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La Federacién Espanola de Asociaciones de
Espina Bifida e Hidrocefalia nace en 1980 y el 15
de julio de 1981 queda inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones como organizacion no
gubernamental (ONG).

En 2011 la federaciéon es declarada de Utilidad
Publica por el Ministerio del Interiory ha alcanzado
3 estrellas en el modelo “Reconocimiento a la
Gestion y al Compromiso Social”.

desde 2011!

FEBHI agrupa a 16 entidades con mas de 2.000
personas con Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) de
toda Espanfa y sus familias.
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~— Federacion nacional

~ ,— Federacion autonémicas ~
FEBHI FAEBA
FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES FEDERACION DE ESPINA BIFIDA DE ANDALUCIA ‘
- DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA Direccién: Avda. Fuerzas Armadas, 24 local 23. 11202 Algeciras, Cadiz. Es";pina
£ HIDROCEFALIA Direccién: C/ Pechuan, 14. 28002, Madrid. (R
e ’ ’ Tel.: 956 632 813 // 640 204 579 ‘Bifida
de ASOCIACIONES Tel.- 91 415 20 13 FA.E.B.A. o
Declarada de Utilidad Publica rmmmmm— E-mail: Info@faeba.net
E-mail: g.garcia@febhi.org Web: www.facba.net
Web: www.febhi.org
\_ O\ J
Asociaciones
' )
AEBHCG AEB GRANADA ANPHEB
Camp,, ASOCIACION ESPINA BIFIDA E ASOCIACION ESPINA BIFIDA GRANADA /QI,SF?DC/LAEC'&"E)SS\C"’E*E:L/TADE ESPINA
A = HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR @ Direccién: C/ Escultor Navas Parejo. o ] » i
paseel Direccién: Avda. Fuerzas Armadas, 24 e Urb. Parque de las Infantas Edf. Direccion: C/ Remiro de Gofii, 4 bajo
Local 23. 11202 Algeciras, Cadiz. Carolina Local 3. 18006 Granada. izquierda. 31010 Pamplona.
Tel.: 956 63 28 13 / 640 204 579 Tel.: 958 13 48 14 Tel.: 948 07 44 01
E-mail: espinabifidacg@gmail.com E-mail: espinabifidagranada@yahoo.es E-mail: anpheb@anpheb.es
Web: www.espinabifidacg.org Web: www.aebgranada.com Web: www.anpheb.es
ACAEBH AEBHA AVEB
QQ_ e cotaia | ASOCIACION CATALANA DE ESPINA ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E ASOCIACION VALENCIANA DE ESPINA BIFIDA
BIFIDA E HIDROCEFALIA HIDROCEFALIA DE ALICANTE Direccion: C/ Platanos, 6 - 4
Direccién: C/ Sorolla, 10. 08035 Barcelona. Direccién: C/ Maria Guerrero, 2 Bajo. 46025 Valencia.
; A.E.B.H.A , N N !
E-mail: acaebh@espinabifida.cat ASociacion de Tel.: 966 08 82 59 E-mail: lola@espinabifidavalencia.org
g 5 eclarada de Utilidad Pablica
