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1.1. Quiénes somos
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La Federacion Espaiola de Asociaciones de Espina Bifida e Qb
Hidrocefalia (FEBHI) nacié el 31 de octubre de 1.980 y el 15 de ase l o
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como organizacion no gubernamental (ONG).

Actualmente agrupa 17 entidades en Espana. En total, da cobertura a

cerca de 2.500 personas afectadas y a 10.000 familiares.

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

La Federacién forma parte de diferentes organizaciones nacionales e

internacionales:
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1.2. Misidn, Vision y Valores

VISION

VALORES

Queremos que FEBHI sea una red fuerte, innovadora

y referente de asociaciones de EBH implicadas en un .
FEBHI tiene presente a la hora de desarrollar su

proyecto comun que visibiliza y exige el reconocimiento de los

trabajo los siguientes valores.

Co-responsabilidad
Profesionalidad

- derechos de las personas con EBH y reivindica la integracion
MISION plena en la sociedad de las personas con discapacidad en
general, asi como la existencia de un sistema global y eficaz

de prevencion de la EB en Espana.

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 dmbito

nacional e internacional, la mejora de la calidad de

vida de las personas con EBH, la integracion de las
personas con discapacidad en general y la prevencion
de la Espina Bifida (EB).




FEBHI

Federacion nacional Federacion autonomicas

FEBHI FAEBA
E FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES ‘_ﬂb FEDERACION DE ESPINA BIFIDA DE ANDALUCIA
DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA rarma Direccion: Plaza Cristobal Toral, Bloque
(ESPINABIFIDA. Direccion: Calle Pechuén, 14. 28002, Madrid. 5 Bajo.29200 Antequera, Malaga.
FEDERACION ESPAROLA Tel:914152013 Tel: 952701895

— E-mail: g.garcia@febhi.org E-mail: info@faeba.es
Web: www.febhi.org Web: www.faeba.es

Directorio de Asociaciones FEBHI

Asociaciones
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AEBHCG

ASOCIACION ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR
Direccion: Avda. Fuerzas Armadas,

24 Local 23. 11202 Algeciras, Cadiz.
Tel.: 956 63 28 13

E-mail: espinabifidacg@gmail.com
Web: www.espinabifidacg.com

ACAEBH

ASOCIACION CATALANA DE EBH
" Direccion: C/ Sorolla, 10.

08035 Barcelona.

Tel.: 9342821 80

E-mail: acaebh@espinabifida.cat

Web: www.espinabifida.cat

AEBA

ASOCIACION DE ESPINA

BIFIDA DE ALBACETE

Direccion: C/ Guadalajara,

1.02001 Albacete.

Tel.: 967 246 652

E-mail: aeba@cocemfealbacete.com

EBJaen

ASOCIACION PROVINCIAL DE
ESPINA BIFIDA DE JAEN
Direccion: Pza. Luz del Valle,
Sector 4, s/n locales comerciales
(Edificio La Unién). 23009 Jaen.
Tel.: 953 22 2578 / 666 392 908
E-mail: aprojaebi@hotmail.com
Web: www .fejidif.org/espinabifida

AEB GRANADA

ASOCIACION ESPINA BIFIDA GRANADA
(%295 Direccion: C/ Escultor Navas Parejo.

Urb. Parque de las Infantas Edf.
Carolina Local 3 Granada 18006
Tel:958 1348 14

E-mail: espinabifidagranada@yahoo.es
Web: www.aebgranada.com

AEBHA

ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA DE ALICANTE
Direccion: C/ Maria Guerrero

2, Local C. Alicante 03008.

Tel.: 966 08 82 59

E-mail: aebha@hotmail.com
Web: www.aebha.org

AGAEB

ASOCIACION GUIPUZCOANA

DE AFECTADOS DE EB
Direccion: C/ Zubieta 18-20

San Sebastian 20007

Tel.: 94 343 21 90

E-mail: ebguipuzcoa@gmail.com
Web: www.agaeb.org

ASEBHO

ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA

E HIDROCEFALIA ONUBENSE
Direccion: C/ Jazmin 5. 21005 Huelva.
Tel: 959319337

E-mail: joaquina65@live.com

espina bifida ¢ hidrocedalia

AMAEB

ASOCIACION MALAGUENA

DE ESPINA BIFIDA

Direccion: C/ San Juan Bosco, 65.
29014 Malaga.

Tel.: 952 25 58 54

E-mail: e.bifida.malaga@gmail.com
Web: www.amaeb.wordpress.com

ANPHEB

ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA

Direccion: C/ Ntra. Sra. De Aranzazu,
2 Bajo .Berriozar, 31013 Navarra
Tel.: 948 07 44 01

E-mail: anpheb@anpheb.es

Web: www.anpheb.es

AVEB

ASOCIACION VALENCIANA

DE ESPINA BIFIDA

Direccion: C/ Platanos 6 - 4

Bajo. Valencia 46025.

Tel.: 963 48 28 66

E-mail: lola@espinabifidavalencia.org
Web: www.espinabifidavalencia.org

ASEBI

ASOCIACION BIZKAIA ELKARTEA
ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccion: C/ Pedro Astigarraga,
n° 2, Local 4.48015 Bilbao.

Tel.: 944 47 33 97

E-mail: asebi@asebi.es

Web: www.asebi.es

AMEB

ASOCIACION MADRILENA
DE ESPINA BIFIDA
Direccion: C/ Pradena del
Rincon, 4. 28002 Madrid.
Tel.:91 56 30 448

E-mail: ameb@ameb.es
Web: www.ameb.es

AMUPHEB

ASOCIACION MURCIANA DE PADRES
CON HIJOS DE ESPINA BIFIDA
Direccion: C/ Sierra de Gredos,

8 Bajo Murcia 30005.

Tel.: 968 29 48 02

E-mail: bifidamur@wanadoo.es
Web: www.amupheb.org

ASPHEBH

ASOCIACION SEVILLANA DE
PADRES CON HIJOS DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccion: C/ Enrique Marco
Dorta, 7 (local). Sevilla41018.
Tel.: 954 98 98 58

E-mail: asphebh@yahoo.es

Web: www.espinabifidasevilla.es

AGEBH

ASOCIACION GADITANA DE EBH
Direccion: C/ Medina Sidonia,
15-17. Cadiz 11012.

