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v Ilegé el “bicho” R

2020 sera un ano dificil de olvidar. Sera el afio en que todo cambié: la forma
de relacionarse, de trabajar, de celebrar, de medir el tiempo,...

y | 4
y con el tOdo cam blo. e 2020 sera el ano en que muchos/as descubrimos lo qué es el estado de

: emergencia, el toque de queda, el confinamiento, las restricciones en la
movilidad,...

2020 serd el ano del tele trabajo, de los ERTES, del cierre de miles de empresas
y negocios, de la ruina de muchas personas.

2020 sera el ano donde todas las casas en algiin momento fueron hospitales
o colegios o restaurantes.

2020 sera el ano de la incertidumbre, de las dudas, del miedo, de la tristeza.

i 2020 sera el ano en que quedod clara la necesidad de un sistema sanitario
. publico, profesional, organizado, preparado para grandes pandemias. .

: 2020 sera el ano donde personas sanas dejaron de serlo, donde la muerte se
presentd todos los dias con cifras escalofriantes.

2020 sera el ano donde las sonrisas se escondieron detras de una mascarilla,
donde los ojos aprendieron a hablar, donde los abrazos se congelaron,
donde los aplausos volaron,...

Pero 2020 también sera el ano dénde nos reinventamos, donde todas y

cada una de nuestras asociaciones de personas con Espina Bifida y familias,

demostraron su capacidad de resiliencia, de adaptacion a la nueva situacioén, .
a pesar de la gran crisis socio-sanitaria y econdmica que llegoé.

2020 sera el ano en que las Nuevas Tecnologias se impusieron para crear
| espacios on line para vernos, reunirnos, celebrar, acompanar,...

2020 sera el ano que demostré la necesidad de las organizaciones sociales
en momentos de grandes crisis y pandemias para salir adelante, para apoyar
a la poblacion, para buscar soluciones,...

2020 sera el ano que nos hizo ser mas fuertes, mas reales, mas eficaces, mas
creativos, mas receptivos, mas sensibles, mas empaticos, mas solidarios... .
mas PERSONAS. ]

No, ninguno/a olvidaremos el ano 2020, el ano del COVID, el ano del
: coronavirus, el ano de la pandemia. ]



" iNDICE

Memoria anual FEBHI 2020

Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
C/ Pechuén 14 (Local) 28002 Madrid

Telf.: 914152013

www.febhi.org

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.

O 1 H WIN =

FEBHI

Programa de Fortalecimiento y
Calidad

Programa de Orientacion e
Intermediacion Laboral

Comunicacion y
Sensibilizaciéon

Fuentes de financiacion

Anexo: Espina Bifida e
Hidrocefalia



1.1. Quiénes somos

1.2. Misién, Vision y Valores

1. 3. Directorio de Asociaciones FEBHI

1.4. Necesidades del colectivo




&) FEBHI

1.1. Quiénes somos

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) naci6 el 31 de octubre de 1.980y el 15
de julio de 1.981 quedé inscrita en el Registro Nacional de
Asociaciones como organizacién no gubernamental (ONG).

Actualmente agrupa 16 entidades en Espafa. En total, da
cobertura a cerca de 2.000 personas con Espina Bifida y a
sus familiares.

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

La Federacion forma parte de diferentes organizaciones
nacionales e internacionales:

e ‘ COCEMFE ..o\,

COCEMFE Confederacién Espafola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica.

I INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA AND HYDROCEPHALUS ¢ o o o ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ 6 ¢ 6 ¢ 6 ¢ 6 0 06 0 oo

IFSBH Federacion Internacional de Espina Bifida e
Hidrocefalia.

ANCPHES

Asociacién Navarra de
Espina Bifida e Hidrocefalia

“ Associacio Catalana
d’Espina Bifida i Hidrocefalia

asebl

Asociacion Enfermedades
Raras Pais Vasco Espina
Bifida e Hidrocefalia

Asociacion Madrilefia
Q( de Espina Bifida &

EB Declarada de tilidad piiblica \ \\

ESPINA BiFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES

Declarada de Utilidad Piblica

ASOCIACION DM 1SPINA BINIDA
| HIDROCEFALLA ONUBINS:

Asociacion de

de Al.lcante

ASOCIACION MALAGUENA
DE ESPINA BiFIDA
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1.2. Mision, Vision y Valores

110

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).

VISION

Queremos que FEBHI sea una red fuerte,
innovadora y referente de asociaciones
de EBH implicadas en un proyecto comun
que visibiliza y exige el reconocimiento
de los derechos de las personas con EBH
y revindica la integracién plena en la
sociedad de las personas con discapacidad
en general, asi como la existencia de un
sistema global y eficaz de prevencién de la
EB en Espana.