Web: www.espinabifida.cat de Alicante E-mail: info@aebha.org e e Web: www.espinabifidavalencia.org
Web: www.aebha.org
AEBA ASEBHO ASEBIER
ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA DE ALBACETE ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E oszbl ASOCIACION ENFERMEDADES RARAS PAIS
Direccion: C/ Guadalajara, 1. 02001 Albacete HIDROCEFALIA ONUBENSE VASCO ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
[ ° Asociacion Enfermedades . . .
LEEA Tel.- 967 246 652 Direccién: C/ Jazmin, 5 Raras Pais Vasco Espina Direccion: C/ Pedro Astigarraga,
fomrem £ ol aeb fealb 21005 Huelva Bifida e Hidrocefalia 2 Local 4. 48015 Bilbao.
_ il: te. ASOCIACION DI ESFINA BIFDA .
mail: aeba@cocemfealbacete.com T JEDROCITALLA ONUBINS . Tel.: 944 47 33 97 / 685 782 365
Web: www.aebasite.wordpress.com Tel.: 9593193 37 / 678 544 226 L .
- . . E-mail: info@asebier.org
E-mail: joaquinab5@live.com
Web: www.asebier.org
EBJaén ) ® PY AMAEB ) ) ) ) AGEBH
ASOCIACION PROVINCIAL DE — asociacionmaacuera | ASOCIACION MALAGUENA DE ESPINA BIFIDA
ESPINA BIFIDA DE JAEN S == o ASOCIACION GADITANA DE ESPINA BIFIDA E
Dreccion: Paa. Lus del Valle. S Direccion: €/ San Juan Bosco, 65. HIDROCEFALIA Y DISCAPACIDADES AFINES
ireccion: Pza. Luz del Valle, Sector .
4 29014 Malaga. ; idn: ; daoni
4, s/n locales comerciales (Edificio & Direccion: ¢/ Medina Sidonia,
La Unién). 23009 Jaen Tel.: 952 25 58 54 / 635 463 708 15-17. 11012 Cédiz.
Tel.: 666 392 908 E-mail: e.bifida.malaga@gmail.com Tel.: 956 26 66 84
E-mail: aprojaebi@hotmail.com Web: www.amaeb.org E-mail: asogebh@gmail.com
Web: www.fejidif.org/espinabifida Web: www.agebh.org
AMEB AMUPHEB ASEB
ASOCIACION MADRILENA DE ESPINA BiFIDA 1 ASOCIACION MURCIANA DE PADRES ASOCIACION SEVILLANA DE ESPINA BiFIDA
Direccién: C/ Pradena del amu E HIJOS DE ESPINA BIFIDA Direccién: C/ Enrique Marco Dorta,
Rincén, 4. 28002 Madrid. Direccién: C/ Sierra de Gredos, 7 (local). 41018 Sevilla.
Tel.: 91 56 30 448 8 B. 30005 Murcia. Tel.: 640 111 582
E-mail: ameb@ameb.es Tel.: 968 29 47 08 / 968 29 48 02 E-mail: asebsevilla@gmail.com
Web: www.ameb.es E-mail: asociacion.amupheb@gmail.com Web: www.espinabifidasevilla.es
Web: www.amupheb.org
g J
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La espina bifida (EB) es una grave malformacién congénita
dentro del espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN),
que se produce cuando la parte del tubo neural que forma
la médula espinal no se cierra completamente entre el 23
y 26 dia de embarazo.

