacién teérico-practica en materia de autoempleo con personas
con discapacidad y el asesoramiento especifico en la creaciéon de empresas.

Este servicio tiene por objetivo dinamizar la cultura emprendedora entre las personas con discapacidad por medio de la formacion,
difusion de buenas prdcticas y asesoramiento..

B Actividades
= Elaboracidon de materiales formativos, ajustados a la realidad de las personas con discapacidad.
= Informacion y seleccién de personas participantes de formacion.
= Formacién en emprendimiento dirigida especificamente a personas con discapacidad
= Encuentro con emprendedores donde se generd un espacio en que se compartan
m Asesoramiento individual a las personas interesadas en emprender.

Busqueda y derivacién a recursos para emprendedores/as

B Resultados

Se ha informado a 105 personas, se ha mandado informacién a todas la entidades colaboradoras, mas 50 y se
ha dado difusién a través de Madrid Emprende, del Ayuntamiento de Madrid, entidad que apoyado de manera
desinteresada cediendo un espacio y poniendo a nuestra disposicién sus recursos.

: §) madridEmprende :i
f MADRID/ AGENCIA OF DESARRGLLD ECONGMED gt

Han participado un 62% hombres y un 38% de mujeres, en total 20 personas, a las que se les dado formacion
grupal y asesoramiento individual. Se ha realizado una Guia de Autoempleo especifica para personas con
discapacidad. Este servicio continuara durante el primer semestre del afto 2014.
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5.1. Gestion de personas: formacion

Este afo se ha completado el Plan de Gestidn de Personas que facilita la gestion a llevar a cabo con el equipo
técnico para que desarrolle su trabajo a pleno rendimiento.

Ademas, se ha elaborado el Plan de Voluntariado, que permite favorecer la participacion de personas en activida-
des de la federacion enriqueciendo la labor que desarrolla.

Uno de los puntos que recoce el Plan de Personas, es la importancia de la formacion continua y el reciclaje de su
equipo de personas. Para que el nivel directivo pueda tomar sus decisiones y decidir el rumbo a seguir por parde
de FEBHI, necesita de un equipo técnico plenamente formado y conocedor de sus funciones.

Asi, el equipo de FEBHI, a lo largo del afo 2013, ha participado en las siguientes acciones formativas, para ampliar
conocimientos que potencien su trabajo habitual:

Coémo captar Fondos en la Unidn Europea. Claves Estratégicas para las fundaciones.

Evaluador Acreditado en EFQM organizado por el Club de Excelencia

Habilidades para la gestion eficiente de asociaciones de pacientes con enfermedades minoritarias de FEDER
Voluntariado Corporativo

Comunicar para captar fondos organizado por la Asociacion Espafiola de Fundaciones

Legislacion laboral, novedades organizado por Masertisa

Taller de Marketing y marca de la Universidad Técnica de COCEMFE

Captacion de Fondos organizado por la Asociacion Espafiola de Fundraising

Subvenciones M°y mecanismo para cobrar deudas Adm. de CEBS

Empleo, Entrenamiento de COCEMFE.

Comunicacion

Servicios Sociales
Empleo

Gestion

Captacion de Fondos Calidad

Legislacion
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FEBHI

5.2. Elaboracion y justificacion de proyectos: financiadores y colaboradores

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

¥ Programa de Mantenimiento y actividades habituales del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

[ 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 IRPF (a través de COCEMFE).

@ Xl Jornadas Nacionales, financiadas por Fundacion ONCE (a través del Plan de Prioridades) y Real Patronato sobre
Discapacidad.

¥ Lainfancia con Espina Bifida: salas de estimulacién y materiales de apoyo, financiadas por Fundacion Solidaridad
Carrefour y Premios Inocente.

¥ Blog de Estimulacion Infantil: Te ayudamos a ayudarle, financiado por la Fundaciéon Inocente Inocente.

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:

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

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

M Formacion en emprendimiento para pesonas con discapacidad

[ Talleres de habilidades sociales para personas con discapacidad de la Fundacién Iberdrola.

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:

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

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

Ademas se ha contado con la colaboracién, mas puntual, de las siguientes entidades:
m Oficina de La Caixa (Suero de Quifiones)
m Optical lllusion Design (materiales estimulacion)
m Coloplast (laboratorio)
m Hollister (laboratorio)
m Wellspect HealthCare (laboratorio)

m Braun Medical (laboratorio)
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Procesos de Apoyo 2013

A todos ellos les agradecemos la confianza depositada en nuestro trabajo y esperamos seguir contando con su apo-
yo en futuras ocasiones.

