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La federacién ha cumplido 40° anos en 2021, y este hecho nos ha llevado
a una profunda reflexion sobre lo alcanzado en estos afios y sobre lo que
todavia falta para lograr la inclusion real de las personas con Espina
Bifida (EB).

La conclusién es clara y firme, nuestra labor no ha terminado, y este ano,
teniendo como marco referencial la Convencion Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, concretamente el art. 19, nos
hemos centrado en reivindicar la necesidad de contar con los apoyos y
recursos precisos para que las personas con EB puedan tener una vida lo
mds auténoma posible. Y para ello, convocamos en noviembre una mesa
de experiencias con doce personas de nuestras asociaciones, a las que
pudimos escuchar en primera persona hablando sobre los beneficios de
las viviendas de promocién a la autonomia como recurso imprescindible
hacia una vida independiente.




Este ario, también se recordard, porque hemos trabajado con las
asociaciones federadas en el consenso de un simbolo para la Espina Bifida,
y con motivo del Dia Nacional lo hicimos publico. Se ha elegido un sol
amarillo, porque el sol es energia y luz. Con ello queremos resaltar nuestro
papel de acoger y representar a las personas con EB y sus familias, aunar
esfuerzosy trabajar juntas para visibilizar las necesidades de estas personas
y que se respeten sus derechos, llegando a ser un@ mds en la sociedad.

Después de 40 arios de trabajo, a fecha de hoy, nuestro colectivo
manifiesta sus principales preocupaciones y necesidades en el Decdlogo
que encontrareis en esta memoria y por el cual seguimos trabajando
conjuntamente.

Ojald no sea necesario cumplir otros 40 anos para dar respuesta a esos
puntos, ojald mucho antes, la inclusion de las personas con Espina Bifida
con los apoyos precisos, sea una realidad.
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Todos los derechos reservados. Prohibida la reproduccién total o parcial de esta memoria, por
ningun medio electrénico o mecanico sin el permiso expreso y por escrito del editor.
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l1.1. Quiénes somos

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) nacié el 31 de octubre de 1.980y el 15
de julio de 1.981 quedd inscrita en el Registro Nacional de

Asociaciones como organizacién no gubernamental (ONG). QSQb'

Actualmente agrupa 16 entidades en Espafa. En total, da

. , Asoclaclén Enfermedades

cobertura a cerca de 2.000 personas con Espina Bifida y a Raras Pals Vasco Espina @
. Bifida e Hidrocefalia

sus familiares.

Desde el ano 2011 tenemos el reconocimiento de Utilidad
Publica y estamos certificados en los modelos EFQM (+200) Asociacion Madrileiia

y en Gestién y Compromiso Social (3 estrellas). - de Espina Bifida 0-

La Federacion forma parte de diferentes organizaciones
nacionales e internacionales:

ooooooooooooooooooooooooooooo

COCEMFE Confederacién Espafola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica.

I‘ INTERMATIONAL FEDERATION
PRSP RIFIDA ANDHYDROCTPHALLEE ¢ o o ¢ 0 o 0 6 06 6 6 6 6 06 0 06 006000 00

IFSBH Federacion Internacional de Espina Bifida e
Hidrocefalia.




AMNPHES

Anssiasion NEvama de
ESping BiMda » HebaseTalin

ESPINA BiFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES

\!

Associacio Catalana
d'Espina Bifida i Hidrocefalia

|'II :

[e]

d o >
FEBHI

a.E.B.H.a

AROCLHIO
de Alicants

ASDCIACION MALAGUERA
DE ESPINA BIFIDA

91



[
\S)
=
-
n
-
(o)
=
<
-
n
-
(o)

110

n y Valores

MISION

Aglutinar y apoyar a las asociaciones de
Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) de todo
el territorio con el fin de representarlas
y reivindicar, en el ambito nacional e
internacional, lamejoradelacalidad devida
de las personas con EBH, la integracion de
las personas con discapacidad en general y
la prevencién de la Espina Bifida (EB).

Queremos que FEBHI
innovadora y referente
de EBH implicadas en
que visibiliza y exige
de los derechos de las
y revindica la integr:
sociedad de las person:
en general, asi como |
sistema global y eficaz.
EB en Espana.
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sea una red fuerte,
> de asociaciones
In proyecto comun
el reconocimiento
personas con EBH
cion plena en la
s con discapacidad
a existencia de un
de prevencion de la

FEBHI W

VALORES

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

. Co-responsabilidad
. Compromiso

«  Implicacién

+  Profesionalidad

«  Espiritu innovador
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1.3. Directorio de Asociaciones FEBHI

~——Federacion nacional

FEBHI

FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE ESPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA
Direccién: C/ Pechudn, 14. 28002, Madrid.

Tel.: 914152013

E-mail: g.garcia@febhi.org
Web: www.febhi.org

.
~——Asociaciones
AEBHCG AEB GRANADA
% ’ ASOCIACION ESPINA BIFIDA E ASOCIACION ESPINA BiFIDA GRANADA
HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR } Direccion: C/ Escultor Navas Parejo.
Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, 24 e Urb. Parque de las Infantas Edf.
Local 23. 11202 Algeciras, Cadiz. Carolina Local 3. 18006 Granada.
Tel.: 956 63 28 13 / 640 204 579 Tel.: 958 13 48 14
E-mail: espinabifidacg@gmail.com E-mail: espinabifidagranada@yahoo.es
Web: www.espinabifidacampodegibraltar. Web: www.aebgranada.com
wordpress.com/
ACAEBH AEBHA
@ .. ( ASOCIACION CATALANA DE ESPINA ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E
BIFIDA E HIDROCEFALIA HIDROCEFALIA DE ALICANTE
Direccion: C/ Sorolla, 10. 08035 Barcelona. Direccion: C/ Maria Guerrero, 2
Tel.- 934 28 21 80 A E B H A Local C. 03008 Alicante.
Ajocisckin oo
E-mail: acaebh@espinabifida.cat & Mcarih Tel.: 966 08 82 59
Web: www.espinabifida.cat E-mail: info@aebha.org
Web: www.aebha.org
AEBA ASEBHO
ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA DE ALBACETE # ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E
Direccion: C/ Guadalajara, 1. 02001 Albacete. & HIDROCEFALIA ONUBENSE
ALz Tel.: 967 246 652 ! ’ Direccion: C/ Jazmin, 5
) E-mail: aeba@cocemfealbacete.com ey 21005 Huelva.
Web: www.aebasite.wordpress.com Tel.: 9593193 37 / 678 544 226
E-mail: joaquinab5@live.com
EBJaén L AMAEB
ASOCIACION PROVINCIAL DE c sscamssmsass | ASOCIACION MALAGUENA DE ESPINA BIFIDA
ESPINA BIFIDA DE JAEN Direccién: C/ San Juan Bosco, 65.
Direccién: Pza. Luz del Valle, Sector 4, s/n locales 29014 Mélaga.
comerciales (Edificio La Unién). 23009 Jaen.
Tel.: 952 25 58 54 / 635 463 708
Tel.: 666 392 908 ) " .
E-mail: e.bifida.malaga@gmail.com
E-mail: aprojaebi@hotmail.com
Web: www.amaeb.wordpress.com
Web: www.fejidif.org/espinabifida