Esta malformacién afecta a tres de los principales sistemas
delorganismo:el sistema nervioso central (SNC), elaparato
locomotor y el sistema genitourinario. La afectacion
del SNC produce hidrocefalia en el 90% de los casos de
mielomeningocele y una falta de movilidad, sensibilidad
y fuerza mas o menos amplia, en relacién con el nivel de
localizacién de la lesion.

Tipos de Espina Bifida

Meningocele

Mielomeningocele
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La federaciéon pertenece a COCEMFE (Confederacion
Estatal de Personas con Discapacidad Fisica y Organica)
y a IFSBH (Internaciontal Federation for Spina Bifida and
Hydrocephalus).

R 14 | cocemre R

LT I W
INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA AND HYDROCEPHALUS

FEBHI

~

en general y la prevencion de la Espina Bifida (EB)”

Para hacer realidad esta mision, organiza su trabajo por procesos.
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Lafederaciontiene pormision“Aglutinaryapoyaralasasociacionesde EspinaBifidae Hidrocefalia (EBH)
de todo el territorio con el fin de representarlas y reivindicar, en el ambito nacional e internacional, la
mejora de la calidad de vida de las personas con EBH, la integracién de las personas con discapacidad

MAPA DE PROCESOS FEBHI

PROCESOS ESTRATEGICOS

PE1 PLANIFICACION ESTRATEGICA Y OPERATIVA

PE1 SUBP 001 AsAMBLEA PE1 SUBP 002 ALIANZAS

PROCESOS OPERATIVOS

PO6 FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO

PO6 SUBP 001 ORIENTACION Y APOYO SOCIO-SANITARIO PO6 SUBP 002 GESTION ASOCIATIVA

PO11 EVALUACIONY
MEJORA CONTINUA

PO11 SUBP 001 SATISFACCION Gl

PO11 SUBP 002 CERTIFICACIONES

PO11 SUBP 003 ReVISION SGC

INTEGRACION SOCIOLABORAL

PO8 ORIENTACION PO9 INTERMEDIACION PO13 FORMACION

PO 14 COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

PO14 SUBP 001 IpenTiIDAD CORPORATIVA PO14 SUBP 002 Com. INTERNA PO14 SUBP 003 Com. EXTERNA

PROCESOS DE APOYO

S3Y3LNI 3@ SOdNYDO

PO11 SUBP 004
GESTION DE MEJORAS

GRUPOS DE INTERES
PO1 ANALISIS DE NECESIDADES

PA1 GESTION DE PERSONAS E IGUALDAD PA2 GESTION ECONOMICO-FINANCIERA PA4 FUNCIONAMIENTO

PA1 SUBP 001 PERSONAS TRABAJADORAS PA2 SUBP 001 FINANCIACIGN PA4 SUBP 001 GESTION INTERNA

PA2 SUBP 002 JUSTIFICACION FINANCIACION PA4 SUBP 002 MANTENIMIENTO

PA1 SUBP 002 LiDERES (CONSEJO ESTATAL)

PA2 SUBP 003 UTILIDAD PUBLICA PA4 SUBP 003 GESTION DOCUMENTAL

PA1 SUBP 003 PERSONAS VOLUNTARIAS Y AUDITORIA DE CUENTAS

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
E FEDERACION ESPANOLA WIAPA DE PROCES05 FEEHI
de ASOCIACIONES FECHA: 28/09/2021
Declarada de Utilidad Publica VERSION: 18
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Desde el ano 2012 llevamos a cabo un programa para fortalecer la gestién de nuestras entidades y
permitirles ofrecer servicios de mayor calidad a las personas con Espina Bifida (EB) y sus familias. Los
resultados obtenidos en cada uno de los objetivos que se plantearon han sido:

Planificar el asesoramiento/formacion precisa, en aquellas materias de gestion que se vean
mas necesarias para fortalecer nuestro tejido asociativo, contando con las herramientas
tecnologicas precisas para ello.

En los primeros meses del afio se llevd a cabo un proceso de formacién online sobre “Gestion
por procesos” en el cual han participado 34 personas (de FEBHI y sus asociaciones). Este proceso
formativo nos ha permitido trabajar en nuestro plan de mejora y en el de las asociaciones.

@ Webex @ Informacion de la reunién Ocultar barra de menuds -~

Archivo Editar Compartir Ver Audioyvideo Participante Reunidn Sesionesde grupos Ayuda
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lolamorenoAGEBH Maria Eugenia-AEBHA ) | Marga Mefle

VICTORIA SOLER AMUPHEB AMAEB - YANIRA JURADO

el

Naiara Paz ASEBIER - I §l Sergio Bernardino

Andoni Ciriaco romero Carmen Hernandez Faraco

1 14

FEBHI ha llevado a cabo también un proceso formativo sobre el sello de Fundacién Lealtad iniciando
el proceso para conseguirlo como garantia de transparencia del trabajo que se lleva a cabo y para
trasladar a su vez a las asociaciones federadas. Se ha presentado toda la documentacién requerida
y estd en valoracién en este momento.

Asi mismo, fruto del analisis de necesidades de FEBHI y sus entidades, se ha iniciado un proceso
de transformacién digital global, que permita la actualizaciéon y renovacién de herramientas
tecnoldgicas y la formacion precisa para el equipo. Asi, en estos meses se ha procedido a la
implantacién en la federacion de Microsoft Office 365, con la migracién de correos y archivos de
trabajo comun. Este proceso esperamos que en un futuro se pueda llevar a cabo igualmente con
las asociaciones que lo precisen. En el Ultimo trimestre, se ha llevado a cabo un proceso formativo
para el equipo de la federacién en estas nuevas herramientas, que se ampliara en el préximo afo al
personal de las asociaciones.