Tel.: 956 26 66 84

E-mail: asogebh@gmail.com
Web: www.agebh.org
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1.4. Reivindicaciones del colectivo

Declaracion de la Espina
Bifida como enfermedad
de tratamiento cronico

Facilitaria la dispensacidn gratui-
ta del matenal sanitario v
orto-protésico preciso.

Atencion coordinada vy
multidisciplinar en los
Centros Hospitalarios

Se necesita una atencion sanita-
na integral y un estudio multidis-
ciplinar, con la creacion de Uni-
dades Interdisciplinares en los
hospitales provinciales v con una
coordinacion de |la red de centros
de referencia.

Realizacion de campaias de
informacion, prevencion vy
sensibilizacion

Destinadas al conjunto de la pobla-
cidn, con una informacion clara,

precisa y unificada a nivel nacional.

Esta malformacion congénita, se
diferencia de otras en gue en un
alto porcentaje de casos se puede
prevenir, tomando dcido falico tres
meses antes del embarazo, hasta
en un 70% de casos.

FEBHI trabaja activamente junto a sus asociaciones para dar respuesta a los siguientes puntos

CATALOGO DE
NECESIDADES v
PETICIONES

ESPINA BiFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

arada os
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Prevencion de la alergia
al latex

Estas personas son especial-
mente sensibles v desarrollan
de forma habitual alergias al
|dtex. Pedimos que todos los
productos  lleven indicacidn
de su composicion, sobre
todo los destinados a la
infancia v a la juventud.

u

Diagnostico de la EB

Es fundamental trabajar en la
sensibilizacion y formacion de
los especialistas médicos que
siguen los embarazos, para
realizar un adecuado diagnds-

tico precoz de la Espina Bifida.

www.febhi.org

Eliminar las diferencias territoria-
les en la asistencia sanitaria y en
el acceso a los tratamientos y me-
dicamentos

Asegurando una cartera de servicios
comun en todas las Comunidades Autd-
nomas y que cubran las necesidades
socio-sanitanias de las personas con
Espina Bifida en igualdad de condiciones.

Pre-jubilacion por discapacidad

Que la Espina Bifida se incluya en &l lista-
do de discapacidades recogidas en el Real
Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre,
sonbre la anticipacion de la jubilacian de
los trabajadores con discapacidad en
grado igual o superior al 45 por ciento.

Promocion de la investigacion

Dotar de los recursos necesarios, tanto
materiales como humanos, para investi-
gar en los siguientes aspectos:
Intervenciones quirdrgicas de DTN
intra-uterinas.
. Profilaxis para evitar las infecciones en
el cierre del Mielomeningocele v en la
implantacién de la valvula de derivacion
LCR.
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En el ano 2010 la Federacién inicié un camino hacia la excelencia basado en el modelo de EFQM. Desde
2011 estamos certificadas en +200 puntos. Tenemos implantado un sistema de trabajo en equipo bajo
estandares e indicadores que nos permiten medir mas objetivamente nuestro trabajo y si responde a la

estrategia planteada.

Desde elafo 2012 FEBHI ha desarrollado un programa para fortalecer a sus entidades federadas para que
ofrezcan servicios de mayor calidad a las personas con EB y sus familias, trasladando y adaptando nuestro
modelo de gestion a su realidad y situacién. Somos plenamente conscientes de que la profesionalizacion
de las entidades, la mejora de su gestién y la implicacién activa de las personas con discapacidad facilitan

la consecucidn de objetivos de integracion de las personas con Espina Bifida.

Es por ello, que desde una entidad de segundo nivel, como FEBHI, se fomenta y refuerza la autonomia
y el papel activo de las personas con discapacidad y la mejora de la gestion de las asociaciones que dan
respuesta directa a las necesidades de informacion, orientacién, apoyo e integracién 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 compartir buenas practicas, logros y dificultades

de cada entidad como parte de un proceso.

Este ano, FEBHI por primera vez ha puesto en marcha un gran proyecto integral de Fortalecimiento a

través del cual ha podido llevar a cabo un asesoramiento personalizado a seis entidades.

1. La mejora de la gestion en el trabajo en red con las asociaciones federadas, compartiendo modelos de
trabajo y BBDD comun.

2. Busqueda de consenso y coordinacion de las reivindicaciones del colectivo: prevencion y cartera de
productos sanitarios. Campafas conjuntas con mayor impacto.

3. Formacion para los equipos técnicos y juntas directivas en materia de gestion, transparencia y calidad a
través de sesiones conjuntas y personalizadas para cada asociacion, bien presenciales, bien online.

4. Fortalecimiento Interno de la propia Federacién en transparencia, gestion y calidad por medio de

certificaciones externas y el mantenimiento de la Declaracién de UP estatal.

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 a los recursos mas adecuados

de su ciudad de residencia o pais. Este afio hemos registrado 64 consultas via mail, teléfono o Messenger.

Asi mismo se han enviado 158 e-mails con informacion de interés a las entidades federadas para su gestiéon

Yy SOCios.



PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

2.2. Acompanamiento personalizado a las asociaciones en su proceso de mejora de la gestion

OBJETIVOS 2018

Formar en nuestro modelo de buena gestion a 6 asociaciones federadas

Se ha trabajado con las asociaciones:

Implantar el uso de la Base de Datos en el
40% de las asociaciones federadas para
poder ser testeada

Realizar una campana de sensibilizacion/
prevencion a nivel nacional

AEBHA-Alicante

| e
| e
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AGEBH-Cadiz

AMUPHEB-Murcia
ASEBI-Bilbao
ASEBHO-Huelva

AEBHCG-Campo de Gibraltar

Se ha realizado en estas entidades

un diagnéstico  previo, para
consensuar el Plan de Trabajo de
2018, que se ha llevado a cabo
desde la Federacién con el apoyo

de la Fundacién Grupo Develop.

Ha permitido probar la BBDD implantada en 2017

a las asociaciones:

AVEB-Valencia

AGEBH-Cadiz
AMUPHEB-Murcia

ACAEBH-Barcelona

Ademas, han aportado datos e informacién de

sus propias BBDD las asociaciones:
AEBHA-Alicante

AMEB-Madrid

ASPHEBH-Sevilla

Con dichos datos se han enviado 3 informes a las

entidades federadas.