112



~— Federacion autonomicas

d o
o

FEBHI

~
FAEBA
FEDERACION DE ESPINA BiFIDA DE ANDALUCIA
Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, 24 local 23. 11202 Algeciras, Cadiz.
Tel.: 956 632 813 // 640 204 579
E-mail: info@faeba.net
Web: www.faeba.net
& J
~
ANPHEB
) AMEB
ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA ASOCIACION MADRILENA DE ESPINA BiFIDA
BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccion: C/ Remiro de Gofii, 4 bajo D'lrecIC|on: ¢/ Pradena d.el
L Rincdn, 4. 28002 Madrid.
izquierda. 31010 Pamplona. EB
Tel.- 948 07 44 01 Tel.: 91 56 30 448
E-mail: anpheb@anpheb.es E-mail: ameb@ameb.es
Web: www.anpheb.es Web: www.ameb.es
ina AVEB AMUPHEB
Bi ASOCIACION VALENCIANA DE ESPINA BIFIDA 1 ASOCIACION MURCIANA DE PADRES
Direccion: C/ Platanos, 6 - 4 CON HIJOS DE ESPINA BiFIDA
! . .
A Bajo. 46025 Valencia. Direccién: C/ Sierra de Gredos,
Tel.: 963 48 28 66 8 B. 30005 Murcia.
E-mail: lola@espinabifidavalencia.org Tel.: 968 29 47 08 / 968 29 48 02
Web: www.espinabifidavalencia.org E-mail: asociacion.amupheb@gmail.com
Web: www.amupheb.org
ASEBIER ASEB
QSZb| ASOCIACION ENFERMEDADES RARAS PAIS ASOCIACION SEVILLANA DE ESPINA BIFIDA
VASCO ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA Direccion: C/ Enrique Marco Dorta,
Asncciaciss Endsrmetedan .
ors Firls Vs Copna Direccion: C/ Pedro Astigarraga, 7 (local). 41.41018 Sevilla.
2 Local 4. 48015 Bilbao. Tel.: 95589 79 84 / 640 111 582
Tel.: 944 47 33 97 / 685 782 365 E-mail: asebsevilla@gmail.com
E-mail: info@asebier.org Web: www.espinabifidasevilla.es
Web: www.asebier.org
AGEBH
ASOCIACION GADITANA DE ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA'Y DISCAPACIDADES AFINES
Direccion: C/ Medina Sidonia, |
15-17. 11012 Cadiz 4 st
. : Bifida
Tel.: 956 26 66 84
E-mail: asogebh@gmail.com
Web: www.agebh.org
J
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1.4. Necesidades del colectivo

FEBHI trabaja por el cumplimiento de los Derechos de las personas con discapacidad. Para ello, junto a nuestras
asociaciones hemos elaborado un decélogo con las principales necesidades del colectivo, ampliadas en un Monografico.

ESPINA BIFIDA
E B E HIDROCEFALIA Cransididdad

FEDERACION ESPAROLA T '.E.ma'
de ASOCIACIONES y orto-protésico |
Declarada de Utilidad Piblica vida, y eliminadit
rencias territorial
tencia sanitaria y
tratamientos y m

www.febhi.org

Ocio inclusivo y dotacion de recursos y
apoyos para practicar deporte adaptado.

Educacidn inclusiva que garantice la libre
eleccion de centro educativo, instalaciones
adaptadas, los recursos de apoyo necesa-
rios, menores ratios de grupo y sensibilizar
a profesorado, direccion y alumnado sobre
la Espina Bifida.

HIRISTERIC
iﬁé e b orgi e Accesibilidad universal en productos,
- servicios y entornos.

POR SOLIRAIDAD
OTROS FIMES DE IMTERES SOCIAL
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Unidades interdisciplinares coordinadas en los
Centros Hospitalarios que garanticen una
atencion especializada y eficaz a las personas
con Espina Bifida en cada etapa de su vida.

erial sanitario
oreciso de por
in de las dife-
es en la asis-
en el acceso a
dicamentos

/
DECALOGO

DE
N\ECESIDADES
DELAS
PERSONAS CON

ESPINABIFIDA _

Campaias informativas, de prevencion y
sensibilizacion sobre la Espina Bifida y su
realidad, destinadas a la socdedad con el
apoyo del Ministerio de Sanidad.

Servicios de Intermediacion especializados
que trabajen con las empresas para lograr
la incorporacion al mercado laboral de las
personas con Espina Bifida.

. [
Que la Espina Bifida se incluya en el Jj i Tb]{‘ F;Yu

listado de discapacidades recogidas = || |
en el Real Decreto 1351!11]09 de 4 | IL[
de dmembre, sobre la 5 10 €

- 1 de los trabaiadores
con discapandad en grado igual o
superior al 45%

FEBHI 1@

15 |
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En FEBHI apostamos por la calidad de nuestros servicios y estamos certificadas en el modelo de excelencia EFQM, +200
puntos y tenemos el certificado de 3 Estrellas a la Gestidn y al Compromiso Social. Esto nos ha permitido implementar
un sistema de trabajo en equipo, bajo estandares e indicadores que favorece evaluar objetivamente nuestro trabajo
y valorar si responde a la estrategia planteada.

Desde el afio 2012 FEBHI lleva a cabo un programa para fortalecer a sus Entidades Federadas y permitirles ofrecer
servicios de mayor calidad a las personas con Espina Bifida (EB) y sus familias, trasladando y adaptando nuestro modelo
de gestion a su realidad y situacion. Somos plenamente conscientes de que la profesionalizacion de las entidades, la
mejora de su gestion y la implicacion activa de las personas con discapacidad facilitan la consecucidn de objetivos de
integracién de las personas con espina bifida.

Deteccion de necesidades del
tejido asociativo para la formulacion
de reivindicaciones a nivel estatal.

Estas necesidades se recogen en el Mejora de la Ges
Decalogo y Monografico trabajo en red cc
consensuado por las asociaciones asociaciones fede

y se trasladan a campanas de
sensibilizacion a nivel nacional.

El proyecto de fortalecir
lineas principale:

Acompanamiento a las entidades en su proceso de
obtencion de certificaciones externas, aportandoles
los recursos precisos para ello, en los casos de no poder
acceder a ellos por si mismas.
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Es por ello, que desde una entidad de segundo nivel, como es la federacion, se fomenta y refuerza la autonomia, desde
una perspectiva de género, y la mejora de la gestién de las asociaciones que dan respuesta directa a las necesidades de
informacién, orientacion, apoyo e integracion de las personas con discapacidad y en concreto de las personas con EB y
otras discapacidades afines, favoreciendo asi el fortalecimiento del tejido asociativo, la creacion de redes de trabajo y la
posibilidad de compartir buenas practicas, logros y dificultades de cada entidad como parte de un proceso.

tion en el . . I
' las Formacion para los equipos técnicos,
voluntarios y Juntas directivas en materia de
radas. . . e
gestion, transparencia, proteccién de datos y

calidad, mediante Jornadas Presenciales,
manuales, intercambios de buenas practicas.

niento engloba cinco
; de actuacion

Fortalecimiento Interno de FEBHI en transparencia,
gestion, protecciéon de datos y calidad, por medio de
certificaciones externas y el mantenimiento de la
Declaracion de Utilidad Publica estatal, que nos permita
ser el referente de nuestras entidades.

19 |



PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

2.1. Informacion sobre la Espina Bifida

Desde FEBHI ofrecemos informacion general sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia en nuestra web www.febhi.org

HOME FEBHI QUE HACEMOS ESPINA BIFIDA HIDROCEFALIA CONTACTO DOMAR ARA

SPINA BIFIDA (EB

La Espina Bifida o Mislomeningocele es una grave malformacion congénita dentro del espectro de los Defectos del Tubo
Meural (DTH).

El tubo neural es un canal estrecho que s pliega y cierra «entre la tercara y cuarta semana del emborazo” para formar el

cerebro y la médula espinal.