Financiadores:
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Entidades federadas

Directorio:

B Federaciéon nacional ™ Federaciones autondmicas

M Federacién nacional:

Asociaciones

FEBHI
m Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

Sede Social y Centro de Orientacion e Intermediacién Laboral:

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA C/Vinaroz, 32 - 28002 Madrid

FEDERACIIM ESPAROLA

e ASOCIACKINES Tel.: 917 440282 // 915 19 39 01 mail: g.garcia@febhi.org
www.febhi.org

¥ Federaciones autonémicas:

FAEBA Andalucia
Federacién de Espina Bifida de Andalucia
C/ San Bartolomé, 38 bajo
29200 Antequera (Malaga)
s 11,0952 701 895 / Fax: 952 701 895 mail: info@faeba.es
www.faeba.es

WA e A T

Asociaciones:

ANPHEB Navarra
Asociacion Navarra de Espina
Bifida e Hidrocefalia
C/ Nuestra Sra. de Aranzazu, 2 Bajo
A mmaam™™* 31013 Berriozar. Navarra B’IEB
Tel.: 948 074 401 s
mail: anpheb@anpheb.es
www.anpheb.es

ANPHES

AMUPHEB Murcia
Asociaciéon Murciana de Padres dSEDI
con Hijos de Espina Bifida meosiacki ITICA siarisn

C/ Sierra de Gredos, 8. Bajo
30005 Murcia

Tel.: 968 294 708

mail: bifidamur@wanadoo.es
www.amupheb.org

AMEB Madrid
Asociacién Madrilena de
Espina Bifida

C/ Pradena del Rincon, 4
28002 Madrid

Tel.: 915 630 448

mail: ameb@ameb.es
www.ameb.es

ASEBI Bizkaia

Asociacion Bizkaia Elkartea Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Pedro Astigarraga, 2 Local 4

48015 Bilbao. Bizkaia

Tel.: 944 473 397

mail: info@asebi.es

www.asebi.es
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AEBHA Alicante
Asociacion de Espina Bifida
e Hidrocefalia de Alicante
C/ Maria Guerrero, 2 Bajo
03008 Alicante

Tel.: 966 088 259

mail: aebha@hotmail.com
www.aebha.org

ASEBHO Huelva

Asociacion de Espina Bifida e
Hidrocefalia Onubense

C/ Jazmin, 5

21005 Huelva

Tel.: 959 319 337

mail: joaquina65@live.com
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(U e Gl

AEB Granada
Asociacion Espina Bifida de M
Granada oSS

N i e s sl B Py
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C/ Escultor Navas Parejo. Edf. Carolina
Local 3. Urb. Parque de las Infantas
18006 Granada

Tel.: 958 134 814 / Fax: 958 134 814
mail: espinabifidagranada@yahoo.es
www.aebgranada.com

AMAEB Malaga

Asociacion Malaguefia de
Espina Bifida

C/ San Juan Bosco, 65

29014 Mélaga

Tel.: 952 255 854

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

Rk

EB Jaén

Asociacion Provincial de Espina
Bifida de Jaén

Plaza Luz del Valle, Sector 4 s/n Edif. La
Unién. 23009 Jaén

Tel.: 953 222 578 / 666 392 908.

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

AVEB Valencia

Asociacion Valenciana de

Espina Bifida

C/ Platanos, 6- 4 Bajo

46025 Valencia

Tel.: 963 482 866 / Fax: 963 264 121
mail: nieves@espinabifidavalencia.org
www.espinabifidavalencia.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.: 954 989 858

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

AGEBH Cadiz

Asociacion Gaditana de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Medina Sidonia, 15-17 .

11012 Cadiz

Tel.: 956 266 684 / Fax: 956 266 684
mail: asogebh@gmail.com
www.agebh.org

ACAEBH Cataluna

Asociacion Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia

C/ Sorolla, 10

08035 Barcelona

Tel.: 934 282 180

mail: acaebh@espinabifida.cat
www.espinabifida.cat
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m Entidades federadas
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AGAEB Guipuzcoa
Asociacion Guipuzcoana de
Afectados de Espina Bifida

C/ Zubieta, 18-20

20007 San Sebastian. Guipuzcoa
Tel.: 943 432 190

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

AEBA Albacete

Asociacion de Espina Bifida
de Albacete

C/ Guadalajara, 1

02006 Albacete

Tel.: 967 246 652

mail: josemateo2@hotmail.com

ACEBH Cantabria

Asociacion de Cantabria de Espina
Bifida e Hidrocefalia

Avenida Cardenal Herrera Oria, 63 int.
39011 Santander

Tel.: 942 276 666

mail: espinabifida_4@hotmail.com
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m Necesidades y peticiones

M 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 coordinacion 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 campafas de informacion, prevencién y sensibilizacion

«  Camparias preventivas destinadas al conjunto de la poblacién, con una informacion clara, precisa y unificada
a nivel nacional, haciendo uso de todos los medios de divulgacién 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 félico 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 creacion 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 sensibilizacién y formacién de los especialistas médicos que siguen los embarazos,
para realizar un adecuado diagndstico 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 implantacién 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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FEBHI
Federacion Espafiola de Asodiaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
o/ Vinaroz, 32 Madrid 28002
Telf. 917 4402 82
www.febhi.org