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

~ Federacion autonémicas

N )
. FEBHI . FAEBA
N FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA * FEDERACION DE ASOCIACIONES DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA DE ANDALUCIA
« Direccion: Calle Pechuan, 14. 28002, Madrid. « Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, 24 local 23. 11202 Algeciras, Cadiz.
T T Tel:914152013. * Tel: 956 632 813 /640 204 579
% . E-mail: g.garcia@febhi.org A « E-mail: infoeb@faeba.es
T RSOCIACIONES : . LA.E.B.A.
* Web: www.febhi.org e, Web: www.faeba.es
a de Utilidad Pdblica M .
& J & J
- Asociaciones N
. AEBHCG AEB GRANADA - ANPHEB o [ * AMEB
. S i * ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA BIFIDA E : . - .
Canwo% * ASOCIACION ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA ASOCIACION ESPINA BIFIDA GRANADA L * ASOCIACION MADRILENA DE ESPINA BIFIDA
{ « CAMPO DE GIBRALTAR Direccién: C/ Escultor Navas Parejo. Urb. Parque o TRV . . +  Direccién: C/ Pradena del Rincén, 4.
Asociacion . Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, 24 Local 23. de las Infantas Edf. Carolina Local 3. . D|r'ec_C|on.: C/ Remiro de Gohi, 4 * 28002 Madrid.
¢ 11202 Algeciras, Cadiz. Granada 18006 . bajoizquierda. 31010 Pamplona. * Tel:9156 30 448
. Tel:956 632813 Tel.:958 1348 14 ¢ Tel:94807 4401 EB : ...
: * E-mail heb heb « E-mail: ameb@ameb.es
. E-mail: espinabifidacg@gmail.com E-mail: espinabifidagranada@yahoo.es . E-mail:anpheb@anpheb.es * Web: www.ameb.es
¢ Webs: https://espinabifidacampodegibraltar. Web: www.aebgranada.com . Web: www.anpheb.es
wordpress.com/
* ACAEBH . AEBHA . AVEB ) . AMUPHEB
Qﬁ josccscaders + ASOCIACION CATALANA DE EBH * ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA . ASOCIACION VALENCIANA DE ESPINA BIFIDA 1 * ASOCIACION MURCIANA DE PADRES CON
* Direccion: C/ Sorolla, 10. 08035 Barcelona. ‘ - DE ALICANTE + Direccién: C/ Platanos 6 - 4 Bajo. amu < HIJOS DE ESPINA BIFIDA
¢ Tel:934 282180 ) . Direccion: C/ Maria Guerrero 2, Local C. . Valencia 46025. . Direccién: C/ Sierra de Gredos, 8 Bajo.
« E-mail: acaebh@espinabifida.cat - ¢ Alicante 03008. . Tel: 9_63 4828 66_ ) . ¢ Murcia 30005.
* Web: www.espinabifida.cat A.EB.H.A 1 Tel:966 088259 . E-mail:lola@espinabifidavalencia.org * Tel:968 2948 02| 968 29 48 02
a o Hidroce . E-mail:info@aebha.org vecarada de tidad Pibic . Web: www.espinabifidavalencia.org . E-mail: asociacion.amupheb@gmail.com
¢ Web: www.aebha.org ¢ Web: www.amupheb.org
. AEBA . ASEBHO . ASEBIER . ASEB )
* ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA DE ALBACETE ) * ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA OSsz : ASOCIACION ENFERMEDADES RARAS PAIS . A§0C'{’§C'9N SEVILLANA DE ESPINA BIFIDA
« Direccién: C/ Guadalajara, 1. 02001 Albacete. %!h« . ONUBENSE « VASCO ESPINA BIiFIDA E HIDROCEFALIA : SDlre'ﬁuz?b%Enrlque Marco Dorta, 7 (local).
Cien . Tel.: 967 246 652 lf * Direccién: C/ Jazmin 5. 21005 Huelva. sepcaslin Sifimedudos . Direccién: ¢/ Pedro Astigarraga, n° 2, Local 4. : TZIV‘I 92 98 96 58 64011 1582
jutailid . E-mail: aeba@cocemfealbacete.com o Tel:959319337 Bifida e Hidrocefalia 48015 Bilbao. . e > !
m Web: https://aebasite.wordpress.com/ o " E-mail: joaquinaé5@live.com - Tel.944 473397 ;. E-mail: asebsevilla@gmail.com
* E-mail: asebi@asebi.es : Web: www.espinabifidasevilla.es
. Web: www.asebi.es .
. EBJaen ® o . AMAEB * AGEBH
* ASOCIACION PROVINCIAL DE ESPINA — * ASOCIACION MALAGUENA DE ESPINA BIFIDA :
- BIFIDA DE JAEN ca SRR 1 Direccién: C/ San Juan Bosco, 65 . ASOCIACION GADITANA DE EBH
o . ' e « Direccion: C/ Medina Sidonia, 15-17
. Direccion: Pza. Luz del Valle, Sector 4, s/n locales . 29014 Malaga. * Cadiz1 10‘1 ) ! :
. comerciales (Edificio La Uni6n). 23009 Jaén. e Tel.:952255854 : Tal 'I;56 % 6'6 84
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. Web: www.fejidif.org/espinabifida . - Yebwww.agebh.org
_ J
| 12 131




&) FEBHI

1.4. Necesidades del colectivo

FEBHI trabaja activamente junto a sus asociaciones para dar respuesta a los siguientes puntos que fueron revisados
y actualizados en 2019:

Gratuidad del material sanitario
y orto-protésico preciso de por
vida, y eliminacion de las dife-
rencias territoriales en la asis-
tencia sanitaria y en el acceso a
tratamientos y medicamentos

ESPINA BiFIDA
E B E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA

de ASOCIACIONES
Declarada de Utilidad Pablica

www.febhi.org

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

(o
L

Educacion 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.

DE LAS
PERSONAS CON

ESPINABIFIDA

DECALOGO
NECESIDADES

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.

sensibilizacion sobre la Espina Bifida y su
realidad, destinadas a la sociedad 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.

Campanas informativas, de prevencion y

Que la Espina Bifida se incluya en el
listado de discapacidades recogidas
en el Real Decreto 1851/2009, de 4
de diciembre, sobre la

de los trabajadores
con discapacidad en grado igual o
superior al 45%

Accesibilidad universal en productos,
servicios y entornos.

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO
Y BIENESTAR SOCIAL

/ POR SOLIDARIDAD B
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

1 14

15 1



| PROGRAMA

' DE FORTALE-
CIMIENTO Y
CALIDAD

2.1.
2.2.

2.3.