Lo Espina Bifida se produce cuando la parte del tubxo neural gue forma la médula espinal no se cierra completamentsa antre
al 23 y 26 dia de embarazo,

Esta malformacién afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato
locomotor ¥y el sistema genitourinario. Lo ofectocion del SNC produce hidrocefaolio en el 90% de los cosos de
mielomeningoceale y una falta de movilidod, sensibilidad y fuerra méas o menos amplia en relocién al nivel de localizacién

det mietomeningocele.

1 20
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Se puade hablar de los siguientes tipos de Espina Bifida:

1. Los defectos ablertos son los mas graves:

[ P, i 1 e TRty - - o

4 s it (i e fompatste s * Meningocele: Un quiste o saco que contiene
e = I -

LA O B W T, e O T

e it e, L a4 membranas de la capa protectora de la médula
hemipieni
——re espinal (meninges) se asoma por la apertura de la

columna vertebral como si fuera empujodo hacia

afuera. En este saco hay liquido cefalorraguideo y

e, b g G Pl e
s

e g e gttt o e e normnalmente no hay dafic en los nervios. Las
[ PE] PR A SR P e
By Leyadii s e mrmsbrn § faws ity G by

s Syt personas que la padecen pueden tener
G T T———

discopacidodes menores.

* Mislomeningocele: Se presenta como una bolsa
sty pvmrs e 7 M rET el |
A e e e e s L

;f:'-ﬂt:":m: con &l tejido nervioso medulor expuesto y sin
e e cobertura cutdneo. Lo bolsa contiene liquido
[T w—

cefalorraguiden, nervios y placa neural. La médula
no 5@ ha desarrollado de forma normal, por lo gue
occagsiona la pardlisis de los mdsculos Y una
pérdida del sentido del tacto, por debajo de la
lesién. El grado de la pardlisis depende del sitio
donde se encuentra la Espina Bifida.

Esta es la forma mas grave de espina Bifida compatible
con la vida, unag de las causos mas frecuentes de
discapacidad fisica en la infancig, y la mas frecuente de

vejiga neurégena @ intestino neurdgeno.

Ante consultas mas personales o concretas, se deriva a nuestras entidades federadas o a los recursos mas adecuados
de su ciudad de residencia o pais.
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2.2. Acompahamiento a las asociaciones para
mejorar su gestién y cumplir con su misiodn

Uno de los principales objetivos del Programa de Fortalecimiento es Desarrollar planes de formacion para la
implantaciéon de modelos de gestidon, mejoras y certificaciones externas en las entidades federadas, desde
una perspectiva de género, que favorezca la paridad en las entidades federadas, en sus equipos y con sus
usuarios-as.

Este aflo hemos trabajado fortalecimiento en gestion y calidad con un total de 11 entidades federadas, de acuerdo
a su nivel y momento, trabajo encaminado a su certificacion final en Gestiéon y Compromiso Social. Dada la situacién
excepcional de crisis que ha originado la pandemia del COVID, y que ha afectado de diferente manera a los equipos
de cada asociacién, no ha sido posible avanzar igualmente con todas ellas.

Asi, respetando y ajustando los planes de trabajo a la situacién de cada una de ellas, ademas del trabajo llevado a
cabo con las cinco entidades certificadas este afo, contando aqui a la propia federacién, ANPHEB-Navarra, ASEBIER-
Pais Vasco, AMAEB-Malaga y AEBHCG-Campo de Gibraltar, se han llevado a cabo planes con otras seis entidades que
son AMEB-Madrid, AMUPHEB-Murcia, AGEBH-Cadiz, AEBHA-Alicante, ASEB-Sevilla y FAEBA.

| 22



Es fundamental para FEBHI y sus asociaciones poder dar continuidad a este programa.

« “Paranuestra asociacion, ASEBIER-Pais Vasco, el haber participado en este programa de FEBHI nos
supone una oportunidad para la implantacién de un modelo de gestion en nuestra entidad. Con
mucho esfuerzo hemos logrado un reconocimiento externo que nos impulsa a sequir caminando en
la mejora continua.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo porque las entidades pequenas
como la nuestra no podriamos acceder a este asesoramiento ya que no disponemos de recursos
suficientes.”

» “Paranuestraentidad, AEBHCG-Campo de Gibraltar, participar en el programa de Fortalecimiento
de FEBHI para la obtencidn del certificado en el Modelo de Estrellas al Reconocimiento a la Gestion
y Compromiso Social, ha sido muy importante, ya que hemos aprendido a gestionar de manera
mds eficiente nuestros recursos y servicios, para asi poder aumentar la calidad de la atencién que se
presta a las personas usuarias.”

« “Para la Asociacion Malaguena de Espina Bifida, AMAEB-Mdlaga, participar en el programa de
Fortalecimiento en el modelo de Estrellas al Reconocimiento a la Gestion y Compromiso Social
impulsado por FEBH, ha supuesto un refuerzo para nuestra entidad.

Con la ayuda de los profesionales implicados, hemos conseguido desarrollar nuevas habilidades y
estrategias fundamentales para el progreso efectivo de nuestra asociacion.

Es fundamental dotar a las entidades de estos servicios de forma continua, para lograr alcanzar los
objetivos de mejoras previstos, evitando de este modo, que se vean afectadas las personas socias de
la misma por un estancamiento en la gestioén interna.”

« “Paranuestraasociacién, ANPHEB-Navarra, Asociacion Navarrade EspinaBifida e Hidrocefalia,
el haber participado en este programa de FEBHI durante 2.021, nos supone un apoyo en el camino
hacia mejorar nuestros estdndares de calidad en aras a posicionar a la entidad en pardmetros que
sirvan sobre todo para dar una mejor cobertura a las necesidades siempre cambiantes, de nuestro
colectivo, que son nuestras personas asociadas y familias, que son para las que nos debemos. Hemos
conseguido poner el pie en el primer escaldn del camino hacia la excelencia a la calidad, que es pues
el de habernos certificado con el “Nivel 1 estrella’.

Esimportante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo porque nos supondria bastante
coste economico que no podriamos hacer frente desde la propia asociacion. Nos queda mucho
camino por delante, ya que debemos mantener el nivel y poco a poco ir poniendo nuestro pie en
el segundo nivel, y asi paso a paso, con velocidad firme y paso seguro porque nos sentimos bien
acompanados y guiados en este proceso, poder transitar este camino, y quien sabe, ahi estd la
meta, el quinto escaldn, que es el nivel superior de la excelencia en calidad segun este sistema de
certificaciones.”

23 |



Desde la federacién, también trabajamos para implementar herramientas que favorezcan una comunicacion
fluida entre FEBHI y sus entidades, favoreciendo el trabajo en red y sesiones de trabajo para hacer
reivindicaciones comunes.

Estos meses, debido a laimplantacién nacional de FEBHI y los riesgos del COVID, se ha trabajado a través de reuniones
online y encuentros formativos a través de la plataforma de WEBEX. Esto ha permitido, no solo tener los encuentros
iniciales previstos, si no que se han incrementado de manera que la comunicacién entre todas ha sido mas frecuente.

De hecho, se ha conformado un grupo online de ocio con personas de las diferentes asociaciones federadas. Este afio
las personas de AEBHA-Alicante, nos presentaron en una de las reuniones, un video con los lugares mas populares y
conocidos de su ciudad grabado y explicado por ell@s mism@s.