Se disend y lanzé la campana:

3 meses antes del embarazo,

toma Acido Félico

Con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida
(21 de noviembre).

Esta campana se lanzé con todas las asociaciones
federadas, a las cuales se les doté de un cartel

con el mensaje de la campana.
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Explicamos mas sobre esta campafa en el punto

4.4 de esta memoria.




2.3. Reconocimientos a la Gestion y al Compromiso Social

Desde la Federacion, se acompafa a nuestras asociaciones en todo el proceso necesario para obtener el
Sello de “Reconocimiento a la Gestion y al Compromiso Social”. Asi mismo se les financia el coste del

mismo.

Este sello es una propuesta de estandares por niveles, creado en el afio 2012
por la Fundacién Grupo Develop, junto con las Organizaciones sociales con
mas experiencia en gestién (casi todas ellas con Sellos de Excelencia EFQM
y/o 1SO 9001:2008) y el apoyo de las entidades de certificacién con mas
prestigio: Bureau Veritas y expertos en el modelo EFQM del Club de Excelencia
en Gestion. Desde el 1 de enero de 2017 esta certificacion, esta homologada

por la entidad certificadora Bureau Veritas.

fundacién GRUPO DEVELOP

Este aflo han renovado este sello con nuestro acompafiamiento y financiacion las entidades de AEBHA-
Alicante, AMUPHEB-Murcia y AGEBH-Cadiz. Este reconocimiento es consecuencia del trabajo llevado

por las entidades en cada una de las areas de mejora detectadas tras un diagndstico previo.

PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

2.4. Jornadas Nacionales

Las Jornadas anuales que viene organizando FEBHI desde el afio 2002 a nivel nacional, se celebraron en

esta ocasion en el Hotel NH Alicante, el 12y 13 de mayo de 2018.

Son una iniciativa habitual de la Federacién para asegurar que las personas con Espina Bifida, sus familias
y directivos de las asociaciones, estén al dia de los avances que se estan produciendo en la sociedad en el

campo de la investigacion, atencién socio-sanitaria, educacion y gestion asociativa.
Suponen una respuesta ante la disparidad territorial de nuestras Asociaciones, ya que se hace necesario un

espacio de encuentro donde los miembros de las distintas entidades, puedan exponer y compartir

diversas experiencias de interés general para todo el colectivo.

ILLELEEE B | Participacion 101 personas
Representantes de 14 de nuestras
17 entidades federadas




PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

En la mesa de inauguracion de las jornadas, intervinieron junto a Carmen Gil (Presidenta de FEBHI):

Jesus Celada (Subdirector General de Didlogo Civil del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad), Anxo Queiruga (Presidente de COCEMFE), Javier Segura (Presidente de COCEMFE-Comunidad
Valenciana) y Antonio Ruescas (Presidente de COCEMFE-Alicante).

CARTEL JORNADAS NACIONALES

Bajo el lema “Que nada te frene” se trabajé durante el

fin de semana tratamientos, pautas, herramientas, ... que

permitan una mayor autonomia a las personas con Espina
Bifida y favorecen de este modo una mayor participacién en

la gestion de sus respectivas asociaciones, bajo modelos de

gestion consensuados y unificados.

El lema de este ano fue
la propuesta de Elena
socia de
ANPHEB-Navarra, a la

Chavarri,

cual se le hizo entrega
de un diploma al inicio

de las Jornadas.

PROGRAMA DiZ ACTIVIDADES

Sibado 12 de mayo

9:30 Registro y acogida de participantes

10:00 Bienvenida-Inauguracion: Consejo Rector e invitados
= Carmen Gil. Presidenta de FEBHI.

= Anxe Queiruga. Presidente de COCEMFE.

= Javier Segura. Presidente de COCEMFE Comunidad Valenciana.

= Antonio Ruescas, Presidente de COCEMFE de Alicante,

10:30 Mesa médica: Neurocirugia: médula anclada, Armold Chiari y'o ventriculostomia
=Victor |. Fernindez Cornejo. Neurocirujano Pediatra en Hospital General Universitario

de Alicante.

Moderadora: Marta Ramén. Consejera de FEBHL

11:15 Preguntas

11:30 Descanso

12:00 Sistema de Irrigacion transanal

= Dt Juan Pedra Hernandez Bermejo. Jefe de Servicio de Cirugia Pedidrrica de los Hospitales

Virgen de la Arrbaca (Murcia) y Santa Lucia (Cartagena).
Moderador: jose Maria Zarranz. Consejero de FEBHI.

|2:40 Mesa Movimiento Asociativo:''Una vida dedicada a la Espina Bifida"
» Miguel Angel Consuegra (AEBHA).

* Maria Jjosé LLamas (AMAEB),

Moderadora: Carmen Gil. Presidenta de FEBHI.

13:25 Preguntas

PROGRAMA JORNADAS NACIONALES

13:40 Avisos
14:00 Comida

16:00 Taller Coaching:*Ser capaz me hace libre"
* Rufina Montafio Alcaide (socia de ASPHEBH).
Moderadora: Teresa Sinchez. Consejera de FEBHI.

17:00 Sesion formativa Programa de Fortalecimiento (FEBHI)
Moderadora: Marga Mefle. Vicepresidenta de FEBHI.

18:30 Avisos/Tiempo libre

20:30 Acogida invitados Premios y Photocall

21:00 Entrega Premios Institucionales FEBHI y homenajes
22:05 Cena

24:00 Fiasta

Domingo |3 de mayo

8:00 Desayuno

9:00/09:30 ASAMBLEA FEBHI

9:30/12:30 Taller Experiencia sobre vida auténoma
* Miguel Angel Consuegra |r. (socio de AEBHA),
Moderadora:Virginia Gonzilez. Técnico de FEBHL

13:30 Comida y regreso




PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

et f 240 LA B Participaron personas de 13 asociaciones: Cataluia, Cadiz, Médlaga, Campo de Gibraltar, Murcia,

Albacete, Alicante, Madrid, Navarra, Bilbao, Huelva, Sevilla y de la Federacion Andaluza.

En esta sesion, se presento el trabajo desarrollado hasta la fecha dentro del Programa de Fortalecimiento

de FEBHI con sus asociaciones.

Después de la presentacion
se trabajaron en un taller,
técnicas y estrategias
comunes a la hora de elaborar

proyectos de intervencién.