Desde la federacion se han estudiado y orientado a las asociaciones sobre 67 convocatorias de
financiacion que podian ser de su interés, y se les ha informado sobre 35 noticias/actividades de
interés para ellas y sus socios/as.

Convocatoria publica 26
Convocatoria privada 25

Fondos europeos 8
Informacion general 8
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OBJETIVO 2 L L L L L L L L L L LN LR LT OBJETIVO 3 L L L L L L L L LT LN TN LU
Dar a conocer la Espina Bifida, visibilizando la situacion de las personas con Espina Bifida y Conseguir, desde una perspectiva de género, que favorezca la paridad en las entidades
sus reivindicaciones, empoderando especialmente a las mujeres con EB que se enfrentan a federadas, en sus equipos y con sus personas usuarias, que tanto FEBHI, como sus entidades
una doble discriminacion, por su condicion de mujer y tener una discapacidad. federadas, mantengan/obtengan certificaciones de calidad, necesarias para optar a la

mayoria de las fuentes de financiacion y garantizar un trabajo transparente.
Desde FEBHI ofrecemos informacién general sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia en nuestra web y y9 ) P

www.febhi.org que este ano ha tenido 116.000 visitas. Ante consultas mas especifica o concretas, En 2022, con el acompafamiento de FEBHI, se han recertificado en el Modelo de calidad
se deriva a nuestras entidades federadas o a los recursos mdas adecuados de la ciudad de residencia “Reconocimiento a la gestidon y compromiso social” las asociaciones de AMUPHEB-Murcia, AGEBH-
0 pais. Cadiz, AEBHA-Alicante y AMEB-Madrid. Ademas, han superado la evaluacién intermedia en relacién

con esta certificacion, la propia federacion y las asociaciones de AEBHCG-Campo de Gibraltar,

En el dltimo trimestre, y con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida, se ha desarrollado en RRSS ] ]
AMAEB-Malaga, ASEBIER-Bilbao y ANPHEB-Navarra.

una campana centrada en tres de los puntos que recoge el decalogo de FEBHI y sus asociaciones,
imprescindibles para alcanzar una VIDA INDEPENDIENTE: educacién inclusiva, empleo digno y
derecho a la jubilacién anticipada. El 21 de noviembre, se ley6 el manifiesto en el Senad
pequena representacién de personas con Espina Bifida de la asociacion de Madrid.

o WWW. feb hii.org mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmss s

2,
%
’//,//
)
) W
e L

Ante los recortes sufridos este afo en federacién, ha sido imposible renovar el Certificado de calidad
de EFQM que teniamos desde 2011, debido el alto coste econémico que suponia.

SENSIBILIZACION

LLEVAM N
os; E:BO CAMPANAS DE SENSIBILIZACION PARA RECORDAR LOS
ECHOS DELAS PERSONAS CON ESPINA BiFIDA

116 entidadeg de
Personas con Espj
Pina Bifidq (ER)

aMarcarLaXesLoNormal

Wl

R T T T T A
L L L LN LR TR LT LR

T T T
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D INTEGRACION SOCIOLABORAL
()

Desde el ano 1.999 trabajamos por la insercién laboral de las personas con discapacidad igual o
superior al 33%, y especialmente, de las personas con espina bifida, colectivo al que representa la
federacion a nivel nacional.

Ademas, somos Agencia de Colocacién de la Comunidad de Madrid N° 1300000017.

En 2022 inauguramos nuestro Portal de Empleo FEBHI, alcanzando un total de 290.655 visitas
al finalizar el afo. A través de esta plataforma online, las empresas pueden publicar sus ofertas
de trabajo y las personas con discapacidad en busqueda de empleo, se inscriben en ellas, como
también pueden apuntarse en las distintas formaciones que ofrecemos.