Siguen trabajando con la BBDD implantada desde FEBHI las asociaciones de AMUPHEB-Murcia, AGEBH-Cadiz y
ACAEBH-Cataluia. Para el proximo afo se prevé una revision y actualizacidon de la misma, o sustituciéon por otra
plataforma mas moderna y acorde a las nuevas necesidades del colectivo.

| 24
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2.3. Audiovisual del cuento “El secreto de Pablo”

En marzo, gracias al trabajo de nuestros colaboradores, el escritor Emilio Soler y el dibujante Alvaro Pefa, se presentd
en Murcia un audiovisual que permitira a los nifos y nifas con problemas visuales escuchar el cuento de “El secreto
de Pablo”. La version en pdf y el video estén disponibles gratis en nuestra web. Estos materiales son herramientas
que tanto los nuevos padres que llegan a las asociaciones, como los centros educativos, pueden utilizar para explicar

qué es la Espina Bifida a los mas pequenos.
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2.4. Donacion de materiales para las
entidades federadas

En el primer trimestre se han distribuido los materiales tecnolégicos donados a finales de diciembre de 2020 por la
Fundacion Solidaridad Carrefour.

Los beneficiarios directos han sido 210 nifios/as y jovenes con Espina Bifida u otras discapacidades afines, con escasos
recursos econdmicos, con una afectacion importante que requerian de una adopcién y/o apoyo de medios tecnolé-
gicos y/o de zonas rurales con dificultades para desplazarse.

Los beneficiarios indirectos del proyecto fueron las familias, los equipos educativos de los Centros Escolares, los com-
paferos y companeras de estos nifos y la sociedad en general, con las repercusiones positivas que esto conlleva para
desarrollo comunitario de los territorios y la mejora de la inclusion social y laboral futura de estos niflos/as y jovenes.

Materiales entregados a cada asociacion:

2 PCmesa
AMUPHEB-Murcia 3 Tablets

2 Portétiles

3 Portatiles
ASEB-Sevilla 1 SMARTTV

2 Tablets

8 Portétiles
AMEB-Madrid

4 Webcam

1 PC Mesa con Webcam
AGEBH-Cadiz 1 Portétil

2 Tablets
ASEBIER-Bilbao 2 Tablets

2 Portétiles

AVEB-Valencia
2 Portatiles convertibles y tactiles
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Nuestras asociaciones valoran muy positivamente este apoyo para poder llevar a cabo su misién con los mas peque-
fos de la asociacion.

« “Para nuestra asociacion, AGEBH-Cddiz el haber participado en este programa de FEBHI nos supone
una gran satisfaccion profesional y personal para nuestros usuarios/as ya que se han beneficiado
del proyecto “necesidades urgentes de la infancia con espina bifida por la covid 19" un total de 25
pequenos y jévenes adolescentes de manera directa.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo porque se mejoran los recursos
necesarios para la realizacion de los distintos Programas dirigidos a los pequerios y jévenes de
nuestra entidad, asi como una mejora de la calidad de la ensefianza y mayor y mejor acceso a
las nuevas tecnologias consiguiendo una mayor confianza en si mismos para la integracién en el
mundo educativo y en un futuro laboral.”
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“El haber podido participar en el Programa de FORTALECIMIENTO, “Materiales para dar respuesta a
las NECESIDADES URGENTES DE LA INFANCIA CON ESPINA BIFIDA POR LA COVID-19” ha supuesto para
AMEB-Madrid la oportunidad de salvar la brecha digital que nos generaba la situacion derivada del
Covid.

Nos ha permitido acercarnos y trabajar con mds de 140 menores y jévenes tanto en el Centro como
en sus entornos, a pesar de los multiples aislamientos y dificultades generados por la pandemia, que
se han visto multiplicados por la de situacién vulnerabilidad y de riesgo de las personas con las que
trabajamos.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyos porque facilitan la inclusion y
capacitacién de nuestros menores y jévenes en la sociedad y contribuyen a un mejor desarrollo de sus
capacidades.”




PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

« En ASEB-Sevilla poder participar en el programa de FEBH| de Fortalecimiento nos ha supuesto poder
adaptarnos a las nuevas necesidades de nuestra infancia durante la Covid 19. Hemos avanzado
gracias al material recibido y hemos logrado llegar a nin@s que por lejania, aislamiento o pocos
recursos no podian acceder a nuestros talleres, terapias y formaciones.

La relacién de manera on line se ha fortalecido no solo entre entidad y usuarios, sino también entre
ellos, creando un espacio online donde pueden relacionarse, tener sesiones de grupo y un mayor
acercamiento entre familias.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo porque nos hace fuertes, nos
empujan a avanzar en los nuevos tiempos y fortalecen las relaciones. Las nuevas generaciones tratan
a diario con la tecnologia y obligan a que la entidad esté al dia en esta materia. Es fundamental
continuar con este tipo de apoyo pues nos hace crecer y ampliar servicios.”

YA,

Asociacion sevillana
de Espina Bifida

@ C/ Enrigue Marco Dorta, 7 Local
A1NNR Seailla
JE e B e

e L

~ UHDTVE®
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3.2.

3.3.

Proceso de Orientacion
Laboral

Proceso de
Intermediacién Laboral

Formacion para el
empleo



El servicio de Empleo de FEBHI nace en 1998, y se ha ofertado de forma continuada desde entonces. Desde 2011 cuenta
con la acreditacién como Agencia de Colocacién de la Consejeria de Empleo de la Comunidad de Madrid.

En 2021 se ha observado un crecimiento econdémico y creaciéon de empleo considerablemente mayor a los afios
anteriores. Sin embargo, la precariedad en las condiciones laborales de las ofertas sigue siendo una constante que se
mantiene en el tiempo. Los contratos que se ofrecen tienen jornadas muy cortas, la duracién es breve y los salarios
rondan el minimo legal. Este hecho se traduce en personas que entran y salen constantemente del mercado laboral, con
dificultad para tener estabilidad y establecer un proyecto de vida independiente.

Asimismo, se ha producido un aumento muy importante en el nimero de mujeres con discapacidad en busqueda
activa de empleo que han acudido al servicio a lo largo del afio, tanto en programas formativos, como de orientacion e
itinerarios.

Desdeelareade empleo se han concentrado especialmentelos esfuerzos en unaimportante prospecciény sensibilizacion
empresarial, que aumentaran la posibilidad de insercién de las personas con discapacidad. Como también se analizaron
y establecieron medidas de mejora de la atencién del servicio, que se iniciaron en 2021 y culminaran en 2022. Todo
ello con el objetivo de ofrecer una intervencién de calidad y seguir promoviendo una sociedad mas inclusiva para las
personas con discapacidad.
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3.1. Proceso de Orientacioéon Laboral

Mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad para incrementar sus oportunidades de
insercién laboral

Actividades que se llevaron a cabo

/ - @\;tas

Asesoramiento y personalizadas
gestion con la Desarrollo de

Admon. itinerarios

personalizados
Reorientacion de

de insercion
perfil profesional

Actividades

"ORIENTACION grupales
LABORAL
2021

Acompanamiento
personalizado
de la situacién
laboral

Recursos de -
Habilidades (ejor;; Herramientas

busqueda
empleo

sociales empleabilidad

y formacion
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Actividades individuales - personalizadas

524 : 897

Personas atendidas Entrevistas individualizadas

36,90%

Hombres Hombres

- Mujeres 63,10% - Mujeres

41,98%

58,02%

............................................. SERVICIODEEMPLEOFEBHI

111 5 2028
Itinerarios personalizados Actuaciones de seguimiento
de insercion :

25,22%

Hombres 35,40% Hombres

- Mujeres 64,60% - Mujeres

Actividades grupales:

TALLER: “COMO IMPACTAR CON UN CV CREATIVO” ACCION FORMATIVA: “NUEVOS ESCENARIOS PARA LA

BUSQUEDA DE EMPLEO”

13 ASISTENTES 9 ASISTENTES

10 mujeres y 3 hombres 5 mujeres y 4 hombres
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27 Octubre
10:00 am

fundacidn
montemadrid

€ CaixaBank

Inscripciones hasta
el 22 de octubre

Recursos digitales
Blog de FEBHI www.empleoydiscapacidad.org
60.245 visitas

394 entradas

« Noticias de interés para el empleo
«  Ofertas de empleo exclusivas para personas con discapacidad
«  Oferta formativa

«  QGuias de orientacion

. Material de sensibilizacion
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3.2. Proceso de Intermediacién Laboral

Insertar laboralmente a personas con discapacidad, preferiblemente en empresa ordinaria.