2.5. Taller de técnicos

El 21 de octubre, como antesala del Congreso Nacional de la Espina Bifida, los técnicos y juntas directivas

de las asociaciones tuvieron un espacio donde trabajar.




PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO Y CALIDAD

La sesion finalizé con un espacio de reflexion conjunto sobre la linea a seguir en las proximas campafias en

relacion al conflicto con el simbolo del lazo amarillo. De aqui se tomé la determinacién de sustituirlo mejor

por un “punto amarillo” que evite interpretaciones erréneas.

2.6. Homenaje a familias de las asociaciones

El 12 de mayo, durante la celebracién de las Jornadas Nacionales y entrega de los Premios FEBH], se hizo
un emotivo homenaje a la trayectoria y compromiso de M2 José Llamas como médico, madre y socia
de la Asociacién Malaguena de Espina Bifida (AMAEB).

La Federacioén de esta manera reconoce cada ano el gran trabajo llevado a cabo por madres y padres en la

constitucion de las asociaciones de Espina Bifida en sus inicios. Un premio a toda una vida de compromiso

y entrega a mejorar la calidad de vida de sus hijos/as.
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PROGRAMA DE
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En 1998 FEBHI crea el area de empleo con el objetivo de mejorar la insercion laboral de personas con

discapacidad, consolidandose el area al ser reconocida como Agencia de Colocaciéon en 2011.

3.1. Proceso de Orientacion Laboral

PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

El equipo de profesionales de FEBHI trabaja para adaptar el Programa de Orientacion e Intermediacién Laboral a los
cambios del contexto laboral y social, las necesidades de las empresas y, sobre todo, las de las personas con Espina

Bifida y con discapacidad en general.

OBJETIVO | Mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad

para incrementar sus oportunidades de insercion laboral

Entrevistas personalizadas de infor-
macion e inscripcion en el servicio,

en las que se facilita:

Desarrollo de itinerarios personalizados

Talleres grupales de busqueda de empleo,
habilidades sociales, y nuevas tecnologias

aplicadas a la busqueda de empleo

Taller de igualdad de oportunidades

Seguimiento del proceso conla persona

e O O

« Informacién actualizada de la situacion del mercado de trabajo, requisitos de los puestos mas solicitados por las
empresas (formacién, experiencia y actitudes).

« Reorientacién del objetivo profesional teniendo en cuenta actitudes, competencias personalesy los sectores emergentes.

« Informacién de recursos formativos y certificados de profesionalidad en coherencia con los objetivos profesiona-
les de las personas participantes.

+ Asesoramiento sobre las herramientas de busqueda de empleo, curriculum, carta de presentacién, agenda de
busqueda entre otras.

« Informacién del Programa de Garantia Juvenil.

« Informacién de ayudas y prestaciones relacionadas con el empleo.

+ Busqueda de Empleo 2.0 dando a conocer las principales paginas web, portales de empleo, paginas de empresas y

de entidades pubilicas, redes sociales asi como nuestro Blog de Empleo y Discapacidad.

En los que se trabaja de forma consensuada un proyecto personal de insercién laboral.

Se abordan aspectos fundamentales para la busqueda de empleo como son las habilidades mas valoradas en el
mercado de trabajo, las técnicas de busqueda de empleo y procesos de seleccién, asi como el uso de portales,

redes sociales para la busqueda de empleo.

En 2018 se han llevado a cabo dos acciones de formacidn en género en las que han participado tanto hombres y

mujeres con discapacidad.

Para conocer la evolucién de su busqueda de empleo, el resultado de los procesos de seleccion, o cualquier necesi-
dad relacionada con nuestro servicio, se realizan seguimientos personalizados a lo largo de todo el proceso (llama-

das, emails, entrevistas presenciales).




SERVICIO DE EMPLEO FEBHI
RESULTADOS

61 0 Personas atendidas

Entrevistas individualizadas 884

106 Itinerarios personalizados
de insercién

Actuaciones de seguimiento 1.873

Se han impartido acciones grupales de Blisqueda Activa de Empleo, Habilidades Socio Laborales y

Busqueda Activa de Empleo 2.0.

TALLERES FEBHI

Busqueda Activa
de Empleo

. . 20
Habilidades Sociales

14

TIC

3 PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

Se han impartido dos sesiones de formacién en Igualdad de Oportunidades y Sensibilizacion en

Perspectiva de Género. Han participado un total de 18 personas con discapacidad.

NUMERO DE PARTICIPANTES FORMACION TALLERES DE GENERO

TALLER 7 PARTICIPANTES
06/04/2018 FeEltilasr e

18 personas con discapacidad.
En total, han participado 9

TALLER 11 mujeres y 9 hombres

06/07/2018 WeEIgile Ees




PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

A través del Blog de Empleo y Discapacidad, www.empleoydiscapacidad.org, cuyo objetivo es mejorar
las posibilidades de inserciéon socio-laboral de las personas con discapacidad por medio de las Nuevas

Tecnologias se ha gestionado:

« La publicacion de recursos, noticias que puedan ser de interés para personas con discapacidad en
busqueda activa de empleo, como son, ofertas de empleo, formacion, temas relacionados con los
nuevos yacimientos de empleo, entre otros.

« Lasrespuestas a consultas realizadas por personas con discapacidad en busqueda activa de empleo.

Se consolida como una herramienta de referencia para las personas que buscan empleo, y en particular

para las personas con discapacidad de la Comunidad de Madrid.

PUBLICACIONES

455 entradas

101.511 visitas

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA

FEDERACION gESPANOLA

de ASOCIACIONES

El Blog




3.2. Proceso de Intermediacion Laboral

PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

OBJETIVO | Insertar laboralmente a personas con discapacidad,

preferiblemente en empresa normalizada.

@ Gestion de ofertas

-

@ Realizacion de acciones de interme-
diacion laboral con personas con

discapacidad

R ——

@ Seguimiento de los resultados de las

ofertas gestionadas

-

@Intercambio con otros servicios

de empleo

-

@ Presencia en la Feria de Empleo y
Discapacidad

[ ——

@ Firma de Acuerdos de colaboracién

Por medio de la preseleccion de candidatos/as con discapacidad.

Informando de las condiciones de ofertas en el mercado ordinario y realizando las derivaciones necesarias

para la cobertura de la oferta.