Informacion sobre la Espina Bifida

Acompanamiento a las
asociaciones en su proceso de
mejora y reconocimientos a la
Gestion y Compromiso Social
(Estrellas)

Donacion de materiales para las
entidades federadas



En FEBHI apostamos por la calidad de nuestros servicios y desde 2011 estamos certificadas en el modelo de excelencia
EFQM, +200 puntos. Esto nos ha permitido implementar un sistema de trabajo en equipo bajo estdndares eindicadores
que favorece evaluar objetivamente nuestro trabajo y valorar si responde a la estrategia planteada.

Es por ello, que desde una entidad de segundo nivel, como es la federacidn, se fomentay refuerza la autonomia, desde
una perspectiva de género, y la mejora de la gestidn de las asociaciones que dan respuesta directa a las necesidades
de informacién, orientacién, apoyo e integracion de las personas con discapacidad y en concreto de las personas

con EB, favoreciendo asi el fortalecimiento del tejido asociativo, la creacion de redes de trabajo y la posibilidad de

Desde el afio 2012 FEBHI lleva a cabo un programa para fortalecer a sus entidades federadas y que ofrezcan servicios compartir buenas practicas, logros y dificultades de cada entidad como parte de un proceso.

de mayor calidad a las personas con Espina Bifida (EB) y sus familias, trasladando y adaptando nuestro modelo de
gestion a su realidad y situacidon. Somos plenamente conscientes de que la profesionalizacién de las entidades, la
mejora de su gestidn y la implicacion activa de las personas con discapacidad facilitan la consecucion de objetivos de
integracion de las personas con espina bifida.

El proyecto de fortalecimiento, por tanto, engloba cinco lineas principales de actuacién:

Mejora de la Gestion en el trabajo en red con las asociaciones federadas.

Estabilizar y mantener el sistema implantado de BBDD en FEBHI y asociaciones para favorecer el intercambio
de informacion relacionada con los afectados (cualitativa y cuantitativa).

Deteccion de necesidades del tejido asociativo para la formulacion de reivindicaciones a nivel estatal
Cartera de productos sanitarios Comun.
Campanas informativas y de sensibilizacién a nivel nacional.

Congreso Nacional dirigido a nuestro tejido asociativo y a profesionales y estudiantes de la rama socio-sanitaria.

Formacion para los equipos técnicos, voluntarios y Juntas directivas en materia de gestion, transparencia,
proteccion de datos y calidad, mediante Jornadas Presenciales, manuales, intercambios de buenas practicas.

Acompanamiento a las entidades en su proceso de obtencién de certificaciones externas, aportandoles los
recursos precisos para ello, en los casos de no poder acceder a ellos por si mismas.

Fortalecimiento Interno de FEBHI en transparencia, gestion, proteccién 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.

118 19 1



PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD 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

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.

ESPINA BIFIDA
E E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES

HOME FEBHI v QUE HACEMOS Vv ESPINA BIFIDA v HIDROCEFALIA v CONTACTO DONAR AAA
Se puede hablar de los siguientes tipos de Espina Bifida:

Tipos de Espina Bifida 1. Los defectos abiertos son los mds graves:

Implica sal defecto en la forms ¥ = T
sl vt ) e Meningocele: Un quiste o saco que contiene
medula espinal i a los nervios espinales. Muchas

aclos desconccen que L tienen, ya que 1o

INA BIFIDA

produes svomas 1 s S s dstrea membranas de la capa protectora de la médula
s dorayor
T sl espinal (meninges) se asoma por la apertura de la

columna vertebral como si fuera empujado hacia

afuera. En este saco hay liquido cefalorraquideo y

Un quiste, & saco, que contiene membranas dela

a50ma o 1 apertura ge a columna vertebral, normalmente no hay dafio en los nervios. Las
como s fuira empujdo hacls afuera. En este saco
hay liquida celslansgquides y natmalmente no hay

daro en losnervion personas que |la padecen pueden tener
- Ligadomediomaguifes

discapacidades menores.

® Mielomeningocele: Se presenta como una bolsa

o sl &
taemibién parte de las nervias y de la médula. La

e 1050 nacesaotado comleraments, con el tejido nervioso medular expuesto y sin
:mnﬁddaddmmldu&lwmpmdﬂhllnd:b

tesién, cobertura cutdnea. La bolsa contiene liquido
S Ml gl

La Espina Bifida o Mielomeningocele es una grave malformacion congénita dentro del espectro de los Defectos del Tubo
Neural (DTN).

cefalorraquideo, nervios y placa neural. La médula

no se ha desarrollado de forma normal, por lo que
El tubo neural es un canal estrecho que se pliega y cierra «entre la tercera y cuarta semana del embarazo” para formar el ocasiona la pardlisis de los masculos y una

cerebro y la médula espinal. pérdida del sentido del tacto, por debajo de la

lesiéon. El grado de la pardlisis depende del sitio

La Espina Bifid d do | te del tub | fi | adul inal i let t t ; o
a Espina Bifida se produce cuando la parte del tubo neural que forma la médula espinal no se cierra completamente entre donde se encuentra la Espina Bifida.

el 23 y 26 dia de embarazo.

Esta es la forma més grave de Espina Bifida compatible

Esta malformacién afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato
. . o » . . con la vida, una de las causas mds frecuentes de

locomotor y el sistema genitourinario. La afectacion del SNC produce hidrocefalia en el 90% de los casos de

: ) - - i ) - ) o discapacidad fisica en la infancia, y la mas frecuente de

mielomeningocele y una falta de movilidad, sensibilidad y fuerza mas o menos amplia en relacién al nivel de localizacion

. . vejiga neurdgena e intestino neurdgeno.
del mielomeningocele.

1 20 211



En el afno 2020 nos marcamos tres objetivos fundamentales a cumplir, obteniendo los siguientes resultados en cada
uno de ellos:

OBJETIVO 1

Definir planes de formaciéon para la implantacion y mantenimiento de modelos de gestion, mejoras y
certificaciones externas de las entidades federadas, tras un diagndstico previo desde una perspectiva de
género que favorezca la paridad en las entidades federadas, en sus equipos y con las personas usuarias.