Gestion directa de ofertas con empresas

« @ 4 <«
1 0% ,
OFERTAS DERIVACION de

de empleo .a CANDIDATURAS
GESTIONADAS y seguimiento
— con la empresa

y personas
PUESTOS interesadas
de trabajo —_—

ofertados

Los perfiles mas demandados durante este afio han sido: perfiles administrativos y de atencion al cliente, perfiles
auxiliares y de limpieza.

Inserciones Laborales

4 p.

79
O bonaL ' MU CONTRATACIONES
meoraL O T INTERMEDIACION ~ [lIES

61 mujeres

18 hombres

O

1 36



>

PROGRAMA DE EMPLEO Y FORMACION ¥y

o o

Duracion de los contratos

30

25

Ne de contratos
o
| |

5 =
0 Duracion
Menor a Mayor 6 1 ano Indefinido  Duracién
6 meses mesesy determinada
menor 1 por obra
ano sin fecha

Tipo de empresa contratante

Empresa ordinaria

- Centro especial empleo

Sensibilizacion a empresas

En el proceso de sensibilizacién se contemplan todas las acciones de difusién que se realizan con la finalidad de
favorecer la integracién sociolaboral de las personas con discapacidad. En el siguiente punto, Comunicacién y
Sensibilizacién, detallamos las acciones especificas de sensibilizacion para empresas llevadas a cabo.

Destacar que, se ha sensibilizado a 236 empresas en materia de las ventajas de contratacién de personas con
discapacidad. Fruto de esa sensibilizacién, 67 de esas empresas han confiado en nuestro servicio para gestionar sus
candidaturas. Estas empresas han sido informadas sobre contrataciones, bonificaciones y accesibilidad en materia de
discapacidad.

Se han firmado 4 acuerdos de colaboracién con empresas que se han comprometido a ofrecer oportunidades
laborales a las personas con discapacidad inscritas en nuestra bolsa de empleo.

371



Alolargo de 2021, se desarrollaron dos programas de formacién, el primero dirigido a personas con discapacidad en
general y el segundo, dirigido exclusivamente a personas con espina bifida e hidrocefalia.

En total, hubo 29 participaciones de personas con EB en el programa formativo de FEBHI, tanto en los cursos de
FEBHIForma como en las Becas Adams, de 11 asociaciones diferentes.

La formacién online ha sido valorada muy positivamente por nuestras asociaciones:

« “Para nuestra asociacion, ASEBHO-Huelva, el haber participado con FEBHI en sus programas
de formacién nos aporta una gran satisfaccion pues a través de los mismos, nuestros y nuestras
asociados/as han conseguido una mejor preparacion para el acceso al mundo laboral, un mundo
al que en ocasiones resulta dificil acceder.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyos que fomenten la inclusién,
porque nuestros asociados necesitan la mejor formacioén posible, tanto a nivel profesional, como
en materia de habilidades sociales, para manejarse de la mejor manera posible en un mundo que
muchas veces les pone grandes trabas.”

« “Para AEBHA-Alicante, el haber participado en este programa de FEBHI nos supone una gran
ayuda en cuanto a lo que formacion se refiere, ya que nosotros al ser una entidad mds pequefia
no tenemos las mismas posibilidades para ofrecer a nuestras personas usuarias estos cursos y
formaciones.

Es fundamental que podamos seguir contando con este tipo de apoyo porque lo mds importante
son nuestras personas socias y esto les beneficia de manera directa. El acceso al mundo laboral
de las personas con discapacidad es complicado, por eso es prioritario que estén formados de la
manera mds competitiva posible, para facilitar ese duro acceso a un primer empleo.”
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FEBHIForma

FEBHIForma, es una estrategia para la mejora de la empleabilidad de personas con discapacidad. La intervencién
planteada responde a un proyecto iniciado por la federaciéon en 2016 y que ha continuado y mejorado, incorporando
las experiencias aprendidas y sugerencias de participantes. La intervencion incluye una plataforma de formacion online
a nivel nacional y un itinerario de inserciéon personalizado, llevado a cabo con un acompafiamiento continuado en el
tiempo, adaptado a las necesidades concretas y especificas de cada persona y cada discapacidad.

AtencionalCiudadano+Biusquedadeinformacion
en Internet (60h)

Excel + Ciberseguridad para Usuarios (60h)

AtencionalCiudadano+Busquedadeinformacion
en Internet (60h)

Redes Sociales + Word 2010 (60h)

Formacion para el empleo  2020-2021

FEBH] esth comprometida con e mejora de la empleabdidad oo las perionas
00 discapacidad,

{Por esta raztin, ¥ tras el dxite de s anteriores convocatorias lanzamos Ls VI
Edicién dal Programa de Formacidén Online que bese ema Doalidsd
APOAr 108 conGCimiEMes v herfmisstas necdsaniss pard afrontar con dxita
s bisgusda de emplea,

Ly atalicad Onling S0 adagt ol rkme y necesidades di g8 person

Contaras 0on W ayuda o8 una TUTORA EXPERTA &n la materia que solucionand
s hus dudas v te ayudand a finalizar con éxito & curso.

Registro blog de empleo

Servicio de Orientacidn e Intermediacién Laboral

O 6 0 © ©O

O U] W BB RO O enecsilhioy wemkbhioy v sty
T LA

© 0O O ©

oLl oo T B QRERTN FERLIPMANEE.  oFERH_ 0BG sl _FEEE L
Corwn Sebharerts o

ok ™

[EB] =22 FEBHT™ 9K Otosost

Dot de 75 Fabicy

24 PARTICIPANTES

19 mujeres y 5 hombres

25 PARTICIPANTES

15 mujeres y 10 hombres

17 PARTICIPANTES

12 mujeres y 5 hombres

17 PARTICIPANTES

12 mujeres y 5 hombres

Programa
Formacion
para el empleo

Ry

MODALIDAD ONLINE b
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CIBERSEGURIDAD PARA USUARIOS + EXCEL

DURACION: 60HORAS | FECHAS: Del 1 de Marzo al 6 de Abril

CONTENIDOS

= Aprencer a ulilizar |a heja de caloulo para elaborar documentos de lipo
financiers, matematice o contable, ¥y conecer el mameps de las
rarramientes lanlo |&s basicas como |as evanzedas suministredas por
Excel

= Dolar & losfas alumnos/as de los conocimienios avanzacos e
imprescindibles para desarrcllar labores profesionales on deparlamentos
contables financeeros, asi como poder emprender lareas de apoyo a la
parencia o dirgccion en las peguenas emprasas.

= Conoger las principalas amenazas a los sisleamas de informacidn e

Idantificar las principalas herramigntas de seguridad ¥ su aplicaciin en
cada caso.

REDES SOCIALES y EMPRESAS + WORD

DURACION: 60 HORAS h
FECHAS: Del 10 de Mayo al 14 de Junio

CONTENIDOS

= Aprender o5 oonceptas de comunicackin, comunidad wirual, red social,
cultura, Identidad y reputacitn digital.