Tanto con la empresa como con las personas participantes.

Para detectar y difundir buenas practicas en materia de empleo y discapacidad.

Que nos permite ofrecer nuestro servicio a personas con discapacidad de la Comunidad de Madrid y el

contacto directo con nuevas empresas.

Para formalizar y fidelizar la colaboracién que se realiza con las empresas en materia de gestion de ofertas

y candidaturas.




PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

RESULTADOS

303 ofertas de empleo 599 puestos de trabajo 31% + que 2017
gestionadas . ’
714 candidaturas
enviadas
' 324

mujeres

o o
h?ng)res 147% + que 2017

Debido a un crecimiento a nivel general de ofertas de empleo y a los esfuerzos del equipo de empleo.

Cabe destacar la tendencia a las jornadas parciales y contratos temporales.

Los perfiles pueden agruparse en 7 categorias

Las ofertas son en su inmesa mayoria temporales y con jornadas parciales. Esto provoca que aunque las

personas estén trabajando tienen que seguir en busqueda de empleo para complementar la jornada

parcial o para seguir en la busqueda de empleo debido a la temporalidad de los contratos.

[ ] [ ]
° : ° :
° ° ° °
° e S ° En 2018, se han registrado 107 contratos lo que supone un incremento progresivo que se viene
Personal de Aucxiliares de servicios, Teleoperadores/as y Personal Administrativo manteniendo desde afios anteriores. 51 Mujeres y 56 Hombres han accedido a un puesto de trabajo,
Limpieza conserjes, ordenanzas y Atencion al Cliente (que (incluye auxiliares de oficina, a través de los procesos de orientacion e intermediacion laboral de FEBHI. Se consolida como una
personal de mantenimiento incluye tanto atencion auxiliares administrativos herramienta de referencia para las personas que buscan empleo, y en particular para las personas con
presencial como telefénica) y grabadores de datos) discapacidad de la Comunidad de Madrid.
En cuanto al porcentaje de contratacién por sexos Contratos 2018
se distribuye de forma equitativa entre ambos,
@ ligeramente superiores las contrataciones de B Mujeres
hombres. [ Hombres
[ ]
[ ]
° ° °
[ ] [ ] [ ]
° © °
) ) ) ) o Respecto a la duraciéon de los empleos, se puede Duracién de los contratos
Mozos de almacén, carretilleros Otros perfiles como manipuladores, Profesionales de alta cualificacion )
) ) N o ) observar como las contrataciones temporales de toda B Menos de 3 meses
y preparadores de pedidos ayudantes de cocina, auxiliares con titulacién superior e » M De3a6
duracion (menos de 3 meses, de 3a 6, de 6 a 12, etc) ¥ pe6a12
de probadores, etc Idiomas (Técnicos de RRHH, ) . ) <12
aglutinan la mayor cantidad de contrataciones, solo B indefinido
Informaticos, ADE, Técnicos de . X
el 8% son contratos indefinidos. Porcentaje contratos temporales afio 2018 seqtin tiempo de duraccion

Comunicacién Digital, etc)




Se ha sensibilizado a 167 empresas de la Comunidad de Madrid en materia de contratacién de personas
con discapacidad y bonificaciones, duplicando el nimero del afio 2017. Fruto de esa sensibilizacion, 49 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.

Feria de Empleo y Discapacidad

FEBHI ha participado un aflo mas en la Feria de Empleo y Discapacidad que organiza la Comunidad de Madrid.

La Feria tiene como objetivo poner en contacto a empresas y personas con discapacidad que buscan

empleo para facilitar su integracién, asi como sensibilizar a la sociedad y activar la participacion laboral.

Durante los dias 11 y 12 de abril, FEBHI atendio a 434 personas con discapacidad y contacté con 23

empresas para la contratacién de personas con discapacidad.

PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

| Sesion formativa en la CAmara de Comercio en materia de contratacion a

personas con discapacidad

El 27 de Junio organizamos la | Sesién
formativa en la Camara de Comercio en
materia de contratacién a personas con
discapacidad con la colaboracién de La
Red de Antenas de Empleo Inclusivo de
COCEMFE.

Asistieron 9 personas participantes en el
Master de RRHH que imparte la Camara
de Comercio interesados por el tema
de la seleccion de profesionales con

discapacidad.

Firma de Acuerdos de Colaboracion

Se han firmado con empresas madrilefias que se han comprometido a ofrecer oportunidades laborales a

las personas con discapacidad inscritas en nuestra bolsa de empleo.




PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

3.3 Formacion Online: FEBHIOrienta

Este ano se ha continuado con el programa de Formacion Online cuyo objetivo general es mejorar la

integracion social y laboral de personas con Espina Bifida, u otra discapacidad a nivel nacional.

Todo ello, a través de tutorias online de apoyo a
cada alumno/a en cada una de las convocatorias
de formacion, asi como en orientacion laboral
personalizada, gestion de ofertas de empleo vy
apoyo en la busqueda de recursos laborales y

formativos.

Se han realizado 4 acciones formativas online,
dos de Atencion al Cliente y dos de Ofimatica

alcanzando en 2018 un elevado nivel de satisfaccion,

tanto para FEBHI como para los participantes (mas

del 80% han valorado su satisfaccion con el curso

como “muy satisfactorio”).

A\

ATENCION AL CLIENTE Y COMMUNITY MANAGER
OFIMATICA E-MAIL MARKETING

N>
QW
“‘;‘3;%@““
&

14 PERSONAs
T!ENEN ESPINA
BiFIDA
6 hombreg
8 mujeres




Itinerarios Personalizados de Insercion

Personas pertenecen  Son de fuera de la Comuni-
a la Comunidad de  dad de Madrid (Albacete,
Se han disenado Itinerarios Madrid. Alicante, Asturias, Barce-
Personalizados de Insercion lona, Bilbao, Huesca, Sevi-

Ila, Valencia y Valladolid).

Todas ellas han participado en los diferentes médulos del Portal de Empleo de FEBHIORIENTA,

www.febhiorienta.es/recursos/ :

Definicion del Perfil Profesional Herramientas de Busqueda

Activa de Empleo

Se llevan a cabo actuaciones
para mejorar su curriculum vitae,
cartas de presentacion , de moti-
vacion, entrevistas de trabajo y

procesos de seleccion.