En cada uno de los procesos del programa de Integracién Sociolaboral se han logrado los siguientes
resultados:

ORIENTACION

LABORAL

1 20
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Orientacion laboral

« Elaboracién de CV,
informacién sobre
recursos
sociolaborales y
derivacién,
reorientacion
profesional,
relaciones con la
administracién u
otras entidades, etc.

- Total orientaciones
realizadas: 814 (527
amujeresy 287 a
hombres).

©
@

Atencion individualizada

« Diseno de planes individuales de
atencién a medida de cada persona.

- Total personas atendidas: 458
(285 mujeres y 173 hombres).

Itinerarios de Insercién
personalizados,

que se crean de forma
consensuada con

la persona dénde se
acuerdan objetivos y
actuaciones para la
insercion laboral

Se realizaron un total de
90 itinerarios de
insercion
personalizados.

Tutorias individualizadas
en materia de habilidades
sociales, nuevas
tecnologias, competencias
digitales, busqueda activa
de empleo.

Siempre adaptadas a cada
personay sus necesidades

Se realizaron un total de
270 tutorias
individualizadas.

Seguimiento y acompainamiento a
lo largo de todo el proceso de busqueda
y tras la contratacion con cada participante

Total seguimientos realizados: 1843
(1194 a mujeres y 649 a hombres).
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INTERMEDIACION
LABORAL

Gestion de ofertas de empleo para personas con discapacidad.

Se difundieron y gestionaron un total de 510 ofertas de empleo.
Se ofertaron 913 puestos de trabajo.

Se preseleccionaron profesionales, en funcién de las necesidades de
la empresa 568 candidaturas fueron enviadas.

Sensibilizacién empresarial promocionando la contratacién de
personas con discapacidad.

+ Se contacto con 199 empresas para informar del servicio y

sensibilizar sobre la integracién sociolaboral del colectivo.

« Se han firmado 5 acuerdos de colaboraciéon con empresas
gue se han comprometido a ofrecer oportunidades laborales
a la personas con discapacidad inscritas en nuestra bolsa
de empleo.

Gracias a las acciones llevadas a cabo con los procesos de orientacion e intermediacién, se han
alcanzado 78 inserciones laborales en 2022 (32 hombres y 46 mujeres).

| 22
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FORMACION
PARA EL EMPLEO

7

N

Acciones formativas grupales para el empleo

Talleres con nuevos enfoques segun la demanda del mercado
laboral actual, respondiendo a las necesidades de las personas
con discapacidad y profundizando en nuevas herramientas a la
hora de buscar un empleo.

Se realizaron un total de 5 acciones formativas en el que
participaron un total de 43 personas:

« Canva como herramienta de disefno.

« Gestidn del tiempo y comunicacion asertiva.

+ Nuevos escenarios para la busqueda de empleo.
« Superar con éxito el proceso de seleccion.

- Reforma laboral y contratos para personas con discapacidad.

T% ACCION FORMATIVA PARA EL EMPLEO ACCION FORMATIVA PARA EL EMPLEO
Z Una
NUEVOS ESCENARIOS PARA LA SUPERA CON EXITO empresa
BUSQUEDA DE EMPLEO EL PROCESO DE tedalas
SELECCION claves
LUNES 06 DE JUNIO
DE 10 A 12 AM Martes, 21 de junio de 09:30 a 11:30 am
- - Excwswo::;slg:l;\ggw:;gcnmcmm
© By
PLAZAS LIMITADA
e . ) @ INSCRIPCfONESHASTAsﬂ
i ﬁ 0006 A T JUNIO