= Valorar los buenos habitos v la importancia de ka privacidad en ¢l uso de s
redes Soliakes,

» Cuartificar olurd han influlde las redes socdakes en e mundo de la publicidsd
¥ Cases de dxito ¥ de frRcas en redes sociales. Diferencias entre Waeb 1.0
y 2.0, la evolucidn o8 Irnternet, desde su nacimiento nasta nuestros dias.

-Hmwllmdlwd! fehifong mdil y Tabler. Analizar de boda k
gnngwim mnamsymm sa dinge

* Ademids, ks alumnos/as profundizaran en ¢ conocimiento de las tboicas
dé Word y podrn elaborar dotumenitas mmumggmm uthizanda
las funcienes desde las mds basicas hasta de mayor complejidad,

PROGRAMA DE EMPLEO Y FORMACION

CURSO: ATENCION y SERVICIO AL CIUDADAND +
BUSQUEDA DE INFORMACION EN INTERNET

DURACION: 60 HORAS § FECHA 1:02l & de Febrero al 15 de Marzo
FECHA 2:Del 12 de Abril al 17 de Mayo O
CONTEMIDOS

= Capacitar al personal de primera linga en atencdn al ciudadand ublizanco
axnperbencias de sectches variados, 500 qué signifca la atendidn al cliente
B UNA EMPress de Servicos l.rsu papll.'l clave en la evalusckin de la caldad
¥ 168 resultacos de su organizaciin

» Diotar & estod profesion e de una e HarTAMINEEL” [ fejon &
mmymmmum'é;m:?ﬂmum dudadang-thente.

= Adguinir los conooimientos bd mmm Disquedas eficaces con el
rlmburdebﬁwl.ledddeﬁmﬂe ﬂ'ﬂﬁdlﬂlﬂlﬂﬂ'ﬂ"mﬂhmu

-mﬁmﬂevm he-umerusmimpa-a 1a bisqueda de los temas
principales de blisqueds de

N xm
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Becas ADAMS

La empresa Centro de Estudios Adams y FEBHI han firmado un acuerdo de colaboracién en julio de 2021, con el
objetivo de fomentar la plena integracién de las personas con discapacidad en la sociedad, fomentando programas de
formacion, promocion y generacién de empleo socialmente responsable. Para ello, la empresa ha concedido 12 becas
de formacion online en el aifo 2021, impartidos por el propio Centro de forma gratuita. Los cursos de formacién se
realizaran a distancia u online, con el apoyo personalizado de una tutora de la federacién, que trabaja en coordinacién
con el centro formativo.

Competenciasdigitalesnivelbasico+Herramientas 12 PARTICIPANTES
de google (60h)

9 mujeres y 3 hombres

CURSD

COMPETENCIAS
DIGITALES
NIVEL BASICO +

HERRAMIENTAS
DE GOOCGLE

Adauirir lxs competencias
digitales que permitan
apeovechar la riqueza de las
nusvas posibilidades asociadas a
las tecnologias digitales asi
Lo concoer las caracternistcas
principales de kas distintas
heframientas de Google.

Del 2 de noviembre al
10 de diciembre de 2021

“Criterios de salaccion:

T Crden de pre-nsonipoiin

" Erregar a documentacion sosciada dentio
ce parodo e INLCTpCKn
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402 aniversario de
FEBHI

Dia Nacional de
la Espina Bifida:
#miSOLporlaEB

Mesa de experiencias
sobre Autonomia

Sensibilizacion de
empresas

Desayuno para empresas
Jornadas del Dia

Internacional de 1la
Discapacidad
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El objetivo fundamental de esta area es fortalecer la imagen global de la Federaciéon -y por tanto la de sus
asociaciones federadas- promoviendo la difusién de acciones y mensajes para lograr que se conozca mas la Espina
Bifida y la realidad que viven las personas con esta malformacion congénita, sus necesidades y el mensaje de
prevencién en un alto porcentaje a través del acido félico.

Destacamos de forma global, los siguientes resultados:

+ Sedifundeinformacion deinterés a través de las redes sociales que permiten, de un modo rapido y masivo, llegar
alas personas con Espina Bifida de toda Espafia. En el afio 2021 hemos alcanzado 3.434 Me Gusta en Facebook
(@febhi.espinabifida), 2.520 seguidores en Twitter (@FEBHI_ORG). Hemos creado el perfil de Instagram (@
febhi_espina_bifida) donde acabamos el afio con 450 seguidores.

« En nuestro canal de YouTube, FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA, tenemos 800 suscriptores. Hemos cerrado el afio
con mas de 190.000 visitas al corto sobre la Espina Bifida disponible en este canal y que ademas forma parte
del material informativo “Acércate a la EB".

+ Este aflo hemos llevado a cabo una campafa conjunta que ha tenido como hilo conductor, a propuesta del
Consejo Estatal y la asamblea, el 40° aniversario de FEBHI. Dicha campafa culminé el 21 de noviembre, Dia
Nacional de la Espina Bifida, presentando el nuevo simbolo elegido por las asociaciones para la Espina Bifida.

| 44



) ) >
COMUNICACION Y SENSIBILIZACION "40

o

4.1. 402 aniversario de FEBHI

Con motivo del 40 aniversario de
la federacion, en la web y redes
sociales, se ha compartido parte
de la trayectoria e historia de
FEBHI trabajando en la defensa de
los derechos de las personas con
Espina Bifida a través de diferentes
materiales creados: un video
con los hitos mas importantes,
tres boletines especiales y seis
infografias.

gg,ﬁ NoTicias oe FEBHI [

i iy i

A
Mid >0
'“ B = B Eﬂ_;
Imhﬁnwﬂ &l
1981-2021 Hgmw.m“ﬂﬁﬁ

40 afios trabajando con y para las personas con Espina Bifida

;{5@ Noricias pe FEBHI [ ﬁaf NoTicias pe FEBHI [H

Presdeniesias de FEBH|

b i p e e e e e L

T g oy s S ey m e B s o sl s
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: - b
A 5% Grandes Hitos FEBHI
...-.;.15% 1980-2000

L o
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MNace FEBHI Inscripcion Profesionaliza- Se empiezan Se empiezan a
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2012
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| 2013

Audiencia con
la Princesa D2
Letizia l

CMPLLD T ORCARSOGAD TEE

o EHO

Se consigue la
declaracion de
Utilidad Pablica
1 Certificacion
en el Modelo
EFQM

I Plan
Estratégico

Se pone en
marcha el blog
empleoydiscapa
cidad.org —

Se consigue ser
Agencia de
Colocacion
Nombramiento de
Sandra Davia
como "Madrina de
FEBHI"

Se equipan 13
salas de

estimulacion para
nifos/as con
Espina Bifida

@

L
Cupdn de la ONCE
con motivo del Dia
Nacional de la
Espina Bifida
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Ano y de
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Presentacion
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Decalogo de
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Dia Macional de la
Espina Bifida

... ¥y seguimos
trabajando, junto a
nuestras
asociaciones, para
que se respeten los
derechos de las
personas con Espina
Bifida (EB)
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Ademas, la Fundacion ONCE vendié un cupdn el 21 de noviembre (Dia Nacional de la Espina Bifida) con un dibujo
conmemorativo del 40° aniversario realizado por el pintor/dibujante murciano Alvaro Pefa, colaborador habitual de
la federacion. El 16 de noviembre en Murcia, Juan Carlos Morejon de Girén, Delegado Territorial de la ONCE, hizo
la entrega simbdlica de la imagen del cupdn a Carmen Gil y a Miguel A. Consuegra, presidenta y tesorero de FEBHI
respectivamente.
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Las personas de las asociaciones nos felicitaron con mensajes en las redes sociales y el marco 40° aniversario durante
la semana del Dia Nacional.
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4.2. Dia Nacional de la Espina Bifida:
#miSOLporlaEB

En Espafa se celebra el 21 de noviembre como Dia Nacional de Espina Bifida (EB) desde el afo 1998, tras la
declaraciéon como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el 16 de diciembre de 1997.