Maodulos

Recursos para buscar empleo

Redes Sociales 'y

Busqueda de Empleo
Informacion, orientacién y asesora-
miento sobre portales de empleo,
Servicios de Intermediacién Labo-
ral, centros especiales de empleo,
recursos de formacion, autoem-

pleo, acceso al empleo publico.

PROGRAMA DE ORIENTACION E INTERMEDIACION LABORAL

En relacién al grado de satisfaccion de los
usuarios del Programa de Empleo, el 83,5 %

° 83,5%
de las personas que han participado, nos han
valorado satisfactoria o muy satisfactoriamente,
destacando, como en afhos anteriores, la

capacidad del personal de FEBHI.

Grado de satisfaccion

‘1 ll l..l

- MEDIOS MATERIALES
- RESOLUCION DEMANDAS
- FORMA DE TRABAJO
_ CAPACIDAD PERSONAL

Las empresas con las que hemos trabajado mantienen los porcentajes de satisfaccién del ano
anterior: el 57% valoran nuestro servicio muy satisfactoriamente y un 43% satisfactoriamente.
Destacamos otro ano mas, que el 86% recomendaria el servicio por:

« La buena gestion realizada en cada una de las ofertas.

- Larapidez, eficacia y profesionalidad en la seleccién de candidaturas.

« La profesionalidad de las personas que trabajan en el Servicio de Empleo de FEBHI.




Comunicaciény
Sensibilizacion

4.1. Premios Institucionales FEBHI

4. 2. Desayuno para Empresas

4. 3. Congreso Nacional de Espina Bifida

4. 4. Campana Dia Nacional de la Espina Bifida



4 COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

para lograr que se conozca la situacion de las personas con EBH, sus necesidades y el mensaje de prevencion de esta malformacion a través del acido félico.

OBJETIVO El objetivo fundamental de este area es fortalecer laimagen global de la Federacion -y por tanto la de sus asociaciones federadas- promoviendo la difusion de acciones y mensajes

, ) , . ) , , I REDES SOCIALES I IEXPOSICION “YO TENGO ESPINA BIFIDA” I
Se difunde 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 Espaia.

o Me Gusta @febhi.espinabifida 55
o Seguidores @FEBHI_ORG .-l %

En 2018 se ha llevado la exposicion “Yo tengo
Espina Bifida” a tres ciudades: Cadiz, Huelva y
Murcia. Las exposiciones han sido gestionadas
por las asociaciones de Espina Bifida con sede
en dichas ciudades con el apoyo de FEBHI.

NP
Y L anghira e con ES el L

|YouTube |

|PAG|NA WEBI

'.Q 145.000 visitas

§
Q 2 80.926 visitas &
) Al corto sobre la Espina Bifida disponible 19.362 visitas
Subscriptores 526 )
) ) . ) [— en este canal y que ademas forma parte o
Se han difundido 80 noticias de las entidades . o ) ) www.laaventuradevivirconeb.wordpress.com
FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA del material informativo “Acércate a la EB".

federadas




4.1. Premios Institucionales FEBHI

Este afio, la entrega de los VIII Premios Institucionales tuvo lugar en Alicante la noche del sdbado 12
de mayo. Estos premios son una iniciativa para reconocer y agradecer el buen trabajo que llevan a cabo
personas, entidades y organismos en apoyo a las personas con Espina Bifida y sus familias. FEBHI lleva a
cabo unaimportante labor reivindicativa junto a sus asociaciones sobre las necesidades del colectivo de la
Espina Bifida (EB) durante todo el afio y es importante reconocer y agradecer los apoyos que organismos y

personas brindan, para mejorar la calidad de vida de las personas con Espina Bifida y sus familias.

El acto de entrega tuvo lugar en el Hotel NH Alicante y fueron presentados por Miguel Angel Consuegra
(socio de AEBHA).

Los premios fueron entregados por los miembros del Consejo Rector de la Federaciéon: Carmen Gil

(Presidenta), Marga Mefle (Vicepresidenta), Juan Manuel Garcia (Tesorero), Teresa Sanchez (Secretaria),

Ana Rus Cuélliga (consejera), Marta Ramoén (consejera) y Jose M2 Zarranz (consejero).

COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

Premio al Proyecto
Innovador

La Asociacion Navarra de
Espina Bifida e Hidrocefalia
(ANPHEB) recibi6 el Premio por
el proyecto de Equinotera-
pia que tiene como objetivo la
contribucion al desarrollo cogni-
tivo, fisico, emocional, social y
ocupacional de personas con
discapacidad. El premio fue
recogido por M2 Angeles Mari-
felarena y Elena Chavarri, repre-

sentantes de dicha asociacion.

Premio a la Persona
o Empresa

Se entreg6 a Concepcion
Ruiz (Concejala de Derechos
Sociales del Ayuntamiento
de Murcia), por el apoyo a las
iniciativas y proyectos que
desarrolla AMUPHEB.

Premioala
Solidaridad

Recay6 en M2 Dolores Deli-
cado por su compromiso, tanto
a lo largo de su vida profesio-
nal, como personal, con las
personas con discapacidad en
general, y con las personas con
Espina Bifida en mas de una

ocasion.

Premio a la Trayectoria

Jose Manuel Pichel, Delegado
Territorial de la ONCE en la
Comunidad Valenciana, fue
el responsable de recoger el
premio para la Fundacién
ONCE, por sus 50 anos promo-
viendo los derechos de las

personas con discapacidad.

Premio al Profesional del
Ambito Socio-Sanitario

Fue para el Dr. Eduardo Marti-
nez (Jefe de la Unidad de
Neurologia y Urodindmica del

Hospital de la Fe de Valencia).