Este afo se hanre-certificado en el Modelo de Estrellas las asociaciones de AGEBH-Cadiz, AEBHA-Alicante y AMUPHEB-
Murcia tras preparar la auditoria durante los meses previos bajo la supervisiéon de la Fundacién Grupo Develop. Por
primera vez, se ha certificado en dicho modelo la asociacion de AMEB-Madrid.

p ) | B Disefio
W 4 4
1 | F . A
[

NURIA 4» Alfonso Aparicio

-y -

my
g garca 1
Coorganizador, yo . -

O g £ CR... (Organizador)

Viendo la aplicacion de CRIS ...

ENTREGA DE CeERI1IFICADOS
) @
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& Madnd
Q
&
; Mimca Botas
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Han pasado la evaluacién intermedia de certificacion las asociaciones de ASEBIER-Bilbao, AMAEB-Malaga, ANPHEB-
Navarra, asi como la propia federacion.

Ademas, se ha trabajado un plan de mejora de gestién personalizado con las asociaciones de AEBHCG-Campo
de Gibraltar, FAEBA-Andalucia y ASEB-Sevilla al ritmo que la situacion ha permitido, aunque no han llegado a los
estandares todavia que permitan su certificacion.

En coordinaciéon con la empresa subcontratada, Grupo Develop Consulting, al no poder llevar a cabo los talleres
formativos presenciales previstos, se ha ofrecido a todas las asociaciones federadas un espacio formativo online, con
conceptos basicos sobre la calidad en la gestién asociativa y resolucidon de dudas.

OBJETIVO 2

Dotaralasasociacionesfederadas delas herramientas precisas para sucomunicacion
con FEBHI y para el correcto tratamiento de datos para las reivindicaciones comunes
y ajustar mejor los servicios que ofrecen.

Webex Meetings

La federacién ha recogido informacién sobre las necesidades especificas de las asociaciones mediante medios
telematicos. Asi, se han pasado diversos cuestionarios mediante drive (Google) que permite facilmente hacer un mapa
mental de la situacion que estan atravesando frente a la inesperada crisis del COVID. Por suerte, aunque finalmente
ha habido contagios entre sus socios/as, no han sido casos graves.

Durante el afo se han estudiado y probado diversas plataformas online, para favorecer reuniones y espacios de
trabajo conjuntos. Las herramientas testadas han sido Zoom, Meet, Hangouts y Webex Meet.

Finalmente, tras estudiar los presupuestos y funcionalidades, se ha elegido e implantado Webex Meet como
herramienta de Comunciacién y Gestion.

Dredie () duleted i (ol e i

| 24

O Gemma Wiva i L

o 2950
ao Mirla Eugiria 7 [ :iu Sasgs e L=

Loka Nieto Martia Carmpe de Gibraitar Marisod Lipes Rujanc WICTORUL AMIIFHER

OBJETIVO 3

Visibilizar la situacién de las personas con Espina Bifida y sus reivindicaciones a la sociedad en general,
empoderando especialmente a las mujeres con EB que se enfrentan a una doble discriminacion, por su condicién

de mujer y tener una discapacidad.

Para la consecucién de este objetivo se han
llevado a cabo dos acciones principales con las
asociaciones:

Organizacion de un congreso
nacional de Espina Bifida online, donde
participaron 80 personas. La tematica
elegida fue la Autonomia.

Planificacion y desarrollo de una
campaia conjunta con motivo del
Dia Nacional de la Espina Bifida, el 21
de noviembre. Debido a que la grave
crisis del COVID impidié cualquier tipo
de celebracién con motivo del 40°
aniversario de FEBHI, tema sobre el que
iba a versar la campana de este afio, se
pospuso esta propuesta para el 2021 en
espera de que la situacion mejore.

Asi, este afo se opté por reivindicar con la
campana la necesidad de las asociaciones en
un momento de grave crisis socio-sanitaria y
econdmica para nuestro colectivo y denunciar
los recortes y retrasos de impagos que estan
sufriendo. El lema fue “Las asociaciones hoy
somos mas necesarias que nunca” que se
plasmo en un cartel.

Las asociaciones
hoy SOmMoOS mas

gue hunca
Q. 9

(
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g0
Ahora reivindicar
es lo importante

21 ¢e noviembre
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Ademds, desde la Fundaciéon Solidaridad T
Carrefour, se doné equipamiento tecnolégico
para la promocion de la digitalizacién de las
entidades miembro de FEBHI para que se puedan
La Dra. Maria José Llamas, directora del Area de Pacientes del Colegio de Médicos de Malaga, contacté con la mantener los diferentes servicios y terapias que
federacion para donar 18 cajas del “Tratado de la Espina Bifida de la A ala Z" editado en 2015. ofrecenalainfanciaylosjovenes con Espina Bifida
e Hidrocefalia, asi como para reforzar los Bancos
Gratuitos de Ayudas Técnicas en Préstamo.

La publicacién esté estructurada en 28 secciones (de la A a la Z), mas un anexo, repartidas en 104 capitulos. Hay 15
editores invitados de diferentes nacionalidades y dos editores principales: el difunto Dr. Carlos Miguélez Lago y
el Dr. Manuel Gallo Vallejo, pertenecientes al Colegio de Médicos de Malaga y con gran trayectoria profesional en
Espina Bifida. El Dr. Gallo (obstetra y ginecélogo) es experto en campanas de Prevencién Primaria y el Dr. Miguélez
(cirujano y urélogo pediatrico) fue el coordinador de la Unidad de Espina Bifida y promotor de la actual asociacién
malaguena de Espina Bifida (AMAEB), a la cual también pertenece la Dra. Llamas.