Este dia, supone para el colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar a la sociedad la realidad que
les toca vivir cada dia, marcada por las secuelas que supone esta malformacién congénita, que se produce en las
primeras semanas del embarazo, y muchas veces sin los apoyos y recursos precisos.

Después de 40 anos de camino juntas, las entidades
asociadas y la federacién, han optado este afio por
diseflar un simbolo propio que las represente en
campanfas y actos. Aunque a este nivel, los lazos de
diferentes colores son los simbolos mas asociados a
causas sociales, la federaciéon ha querido romper esa
dindmica y optar por un simbolo distinto: un brillante
sol amarillo.

Y ;por qué un sol? porque el sol es energia y luz, y FEBHI

y sus asociaciones con ello recuerdan su papel de acoger Efpina

y representar a las personas con Espina Bifida y sus il
familias, aunar esfuerzos y trabajar juntas para visibilizar

las necesidades de estas personas y que se respeten sus

derechos, pudiendo ser un@ mas en la sociedad. #miSOLporlaEB
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Asi, se presentd con motivo de la campana del Dia Nacional de la Espina Bifida de este afo, junto con el hashtag para
las redes sociales #miSOLporlaEB. Las asociaciones repartieron pegatinas con la imagen del nuevo sol, en las jornadas y
actos que celebraron esa semana.

Ademads, esa noche, se iluminaron mas de 20 edificios/monumentos de toda Espaia de color amarillo.

En el manifiesto del Dia Nacional, se citd el decdlogo de necesidades de las personas con Espina Bifida, sobre el que
seguimos trabajando.
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4.3. Mesa de experiencias sobre Autonomia

Asi mismo, este ano hemos reflexionado sobre el articulo 19 de la Convencién Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad buscando por un lado sensibilizar a la sociedad en general sobre el derecho de estas
personas de vivir de forma auténoma y tomar sus propias decisiones y por otro, reivindicar la necesidad de contar con
los apoyos y recursos precisos para poder alcanzar una vida auténoma.

Para ello, se organizé en octubre una Jornada con una mesa de experiencias con doce personas con Espina Bifida de
las asociaciones de ASEBIER, ACAEBH, AMUPHEB y AVEB que compartieron en primera persona su experiencia en los
pisos de promocidén a la autonomia y por qué son tan necesarios este tipo de recursos en un encuentro presencial con
aforo limitado por el COVID y transmitido online.

. el T ——— "
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Y asi valoran esta accion nuestras asociaciones:

« “Para ACAEBH-Cataluiia haber participado en el programa de FEBHI supone haber tenido la
oportunidad de dar a conocer nuestro piso de autonomia personal y cdmo trabajamos en él a otras
asociaciones de espina bifida, asi como a personalidades politicas y poblacién en general, con el fin
de resaltar la importancia de este tipo de servicios para las personas con discapacidad.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo ya que supone un altavoz de
concienciacion sobre las necesidades de las personas con espina bifida.”

« “A nuestra asociacion AVEB-Valencia, el haber tenido la oportunidad de participar en este
programa de FEBHI, nos ha permitido conocer qué dificultades tienen y cémo se organizan otras
viviendas dirigidas a mejorar la autonomia de jovenes con espina bifida. Compatrtir la experiencia
y escucharnos, nos permite apoyarnos y guiarnos entre nosotras, en la gestion de un recurso que en
general, cuenta con poco personal y financiacion..

Por otra parte, ha sido muy motivador poder escuchar en primera persona las vivencias y motivos
que llevaron a estos jovenes residentes a incorporarse a estos recursos, con el claro objetivo de llevar
vidas mds participativas e inclusivas. En nuestro caso, el hecho de que algunas de las personas que
han participado en esta Mesa de Experiencias, hayan querido hablar en publico, ya denota que estas
jovenes se encuentran actualmente mucho mds empoderadas y auto determinadas, que cudndo se
incorporaron a la vivienda tutelada.

Es importante que podamos seguir contando con este tipo de apoyo para mostrar a otros jévenes
con espina bifida, que existen recursos para mejorar y desarrollar habilidades instrumentales y de la
vida diaria, que les permitan independizarse o adoptar roles mds participativos y responsables en
sus entornos familiares.”

« “Para AMUPHEB-Murcia, el haber participado en este programa de FEBHI supone dar visibilidad a
una necesidady a una demanda creciente de las personas con discapacidad, que es poder llevar una
vida independiente. Un derecho, que, en muchas ocasiones, no pueden ejercer al carecer de recursos
materiales, econémicos y/o humanos que lo posibiliten.

Por ello, contar con una vivienda para la promocion de la autonomia personal es fundamental para
la consecucidn de este objetivo, aunque seria urgente ampliar su oferta, ya que es un recurso muy
solicitado y del que no disponen actualmente la mayoria de Administraciones Autonémicas.

Es prioritario que podamos seguir contando con este tipo de acciones, porque a través de estas
mesas de experiencias, los jovenes de diferentes comunidades auténomas pueden compartir sus
vivencias e inquietudes, lo que se traduce en un constante aprendizaje.”
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4.4. Sensibilizacién de empresas

Desde el drea de empleo, este aio se lanzd la campana dirigida a empresas con el titulo “Desde FEBHI EMPLEO
creamos oportunidades ;te sumas?”. A través de ella, se difundié un video de ‘Pensamiento visual filmado; que
hace un llamamiento a todas las personas, empresas o entidades para la consolidacién de una sociedad inclusiva
para todos y todas, en la que las personas con discapacidad no se queden atrds y puedan participar activamente en
el mercado laboral.

El video se puede ver en nuestro canal de YouTube.

Aprovechemos nuastro poder de fuarza comun, Ahora, podriamos utilizar este impulso para

21 e septiembre zo21

10:00 am
Evanto enline

4.5. Desayuno para empresas Desayuno

El 21 de septiembre FEBHI, el 4rea de empleo organizé el VIl desayuno
formativo de forma online, bajo el titulo “Oportunidades y retos del
teletrabajo’; en el que participaron 20 personas de diferentes empresas
y entidades sociales. Para ello, se conté nuevamente con Daniel Pérez
del Prado, licenciado en Derecho y Economia y Doctor en Derecho por
la Universidad Carlos Il de Madrid, quien expuso el marco juridico del
teletrabajo y su uso como herramienta de inclusion en plantillas diversas.

para émpresas FEBHI
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4.6. Jornadas del Dia Internacional de 1la
Discapacidad

Un aflo mas, desde FEBHI se colaboré en la organizacién de la Jornada de la disCapacidad de la Junta de Chamartin
del Ayuntamiento De Madrid con motivo del Dia Internacional de la Discapacidad.

En esta ocasion ademads participo en la mesa de experiencias, Sergio Morales, socio de AVEB.