Premio a la Administracion
o Institucion Publica

Fue para el Direccion Gene-
ral de Politicas de apoyo a la
Discapacidad (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad). Recogi6é el premio
D. Jesus Celada (Subdirector
General de Dialogo Civil del
Ministerio de Sanidad, Servicios

Sociales e Igualdad).
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9.25-9:30. PRESEHTACION

T e Gerna Masia Gareis Caburgs Codrdesdorn de FEEHI,

U DESAYUNO PAAR EMPRESAS FEBHI

2,30-10,30, PONENCIA

“Mueve Reglaments Generul de Proteceidn de Dates [RGPD UE 201670675
¥ ks personas con discapacidad™

Ewa Maria Blisgurs Agude,

= Professra THular de Dereche del Trabajo v do la Seguridad Social Viee-

Mueve Regamente Generd de Proteccitn de Datos docan o Promockn, Orletacidn, iguidad y Cooperacidn de 1t Fa.

lEGpD UE ml,-mj y - per con v 4 culcad de Chencias Sociales y Juridicas. Usiversidad Carles Wl de Madrid
1030055 TURND DE PREGUMTAS

18 de Sepriembe de 2010 e ol Hotel Welington

Civetisgiant B, Madied oo Maders Bearrir Garcin Guiién, B whie de Intermed
Labesrall e FERHIL

Oongarisade pier ol da Ohariuctin o lnk e Labssral d FEBHI

Ciearoe, 52 10:55-11:00. CIERRE

BB00R Musiid < Tel W17 44 50 B2

vt vl b o Geema Mara Gares Cabarge, Cocrdinadara de FEBHI

wrwrwfelihi.ong

Chrganiza Culsbora Con &l apoyo del

e \ = = g 3 a =%y fundackin
.:#T_ =8 St = 'E:' COCEMFE EDaCcIon | JJ] mantemadrid

Como cierre, los cerca de 100 invitados entre premiados, invitados y representantes de las asociaciones
PROGRAMA V DESAYUNO PARA EMPRESAS
federadas, disfrutaron de una cena, donde pudieron compartir nuevos proyectos e ilusiones.

Asistieron al acto 40 personas de 30 empresas diferentes lo que supuso un éxito de convocatoria. La
4.2, Desayuno para Empresas

mesa del desayuno estuvo moderada por Beatriz Garcia, Responsable de Intermediacion de FEBHI, y conté

) con la intervencion de Eva M2 Blazquez, profesora Titular de Derecho del Trabajo y de la Seguridad
El 18 de septiembre, tuvo lugar el V Desayuno para

) ) Social y Vicedecana de Promocion, Orientacion, Igualdad y Cooperacion de la Facultad de Ciencias
Empresas organizado por el drea de empleo y en el

Sociales y Juridicas en la Universidad Carlos lll de Madrid.
que colaboraron la Fundacién Montemadrid, Bankia,

el programa Red de Antenas de Empleo Inclusivo de

l r.n

COCEMFE y el Hotel Wellington. En esta ocasion trato

U pesayuno PRAR EMPRESAS FEBHI

sobre “Nuevo Reglamento General de Proteccion
de Datos (RGPD UE 2016/679) y las personas con

discapacidad”. Como en otras ediciones, el tema

Muevo Regomento Generdl de Protecadn de Dotos

estuvo relacionado con las demandas de las propias RGPD UE Z0W/6791 y los personcs con dacopocdod
empresas. Sonente
D v Maria D Agusde
CARTEL V DESAYUNO PARA EMPRESAS - —

18 SEFTIEMBRE 20181 HOTEL WELLINGTONI MapRiD C
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4.3. Congreso Nacional de Espina Bifida

FEB H' El dia 22 de octubre se celebré en Madrid el XIV Congreso Nacional Técnico de Espina Bifida organizado

por FEBHI y la Direcciéon General de Politicas de Discapacidad, en el Hotel Ilunion Suites Madrid.

“En FEBHI estamos comprometidos
con el EMPLED y con fas EMPRESAS
socialmente responsables”

i

&

La exposicion finalizé con las siguientes conclusiones a modo resumen: los datos referentes a la
discapacidad de una persona se enmarcan dentro de los Datos de Salud y su normativa, por lo tanto,
necesitan consentimiento expreso para poder recabarse y utilizarse y es recomendable tener un Delegado
en Proteccion de Datos y un Registro Interno tal y como marca el RGDP. 3 -
ESPINA

2iFIDA

L
|

En la mesa inaugural, estuvieron acompanando a D2 Carmen
Gil (Presidenta de FEBHI), D. Jests A. Celada (Director General

de Politicas de Discapacidad), D2 Teresa Palahi (Secretaria

General de la Fundacion ONCE) y D. Anxo Queiruga (Presidente
de COCEMFE).

CARTEL CONGRESO NACIONAL
DE ESPINA BiFIDA
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D. Jesus A. Celada destacé laimportancia de aunar baremos para que en las comunidades no se produzcan

| Imaiguracicn
+ I Carmen £l Fraidanc FERHL

diferencias relacionadas con las personas con discapacidad, como esta ocurriendo en relacion con la 1 e, hueiaga Prendeste de COCERFE

« Pt CICE
o I foiainn el Cotocts, Dhieea v Dmmierah s b o Chiscagoincihid dhed Mt s
o Sartad, Comriraivis o Wemesiitad Trigral

gratuidad de material farmacéutico. D2 Teresa Palahi apunté que es fundamental promover el trabajo

conjunto de ongs con entidades publicas y privadas para dar respuesta a las necesidades de los distintos

Mesa mbsdica:

Sovamband ¢ repradetonn of perbenas oos Expra BAm Dv. D Setarmire Lugn

L tobiges s o Bpapiral | vt Pesbtiacrines La P p oo i 11

« Wiriraen o o comtrod & satedaned, [P B Anbie, Fiksbarapents y Do snts
oy e Swi Pekeics an CREME BL.

Moders: T freer Fore, Provdonia ds FAMML.

colectivos. D. Anxo Queiruga puso en valor el trabajo que hace FEBHI en el territorio nacional luchando

con sus asociaciones, para mejorar la calidad de vida de las personas con EB y promoviendo una

reclamacion mas que justa para que las personas puedan disponer de los productos que precisan y de

« I habel Yabe Terapewn Crupacional en ol CLAPAT,
L PP Teress Ferminge. Corajan T oo Ras Paronann 10800 CMcipanan
Hratera 1" Hara ¥ Garvsan jofs Doparmsrann e St D Chamsren

centros multidisciplinares.