ONLINE - GRATUITO
EXCLUSIVO PERSONAS CON DISCAPACIDAD

V/ [t

PLAZAS LIMITADAS
Inscripciones hasta el 31 de mayo

W e,

Conla pariicipacion de: Conla colaboracién de: )
Conla colaboracién de:

i fundacién
:K CaixaBank montemadrid

uuuuuuuu

B A fundacién
RAPRSFEsor Uria 7K CaixaBank montemadrid

Accién Formativa para el Empleo

GESTIéN DEL TIEMPO Y
ASERTIVIDAD LABORAL

MARTES 10 DE MAYO a las 10 am

INSCRIPCIONES
hasta el 06 de
mayo

PLAZAS
LIMITADAS

!
Exclusivo

Gratuito personas con Online
discapacidad

Con la colaboracién de

. fundacion
7K CaixaBank montemadrid

ACCION FORMATIVA PARA
EL EMPLEO

Canva comMmo

HERRAMIENTA
DE DISENO

LUNES O4 DE ABRIL ALAS 10.00 AM

EXCLUSIVO
PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

ONLINE Y GRATIS

HASTA 31 -PLAZAS LIMITADAS
Con la colaboracién de:

5 fundacién
K CaixaBank montemadrid

[EBI4EE.  ACCION FORMATIVA PARA EL EMPLEQ

REFORMA LABORAL Y CONTRATOS
PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

ONLINE Y GRATUITO

EXCLUSIVO PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
Y

y

PLAZAS LIMITADAS
INSCRIPCIONES HASTA EL 23 DE SEPTIEMBRE

Con la participacion de: Con la colaboracién de:
uuuuuuuuu »
MABRSFEsoR Uria - i fundacién
OFEsOR M K CaixaBank montemadrid

23 1
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FORMACION

PARA EL EMPLEO

Formacion especifica para el empleo adaptado a personas con discapacidad

Adquisiciéon de conocimientos y habilidades para el empleo, con unacompafiamiento personalizado
durante todo el proceso formativo. Las formaciones responden a las tematicas mas demandadas
en el mercado laboral actual, para mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad y
aumentar sus oportunidades de acceso al empleo.

2

Gracias al programa formativo de FEBHI, 52 personas con
discapacidad completaron una formacion online especifica para el
empleo. Se realizaron los cursos:

n

“Competencias digitales nivel basico + Herramientas de Google
(60 horas). En este curso participaron un total de 21 personas.

« “Técnicas de fidelizacion de clientes y hablar en publico” (55 horas).
En este curso participaron 19 personas con discapacidad en general
y 12 personas con EB, de 7 asociaciones diferentes.

S )
\\\\\\ 1y,

D

|1 24

BIFIDA E HIDROCEFALIA

, 55 hroras

Curso 100% online

TECNICAS DE
FIDELIZACION
CLIENTES & HABLAR
EN PUBLICO

Inscripciones
hasta el 10 de

febrero
o Plazas limitadas

Erios de seleccion
EN dia pre-inscripcion

prjar la docurmentacion solicitada e
Hal periodo de inscripcicn i

INTEGRACION SOCIOLABORAL &%
(3)

PROGRAMA DE
FORMACION £y g

FEBHI

EXCLUSIVO Y GRATUITO PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DE LA COMUNIDAD DE MADRID

MODALIDAD
ONLINE B0
HORAS

CURSO

COMPETENCIAS
DIGITALES &
HERRAMIENTAS
DE GOOGLE

Adquirir las competencias
digitales que permitan
aprovechar la riqueza de las
nuevas posibilidades asociadas a
las tecnologias digitales asi
como conocer las caracteristicas
principales de las distintas
herramientas de Google.

Del 7 de noviembre al
15 de diciembre 2022

Inscripciones hasta el 4 de
noviembre
iiPLAZAS LIMITADAS;
Criterios de seleccion:
1° Orden de pre-inscripcion.
2° Entregar la documentacién solicitada dentro

del periodo de inscripcion.
3° Se valorara interés y compromiso.

Con la colaboracion:

e wood.