LA TECNOLOGIA

EN MI ENTORNO:
Jornada de UNA VIDA
UNEIEIELM  MAS ACCESIBLE

Viern iciembr 2021

9:00 - 9:15 > Apertura y presentacién del acto
Sonia Cea Quintana, Concejala del Distrito de Chamartin

9:15 - 9:45 > Mesa de Buenas Practicas

» COCEMFE: "El disefio universal y el disefio centrado en la persona
en las tecnologias para las personas con discapacidad”
Manuel Garcia Ortiz, Técnico del Area de Accesibilidad y Vida Independiente

# Federacion Nacional ALCER: Alcerdpp: Mds cerca de &*
Sara Mufioz Carrasquilla, Responsable del Departamento de Empleo
y Formacion de Federacién Nacional Alcer

9:45-11:00 > Mesa de Expenennas y‘u‘wenuas

11:00-11:15 > Presentacién del turtumetraje Ganador
del V Certamien de Cortos “Por una sociedad inclusiva”

11:1 5-"]1:3& < Conclusiones

), EVENTO ONLINE a través de la plataforma 200M:
2 8128331801

O Tuitea la jornada a través de nuestro Hashtag
HLATECNOLDGIAENMIENTORND

e Para mas informacidn: coloniashistoricas@madrid.es

Pincha aqui para inscribirte a |a jornada nnlil‘lﬁ-

& MADRID r_..f o m | madrid Aspciciosdn Bipalar ﬁ-l—h..
- L AR\ Elsalud de Madrid oy
]

.I-\.\.
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Los proyectosyacciones llevadas a cabo desde la federacion en el aflo 2021 han sido posibles gracias al apoyo econémico
de los siguientes organismos y entidades:

:

* o B GOBEANG  MNSTERIO

MINISTERIO o DE ESPARA DF DERECHOS SOCIALES

SECRETARIA DF ESTADO ! ¥ AGENDA 200
DE DERECHOS SOCIALES st bl = W

Py ¥ AGENDA 2030

APOAYD AL TERCER SECTOR DE ACCHOMN S0OCIAL

CON CARGO AL 0,7 DEL MPUESTO DE SOCIEDADES

2 4 4 & Direccién General de Atencién
& | MADRID

a Personas con Discapacidad

familias, igualdad y CONSEJERIA DE FAMILIA, JUVENTUD Y

: : Comunidad
bienestar social de Madrid POLITICA SOCIAL

B ‘ COCEMFE g'ﬁaé"é'

: fundacion
€ CaixaBank

montemadrid

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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SECRETARIA
DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES ¢ 8 GORERMNO  MINSTERO
il GOBIERNG MINISTERIO DEESPARIA  DE e e

DE ESPANA  DE DERECHOS SOCIALES s ¥
Y AGENDA 2030 Oe Do Tk

DE LAS PERSOMAS
POR SOLIDWRIDAD
COMN DISCAPACIDAL 'f OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

UNION EUROPEA

FOMDO SOCIAL EUROPEQ
El Fondo Social Europeo invierte en tu futura

Oﬂfﬁiﬁealthcare

:K Fundacién "la Caixa”

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

.
©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Las cuentas 2021 con todos los detalles de los financiadores y gastos efectuados podran consultarse en nuestra web
una vez aprobadas en la asamblea.
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6.2. La Hidrocefalia
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ANEXO:ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

6.1. La Espina Bifida

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

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

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

amplia en relacién al nivel de localizaciéon del mielomeningocele.

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en sefalar que esta malformacion se

debe a la combinacién de factores genéticos y ambientales.

Puededetectarseantesdel nacimiento, medianteundiagndstico prenatal,imprescindible cuando existenantecedentes
familiares. Por desgracia, todos los exdmenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos.

Tipos de Espina Bifida

Implica solo un pequeno defecto en la formacion
de una vértebra ¥ casi nunca compromete a la
médula espinal ni a los nervios espinales. Muchos
afectados desconocen que la tienen, ya que no
produce sintomas ni lesiones. Solo s descubre a
través de rayos X,

X . T Médula espinal

Meningocele

Un quiste, o 5aco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal (meninges),
asoma por la apertura de la columna vertebral,
como si fuera empujado hacia afuera. En este saco
hay liquido cefalorraquideo y normalmente no hay
dano en los nervics.

- Liguida cefalorraquiden

El quiste contiene tejido v liquido cerebroespinal, y
también parte de los nervios v de la médula. La
médula no se ha desarrollado completamente, asi
que estd danada, lo que ocasiona una paralisis y
una pérdida del sentido del tacto, por debajo de la
lesidn,

Médula espinal
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La mejor medicina: prevencion

Segun estudios recientes, si todas las mujeres en edad fértil consumieran 0,4 miligramos de
acido félico al menos 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 centren en campafias de prevencion.

Perspectivas de futuro

No existe un tratamiento definitivo para la Espina Bifida, aunque si algunos abordajes que
contribuyen a minimizar 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 productiva. La mayoria salen
adelante en la escuela y muchos participan en actividades deportivas adaptadas, a pesar de
sus dificultades fisicas. Las intervenciones médicas y quirdrgicas de los uUltimos 40 afios han
logrado hoy que aproximadamente el 90% de los bebés que nacen con esta malformacién
sobrevivan hasta la edad adulta, aproximadamente un 80% tengan una puntuaciéon normal en
pruebas de inteligencia y un 75% participa en deportes competitivos y actividades recreativas.

La Espina Bifida en cifras

La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielomeningocele, 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 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 investigacién
integrado en el Centro de Investigacidon de Anomalias Congénitas.

La incidencia de esta malformacién ha descendido ligeramente en los ultimos afos,
fundamentalmente gracias al uso del acido félico en la planificaciéon del embarazo y a las
campanas de prevencion dirigidas a los profesionales sanitarios. Atn 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 Encuesta de Discapacidades,
Autonomia personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE).

63 |



D> <
46 ANEXO:ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

ipensais tener un bebé?

‘ q;’da[o

SI piensas tener un hijo...

TRES MESES ANTES DEL
EMBARAZO TOMA ACIDO FOLICO
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6.2. Qué es la Hidrocefalia

La hidrocefalia o “agua en el cerebro” es la acumulacion 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 divisién celular normal y daina el
desarrollo del cerebro.

1

¢Por qué se produce?

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

+  Hidrocefalia congénita

+  Nacimientos prematuros

+  Hemorragias en el cerebro
«  Meningitis

«  Tumores en el cerebro

Tratamiento mas comun: la derivacion

Se diagnostica mediante una evaluacién neuroldgica clinica 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 dptima.

El mas habitual es la derivacion. Consiste en introducir un catéter proximal en uno de los
ventriculos del cerebro, una valvula, y un catéter distal subcutaneo que lleva el LCR desde la
vélvula por el cuello, el térax y el abdomen hasta situarse en el peritoneo. Tiene por objetivo
desviar el exceso de LCR hacia una parte del cuerpo donde pueda ser absorbido nuevamente
por el flujo sanguineo. La vélvula regula la direccién y la cantidad de LCR drenado.
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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 trastornos estrechamente
asociados a esta enfermedad. Sin embargo, se cree, que la hidrocefalia afecta a uno de cada 500
niRos.

Es dificil de vaticinar el prondstico de esta enfermedad, aunque entre los nifilos que logran
sobrevivir al ano de vida, mas del 80% tendra una expectativa normal de viday, aproximadamente,
un tercio de ellos presentara una funcién intelectual normal, aunque las dificultades neuroldgicas
pueden persistir.

Las terapias de rehabilitacién e intervenciones educativas ayudan a que los nifios lleven una
vida normal con pocas limitaciones. El tratamiento por parte de un equipo interdisciplinario con
profesionales (especialistas en neurocirugia, neurologia, rehabilitacion y expertos educativos) es
vital para un resultado positivo.

Ventriculos normales

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Liquido
cefalorraquideo .
(LCR) i

Ventriculos
laterales

Acueducto
cerebral
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Ventriculos hidrocefalicos
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