FEBHI ha repartido los ejemplares recibidos entre todas sus asociaciones federadas, siendo en este momento, el
manual mas actualizado y completo que se puede encontrar en el mercado en relacién a la Espina Bifida, malformacién
congénita compatible con la vida con mas patologia por érganos y sistemas. Generalmente, a lo largo de la vida del
paciente hay mas de 30 especialidades y profesionales implicados. Actualmente, en naciones con un sistema de salud
desarrollado, como es el nuestro, la mortalidad infantil es muy baja y la expectativa de vida muy prolongada.

TRATADO
DE ESPINA BIFIDA,
delaAalaZz

Una vision integradora multidisciplinar
para profesionales, pacientes y cuidadores
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CARLOS MIGUELEZ (esearia)

MANUEL GALLO (espaxia)

EDITORES ADJUNTOS EpiTORES ADJUNTOS

MIGUEL A. ARRAEZ (eseaia) CARMEN GIL (espara)
PeDRO BELTRAN (mBxico) JAIME GOMEZ (cotomsia)
José Boix (esearia) RAFAEL GOSALBEZ (usa)
RoDRIGO CIFUENTES (cotomsia) A. HERNANDEZ (venezugia)
AMPARO CUXART (espafia) M2 Josi LIAMAS (espaiia)
FRANCISCO DE BADIOLA (ARGENTINA) G. MANNUCCI (GUATEMALA)
ANA ESPINOSA (ARGENTINA) m MiGUEL RUOTI (paracuay)
]OSE M2 GARAT (urucuay) AMOLCA RiCARDO ZUBIETA (cHie)
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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 Colocacion de la Consejeria de Empleo de la Comunidad de Madrid.

En 2020, la irrupcién de la pandemia mundial por Covid 19 ha tenido un impacto muy significativo en el mercado
laboral, las condiciones de empleo, ofertas de trabajo, etc. El principal reto al que nos enfrentamos, fue la adaptacion
de nuestro servicio a una modalidad no presencial al decretarse el Estado de Alarma. Este hecho supuso un gran
esfuerzo por parte de todo el equipo que conforma la entidad para sacar los proyectos adelante. Los medios técnicos
con los que ya se contaban (portal web de orientacién, blog, aplicaciéon web de gestidn, permisos de conexién remota
a servidor, etc.) han sido los garantes de una adaptacién rapida y eficaz.

De no haberse realizado dicha conversién de la atencion a la modalidad no presencial, no habria sido posible realizar
las atenciones necesarias y alcanzar los objetivos del servicio. Por una parte, debido a la gran cantidad de meses de
confinamiento decretado y, por otra, una vez éste acabd, el colectivo con el que trabajamos es mayoritariamente
poblacién deriesgo frente al Covid 19y su desplazamiento para atenciones presenciales generaba mucha inseguridad.

Ademas, el contexto generado provocd una demanda de informacién y seguimientos muy elevados por parte
de los participantes, que se correspondia principalmente a los cambios constantes que se iban produciendo y la
incertidumbre generada en materia de empleo. A su vez, durante el Estado de Alarma, se produjo una alta necesidad
de contacto por parte de los/as usuarios ante la dificultad de relacionarse con servicios gubernamentales relacionados
con el empleo y prestaciones de forma presencial o telefénica como era habitual, demandando una dedicacién mayor
del personal a estas cuestiones.

Al finalizar el aflo y analizar los resultados obtenidos, asi como recoger la experiencia del equipo que ha intervenido
en el mismo, desde FEBHI se concluye que al haber aumentado tan considerablemente el desempleo de forma
generalizada, sera necesario continuar con intervenciones como la de este programa para que se mantenga la
contratacion inclusiva y las personas con discapacidad no se vean discriminadas a la hora de seleccionar personal
en procesos normalizados de contratacién. Asi mismo, la situacion generada ha dejado manifiesto que es aiin mas
necesario el fomento de las nuevas tecnologias entre las personas con discapacidad y que a partir de ahora su uso
serd mucho mayor, ya que se ha producido una digitalizacién de muchos servicios en muy poco tiempo.

Por lo tanto, la situacion del mercado laboral y las necesidades de las personas con discapacidad generadas como
consecuencia de la pandemia, resaltan la importancia de programas orientados a la mejora de la empleabilidad y la
insercion laboral del colectivo. Sin este tipo de intervenciones, la“vuelta a la normalidad” no serd inclusiva para todos/as.

El trabajo en esta area se ha llevado a cabo a través de los siguientes procesos:
3.1.Proceso de Orientacion Laboral
3.2. Proceso de Intermediacién Laboral

3.3. Formacion online
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Mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad para incrementar sus oportunidades de

insercion laboral.

Actividades que se llevaron a cabo

Entrevistas personalizadas
Informacion
Objetivo Profesional
Herramientas, Busqueda de empleo, etc.

Desarrollo de
4 itinerarios
Seguimiento ‘ personalizados

personalizado de la
r\

situacioén laboral

Talleres grupales:
Busqueda activa de empleos,

Recursos de mejora Habilidades Sociales y TIC

de la empleabilidad y formacion.
Reorientacion de perfil profesional.
Asesoramiento y gestién con la Admon.