710 Sisterma e pensiones de Ly Sepuridad Social
- D Enrigpie Gabrasgn Téren
Fonber s I Cirvrany G Pramicbonts FERHE

icts] Meia Doporte Adaptads:
- O M Lo Vs remt, Tt a o b D e i’ Havilion woi 20k 3is 3018
- O favinr chw i Torrm Jorran, Erirador Soperior 0w Magode

+ EvHéctor T Volunesric Harawmrs,

- Maderedern [ Bortr Abarsr Camadn de Deporie FERHL

22 DCTUBRE 2m8 | HOTEL ILUMEN SUMTES MADHE | Lvcr e i 143

PROGRAMA XIV CONGRESO NACIONAL TECNICO DE ESPINA BiFIDA
4.4. Campana Dia Nacional de la Espina Bifida

En Espaia se celebra el 21 de noviembre como Dia Nacional de la $i pengiiy loney un bebi lowg
Espina Bifida (EB) desde el aio 1998, tras la declaracién como tal por ACIDO FOLICO
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 su situacién y las necesidades que

presentan, para poder estar en igualdad de condiciones que el resto

) ) ) ) ) ) _ ) de ciudadanos, debido a las secuelas que supone la malformacién y el
Profesionales, estudiantes, voluntarios y personas con Espina Bifida de toda Espafa acudieron a dicho o ) i
) ) ) ] ) ) ) alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia de por vida.
Congreso para profundizar en aspectos de interés relacionados con la Espina Bifida desde una perspectiva

multidisciplinar como se puede ver en el programa:

. a
FEBHI, junto a sus asociaciones y cumpliendo con el punto 2 del actual .o 3 W o i o § e v M

Dia Naclenal de 12 Espina Bilida - 21 de Noviembre

s
Iﬂ ) i~

Plan Estratégico aprobado en la asamblea de 2016, puso en marcha la
campana de prevencion “3 meses antes del embarazo, toma acido folico”

CARTEL CAMPANA DiA NACIONAL DE LA ESPINA BiFIDA
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El protagonista de la campana es Pepe Lino, un personaje de comic creado por el pintor murciano Alvaro ¢ Casa Consistorial de Murcia, mas conocida como el Moneo.
Pefa. Este personaje tiene Espina Bifida y se esta planteando en esta ocasion, ser papa con su pareja. ¢ Puertas deTierra en Cadiz.

¢ Parlamento de Navarra y la Casa Consistorial de Pamplona.
En el video, nos cuenta la importancia de planificar los embarazos y asi poder prevenir los defectos del e Estadio San Mamés en Bilbao.
tubo neural (hasta en un 72% segun se recoge en un documento de IFSBH (International Federation ¢ Fuente de la Cibeles en Madrid.
for Spina Bifida and Hydrocephalus)). Tristemente todavia no se conocen todas las causas de la Espina

Bifida, con lo cual se necesita mas investigacion que permita llevar a cabo una prevencion 100% eficaz.

El 20 de noviembre, en la Delegacion de Gobierno en la Regidon de Murcia, Carmen Gil, Presidenta de
FEBHI, junto a Alvaro Pefia, presenté la campana a D. Diego Conesa, Delegado de Gobierno. También se le
hizo participe de la necesidad de mantener una reunién con la Ministra de Sanidad, D2 M2 Luisa Carcedo, y
poder presentarle nuestro trabajo y las necesidades del colectivo socio-sanitarias, entre las que se destacan
la gratuidad de los productos farmacéuticos que necesitan de por vida y unidades multidisciplinares que

faciliten sus consultas y revisiones médicas.

Dentro de las actividades que las asociaciones llevaron a cabo en tal fecha, hubo concentraciones
el 21 de noviembre a las 20:00 en diferentes ciudades de Espafa en los monumentos/edificios que los

Ayuntamientos o particulares iluminaron de amarillo, color de la Espina Bifida:







5 FUENTES DE FINANCIACION

Los proyectos y acciones llevadas a cabo desde la Federacién en el aio 2018 han sido posibles gracias al
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Ademas, han colaborado puntualmente en actividades de FEBHI durante 2018:
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Las cuentas 2018 con todos los detalles de los financiadores y gastos efectuados podran consultarse en nuestra

apoyo econdémico de los siguientes organismos y entidades:
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A, ESPINA BIFIDA E HIDROCEEALIA

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 relacion al nivel de localizacién del Mielomeningocele.

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estdn de acuerdo en sefalar que esta

malformacién se debe a la combinacién de factores genéticos y ambientales.
Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagndstico prenatal, imprescindible cuando existen
antecedentes familiares. Por desgracia, todos los exdmenes tienen sus limitaciones y no se identifica en

todos los casos.

Tipos de Espina Bifida
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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 campanias de prevencion.

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 quirurgicas de los Ultimos 40 afos 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 (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 pardlisis cerebral.

En Espaia entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna malformacion del tubo neural,
de los cuales mas de la mitad de ellos estén afectados por EB. Son datos del Estudio Colaborativo Espafiol
de Malformaciones Congénitas (ECEMC) grupo de investigacion integrado en el Centro de Investigacion

de Anomalias Congénitas.



A, ESPINA BIFIDA E HIDROCEEALIA

' Datos extraidos La incidencia de esta malformacion ha descendido ligeramente en los ultimos
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anos, fundamentalmente gracias al uso del acido félico en la planificacién del

embarazo y a las campaias de prevencion dirigidas a los profesionales sanitarios.
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La Hidrocefalia o0 “agua en el cerebro” es la acumulacién de liquido cefalorraquideo (LCR) o cerebroespinal
dentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada absorcidn. Sin embargo, estudios recientes han
demostrado que, ademds, provoca un cambio en la composicidn del liquido cefalorraquideo, lo que evita

la division celular normal y dafa el desarrollo del cerebro.

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

Se diagnostica mediante una evaluacidn 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 presion 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 neurolégica

sea Optima.

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 valvula regula la direccién y
la cantidad de LCR drenado.



= A.2.3. Perspectivas de futuro

Los datos sobre incidencia y prevalencia son dificiles de establecer, ya que no hay un registro nacional o
base de datos de las personas que tienen Hidrocefalia y los trastornos estrechamente asociados a esta
enfermedad. Sin embargo, se cree, que la Hidrocefalia afecta a uno de cada 500 nifios.

Es dificil de vaticinar el pronéstico de esta enfermedad, aunque entre los niflos que logran sobrevivir al
ano de vida, mas del 80% tendra una expectativa normal de vida y, aproximadamente, un tercio de ellos

presentard una funciéon intelectual normal, aunque las dificultades neurolégicas pueden persistir.

Las terapias de rehabilitacion 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 hidrocefalicos
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