311
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Resultados en Servicio de Empleo FEBHI

502

Personas atendidas

Hombres
51%
- Mujeres

154

Itinerarios personalizados
de insercion

32,5%
Hombres

- Mujeres

944

Entrevistas individualizadas

49%

3640

Actuaciones de seguimiento
(emails, Ilamadas, whatsapp)

49%

Se han realizado los siguientes talleres (presenciales y virtuales tras el estado de alarma):

e .
Busqueda Activa de abilidades Sociales

Hombres

Hombres

- Mujeres

e Ilgualdad de Nuevas Tecnologias TOTAL
S L Oportunidades (1 TALLER) (7 TALLERES)
(1 TALLER) (5 TALLERES)
MUJERES 3 11 6 20
HOMBRES 2 8 4 14
TOTAL 5 19 10 34
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Las principales herramientas digitales que se han utilizado en el Servicio han sido el BLOG

www.empleoydiscapacidad.org y el portal FEBHIOrienta:

Insercion sociolaboral

através de
Nuevas Tecnologias

. Blog Empleoy

FEBHIOrienta Discapacidad
Portal de Orientacién Ofertas de empleo

Laboral a distancia formacion

Noticias de interés
Recursos oposiciones

—  Recrursos gratuitos

— 73.847 visitas

— 477 entradas

1 34
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3.2. Proceso de Intermediacion Laboral

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

+ Gestion de ofertas.
» Preseleccion y derivacion de profesionales con discapacidad.

« Seguimiento de las ofertas gestionadas, tanto con la empresa como con las personas participantes.

Gestion de ofertas

Hemos gestionado 233 ofertas de empleo que han supuesto 530 puestos de trabajo. Cabe destacar la tendencia a las
jornadas parciales y contratos temporales.

La situacion generada a raiz de la pandemia ha provocado la destruccién de muchos empleos y la escasez de ofertas
de trabajo en general y, en especial, para personas con discapacidad. Este hecho dificulté el trabajo de prospeccion y
captacion de ofertas, en especial durante los meses de Estado de Alarma y confinamiento domiciliario.Los perfiles mas
demandados durante este afo han sido: perfiles administrativos y de atencién al cliente, perfiles auxiliares y de limpieza.

En cuanto a las acciones de intermediacion, se han gestionado un total de 539 candidaturas, de las que hemos realizado
una preseleccién, siendo enviadas a entrevista con la empresa un total de 379 profesionales, 197 mujeres y 182
hombres.

Inserciones laborales 2020

Se han registrado 48 contratos. 34 Mujeres y 14 Hombres han accedido a un puesto de trabajo, a través de los procesos
de orientacion e intermediacion laboral de FEBHI.

Ne de
contratos
48

+ Hombres

14
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Contratos y segregacion por sexos

Respecto a la duracion de los contratos, el 85% son contratos temporales, de los que el 71% se han realizado a
mujeres.

Duracion
de los contratos

15%

Indefinidos
Temporales

85%

En cuanto al tipo de empresa que ha realizado la contratacion, el 54% de los contratos son realizados por CEE
(Centros Especiales de Empleo), mientras que el 46% han sido realizados por Empresa Ordinaria.

Tipos de empresa

CEE " Empresa

|1 36

En este proceso hay que destacar la importancia de la sensibilizacion del tejido empresarial. En relacion a este
aspecto, se contemplan acciones de difusién con la finalidad de mejorar la integracién sociolaboral de las personas con
Espina Bifida u otro tipo de discapacidad.

En 2020 se ha sensibilizado a 199 empresas de la Comunidad de Madrid en materia de contratacién de personas con
discapacidad y bonificaciones. Fruto de esa sensibilizacion, 47 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.

Fruto de ese trabajo, se han firmado 5 acuerdos de colaboracién con empresas madrilefias que se han comprometido
a ofrecer oportunidades laborales a las personas con discapacidad inscritas en nuestra bolsa de empleo.

No podemos olvidar la importancia del trabajo en red a nivel local. En este sentido, somos miembros de la Mesa de
Discapacidad del Distrito de Chamartin (Madrid), y este afo participamos en la 12° Jornada de la Discapacidad que se
celebré el 3 de diciembre con el lema “Discapacidad Invisible: Ser diferente, lo mas natural”.

DISCAPACIDAD INVISIBLE:
SER DIFERENTE, LO MAS NATURAL
1 2 Jornada de disGapacidad
Jueves 3 de diciembre de 2020

Apertura y presentacion del acto
Sonia Cea Quintana, Concejala del Distrito de
Chamartin

Ponencia marco: “Discapacidad invisible: una

realidad escondida”
M? Teresa Fernandez Campillo, Consejera Técnica.
Real Patronato sobre Discapacidad.

LA RRRAI} Mesa de Experiencias y Vivencias _
mCmclusinnes - .

@ EVENTO ONLINE a través de la platafornfa TEAMS: *

e https://www.microsoft.com/es-es/microsoft365/microsoft-teams/grol

Pincha aqui para inscribirte en la jornada online

madrid .\. Asociacion Bipolar “ﬂ‘:;:;l:u“'
Esalud -}~ deMadnd A

p /\ FUNDACION w/m:sm fh | cocemre |ASISPA
> ) FUNDACION, Alcer o i [ASISPA £
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3.3. Formacion

Esteanosehallevadoacabounaacciénformativaonline, “Atencionyservicioal ciudadanoyBusquedadeinformacion
en Internet” (60h). Alcanzando un elevado nivel de satisfaccion, tanto para FEBHI como para los participantes (Mas del
80% han valorado su satisfaccion con el curso como “satisfactorio” o “muy satisfactorio”).

Atencion y servicio al ciudadano +

busqueda de informacion en internet

Interesados/as cursos formacion online
117 personas
\ 4
Matriculamos Finalizan formacion 20 personas
27 personas 10 hombres
10 mujeres
v
5 personas tienen 15 personas otro tipo
espina bifida de discapacidad
2 hombres 7 hombres
2 mujeres 8 mujeres

Se han disefado un total de 20 Itinerarios Personalizados de Insercién, 17 de las personas pertenecen a la Comunidad
de Madrid y 3 son de fuera de la Comunidad de Madrid (Sevilla y Valencia).

Todas ellas han participado en los diferentes médulos del Portal de Empleo de FEBHIOrienta.

« MODULO A. Definicion del Perfil Profesional

A final de afio, también se puso en marcha el proyecto FEBHIForma: Formacién online y orientacion laboral para
personas con discapacidad. Este proyecto tiene como finalidad aportar los conocimientos y herramientas necesarios
. . ara afrontar con éxito la busqueda de empleo. Para ello, se impartirdn cuatro cursos online a lo largo de 2021, y se
+ MODULO C. Redes Sociales y Busqueda de Empleo b , o . d . p L, ' P - L J Y
llevara a cabo un itinerario personalizado de insercion con cada participante que acabe la formacion.

« MODULO B. Herramientas de Busqueda Activa de Empleo

« MODULO D. Recursos para buscar empleo

Se han realizado 4 talleres de Habilidades Sociales para el empleo, uno de forma presencial donde asistieron 3 personas.
Los otros 3, por causa del Covid-19, se hicieron de manera virtual, donde asistieron en total 11 personas.

138 39 |



COMUNICACION Y
SENSIBILIZACION

4.1.
4, 2,

4. 3.

4.4.

Premios Institucionales FEBHI

Congreso Nacional de Espina
Bifida

Campana Dia Nacional de la Espina
Bifida

Exposicion fotografica “Yo tengo
Espina Bifida ;Y ?”
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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 difusiéon de acciones y mensajes para lograr que se conozca la realidad que
viven las personas con Espina Bifida, sus necesidades y el mensaje de prevencion de esta malformacién a través del
acido félico.

Destacamos de forma global, los siguientes resultados:

« Sedifunde informacién de interés a través de las redes sociales que permiten, de un modo rapido y masivo,
llegar a las personas con Espina Bifida de toda Espafia. En el aflo 2019 hemos alcanzado 3.402 Me Gusta
en Facebook (@febhi.espinabifida), 2.461 seguidores en Twitter (@FEBHI_ORG) y 1.381 seguidores en
LinkedIn (@febhiempleo)

«  En nuestro canal de YouTube, FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA, tenemos 750 suscriptores. Hemos cerrado el
afno con mas de 185.000 visitas al corto sobre la Espina Bifida disponible en este canal y que ademas forma
parte del material informativo “Acércate a la EB".

4.1. Premios Institucionales FEBHI

Este ano, al ser imposible celebrar actos presenciales, y estar inmersos en una grave crisis sanitaria, social y econémica, se
valoré por parte del Consejo Estatal suspender los Premios Institucionales FEBHI hasta que se puedan celebrar sin riesgos.

4.2. Congreso Nacional de Espina Bifida

Los dias 27 y 28 de octubre tuvo lugar en Madrid, como accion previa
al Dia Nacional de la Espina Bifida, que se celebra el 21 de noviembre
XVI en Espana, el XVI Congreso Nacional de Espina Bifida organizado
Congreso
Nacional de

por la Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) junto a la Direccion General de Politicas de
= » -
Espina Bifida
27 y 28 de octubre 2020

Discapacidad. En esta ocasion, y dada la situacién que se vivia con
motivo de la pandemia del coronavirus, se celebré de forma virtual.

En la mesa Inaugural, estuvieron junto a Carmen Gil (Presidenta
de FEBHI), Jests A. Celada (Director General de Politicas de
Discapacidad, organizadores del congreso junto a la federacién) y
Anxo Queiruga (Presidente de COCEMFE, red a la que pertenece
FEBHI).

Celebracién
virtual

Jesus Celada, durante suintervencion, hablé de la situacién especial
que vive Espafa con la crisis del COVID, que ha puesto de manifiesto
una inestabilidad que afecta a lo social y lo sanitario. Por ello se estd
trabajando en mejorar la coordinacion y cubrir la falta de recursos.

Anxo Queiruga, resalté el papel tan importante que juegan
las organizaciones sociales en la crisis que atravesamos. Son
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imprescindibles para trasladar las necesidades de los diferentes colectivos a las administraciones. Tristemente con la
crisis del COVID, se estan dando pasos enormes hacia atras. Las entidades, ahora que son mas necesarias que nunca
con sus servicios para las personas con espina bifida y sus familias, sufren recortes y retrasos en los pagos de ayudas.

Asi mismo, en el cierre del congreso, a modo de conclusién, Violante Tomds, portavoz del GPP en la Comisién de
Politicas Integrales de la Discapacidad del Senado, destacé la importancia del trabajo que desarrollan las asociaciones
de FEBHI. Hacen que las personas que estan solas, no se sientan abandonadas. Son la otra familia que lucha por sus
derechos. Las entidades sociales impulsan politicas para derribar obstaculos, soluciones a sus reivindicaciones para
ser personas libres e iguales al resto de ciudadanos.

17:45 Ponencia marco: Modelos de Discapacidad y Agenda 2030:

XVi

Congreso
Nacional

de Espina
Bifida

+ Ma del Pilar Diaz (Profesora asociada de la Universidad de
Barcelona en la UFR de Trabajo Social y Coordinadora
académica del postgrado “Personas con Discapacidad,

Derechos Sociales y Cultura de las Capacidades”)

19:00 Mesa Accesibilidad:
» Manuel Garcia (Arquitecto técnico de la Oficina Técnica de
Accesibilidad de FAMDIF/COCEMFE-Murcia, OTAF).
+ Diego Mayordomo (Arquitecto de la Oficina Técnica de

Accesibilidad de FAMDIF/COCEMFE-Murcia, OTAF)

20:00 Cierre primer dia

MIERCOLES 28 DE OCTUBRE
17:15 Saludo

17:25 La Asistencia Personal como factor clave en la autonomia de
las personas con Espina Bifida:

« Elena Antelo (Directora/gerente de COCEMFE)

MARTES 27 DE OCTUBRE

17:00 Bienvenida e inauguracion:
« Carmen Gil (presidenta de FEBHI)

18:25 Empleo y autonomia:
- M2 José Fernandez (Coordinadora del Servicio de

= GEloo A Di=ctonG e e rallG = Folitiens Integracién Laboral de FAMDIF/COCEMFE-MURCIA)

de Discapacidad del M° de Derechos Sociales 19:30 Cierre del congreso:

y Agenda 2030) . Violante Tomas (Portavoz del GPP en la Comision de Politicas

» Anxo Queiruga (presidente de COCEMFE) Integrales de la Discapacidad del Senado)
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4.3. Campana Dia
Bifida

En Espafa se celebra el 21 de noviembre como Dia
Nacional de Espina Bifida (EB) desde el afio 1998,
tras la declaracién 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 malformacion congénita,
que se produce en las primeras semanas del
embarazo, y muchas veces sin los apoyos y recursos
precisos.

En 2020, con la grave crisis sanitaria, social y
econdmica que se vivia por la pandemia del
COVID19, el lema de la campafa de FEBHI y sus
entidades federadas, fue “Las asociaciones hoy
SOMos mas necesarias que nunca”.

No podemos olvidar, que la Espina Bifida, ademas
de la discapacidad fisica mas visible (afecta en
diferentes grados a la movilidad y sensibilidad de
las extremidades inferiores debido a la lesién en la
columna), lleva asociada en la mayoria de los casos,
discapacidad organica: hidrocefalia, incontinencia,
problemas en los rifones,... Todo esto implica
un coste anual importante en cuanto a material
farmacéutico y orto-protésico que no todas las
familias pueden costear.
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Nacional de

Nicolas Bicola

Es el dragén que ha dibujado el pintor
murciano, Alvaro Peha, como mascota
para los nifios y ninas con Espina Bifida
(EB).

la Espina

21 de HOViembre
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COMUNICACION Y SENSIBILIZACION /(-

4.4. Exposicion fotografica“Yo tengo Espina
Bifida Y?”

Con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida, la federaciéon puso en marcha la exposicion fotografica virtual “Yo
tengo Espina Bifida (EB) ;y?”. Esta accion, tiene como objetivo, mostrar que la discapacidad no nos hace tan diferentes
al resto de personas. Es mas lo que compartimos, que lo que nos diferencia: gustos, aficiones, retos,....

La exposicion esta formada por 41 fotografias de personas con Espina Bifida de las asociaciones federadas con
diferentes edades, y representan un aspecto de la vida del protagonista de cada foto y que se resume en la frase que
acompana a la instantanea.

En 2021, sila grave crisis sanitaria, social y econémica que estamos viviendo por la pandemia del COVID19 mejora, FEBHI
harda una presentacion de la exposicion fisica en Madrid, coincidiendo con las acciones previstas por el 40 aniversario
de la federacion.

ESPINA BIFIDA
EHIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

GOBERNO  MINISTERIO.
PANA  DESANIDAD, CONSUMO
¥ IENESTAR SOCIAL

La Federacion Espaiiola
de Asociaciones de
Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) y
sus asociaciones,
presentan la exposicion
fotografica:

YO TENGO

ESPINA BiFIDA

Visitala también en:
www.febhi.org
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Los proyectosyacciones llevadas a cabo desde la federacion en el aflo 2020 han sido posibles gracias al apoyo econémico
de los siguientes organismos y entidades:
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Las cuentas 2020 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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6.1. La Espina Bifida

La Espina Bifida (EB) o Mielomeningocele (su nombre cientifico), es una grave malformacién congénita, que se incluye
dentro del espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN). Se produce cuando la parte del tubo neural que forma la
médula espinal no se cierra completamente entre los dias 23 y 26 de embarazo.

Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato locomotor y
el sistema genitourinario. De ahi su gravedad. Ademas, produce una falta de sensibilidad y de fuerza mas o menos
amplia en relacién al nivel de localizacién del mielomeningocele.

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en sefialar 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 y 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 se descubre a
través de rayos X.

s

" ~~ Médula espinal

Meningocele

Un quiste, o saco, 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 nervios.

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

" Médulaespinal
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ANEXO: ESPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA 4

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 campanas 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 ultimos 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 puntuacién 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 Espana entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna malformacién
del tubo neural, de los cuales mas de la mitad de ellos estan afectados por EB. Son datos del
Estudio Colaborativo Espaiol de Malformaciones Congénitas (ECEMC) grupo de investigacién
integrado en el Centro de Investigacion de Anomalias Congénitas.

La incidencia de esta malformacién ha descendido ligeramente en los ultimos afos,
fundamentalmente gracias al uso del acido félico en la planificacion del embarazo y a las
campanfas 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.’

'DatosextraidosdelCuestionariodeDiscapacidadesdelaEncuestadeDiscapacidades,Autonomia
personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).
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S1 piensas tener un hijo...

TRES MESES ANTES DEL
EMBARAZO TOMA ACIDO FOLICO

Dia Nacional de la Espina Bifida - 21 de Noviembre

ipensais tener un bebé?

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
tlidad Publi

ANEXO: ESPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA

6.2. Qué es la Hidrocefalia

La hidrocefalia 0“agua en el cerebro” es la acumulacién de liquido cefalorraquideo (LCR) o cerebroespinal dentro de la
cabeza, generalmente por su inadecuada absorcion. 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 dafa el
desarrollo del cerebro.

1
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¢Por qué se produce?

M4as 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 6ptima.

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 véalvula regula la direccion 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 Ventriculos hicrocefalicos

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Liquido
Liquido cefalorraquideo :
cefalorraquideo . (LCR) S
(LCR) o

Ventriculos
1 ran
Ventriculos agrandados
laterales
Acueducto
Acueducto obstruido
cerebral
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