25|
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COMUNICACION Y SENSIBILIZACION
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Esta area trabaja fortalecer la imagen global de la Federacion & ESPINA BiFIDA EEEmE
. q o 1 o 5 g E HIDROCEFALIA EEER 2 g S . E
promoviendo la difusién de acciones y mensajes para lograr que 2 EB o2 Gratuidad del material sanitario pusssmmss gmmm Unidades interdisciplinares coordinadas en los
‘o [ B Bifid | lidad de | g de ASOCIACIONES y orto-protésico preciso de por EmmEE Centros Hospitalarios que garanticen una z

S€ conozca mas la Espina binda y la realidad de las personas con = Declarada de Utilidad Piblica vida, y eliminacion de las dife- M ["|® atencién especializada y eficaz a las personas
esta malformacién congénita, asi como sus necesidades. rendias territoriales en la asis- o Espn o snric e Jeisuii
= www.febhi.org tencia sanitaria y en el acceso a z

= tratamientos y medicamentos E
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4.1. Dia Nacional de la Espina Bifida: “Yo, VIDA INDEPENDIENTE como ta”

En Espafna se celebra el 21 de noviembre como Dia Nacional de Espina Bifida (EB) desde el afio
1998, tras la declaracion 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.

FEBHI, este ano en su campana con motivo del Dia Nacional reivindicé, junto a sus asociaciones, el
derecho alavidaindependiente de las personas con espina bifida, recogido en la Convencion
Internacional de las Personas con Discapacidad de la ONU en el articulo 19.

La campana bajo el lema “Yo, VIDA INDEPENDIENTE como tu” difundié en RRSS un video animado
que se centra en tres aspectos necesarios para hacer posible una vida independiente: educacion
inclusiva, empleo digno y jubilacién anticipada. Estos tres puntos forman parte del decdlogo
consensuado por las asociaciones miembro, con las principales necesidades del colectivo:

« EDUCACION INCLUSIVA: es fundamental garantizar la libre elecciéon de centro educativo,
asi como instalaciones adaptadas en los centros, menores ratios de grupo y concienciar a
profesorado, direccion y alumnado para el conocimiento de la espina bifida.

« EMPLEO DIGNO: necesidad de Servicios de intermediacion laboral especializados, que faciliten
los apoyos necesarios para que las personas con cualquier tipo de discapacidad puedan acceder
y mantener un empleo en igualdad de oportunidades y condiciones.

« JUBILACION ANTICIPADA: es preciso que se incluya a la espina bifida dentro del listado de
discapacidades recogido en el Real Decreto 1851/2009, por el que los trabajadores con al menos
el 45% de discapacidad pueden jubilarse a los 56 afos, sin aplicacion de coeficientes reductores
en la pension.
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El mismo 21 de noviembre, socios/as de AMEB (Asociacion Madrilena de Espina Bifida) en
representacién de las asociaciones que forman parte de FEBHI, leyeron el manifiesto del Dia
Nacional en el Senado de Madrid. Acompafnaron en este evento a Carmen Gil, presidenta de
FEBHI y a Paula Rivero, vocal de FEBHI, Gemma Vivo, presidenta de AMEB, Maria Cid, directora de
la Fundacion Solidaridad Carrefour y embajadora de FEBHI, Elena Antelo, directora de COCEMFE y
Luis Cayo, presidente del CERMI. Violante Tomas, senadora del grupo parlamentario del PP, unica
representante del senado que pudo asistir, cerré el encuentro felicitando al movimiento asociativo
por cada logro conseguido que hace que el mundo sea un poco mejor para todas las personas.
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4.1. Dia Nacional de la Espina Bifida: “Yo, VIDA
INDEPENDIENTE como tu”

Asi mismo, se invit6 a todas las personas que quisieran mostrar su El 21 de noviembre, como motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida,
apoyo a este colectivo, a subir fotos con un sol amarillo y el hashtag

#miSOLporlaEB, simbolo elegido el ano pasado para representar a se iluminaran de amarillo estos monumentos y edificios:
las personas con espina bifida en Espana.

Efpi a
*Bifida

© FEBHI

— T P

Ademas, esa noche, se iluminaron edificios/monumentos de
toda Espana de color amarillo.

-------
- - -
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4.2. Seminarios sobre Autonomia

) COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

Los dias 23, 24 y 26 de noviembre se impartieron tres seminarios/talleres online sobre aspectos

de interés para las personas con espina bifida y sus familias: Nuevo baremo para la discapacidad,

Empoderamiento de la mujer con discapacidad y Experiencias reales de empleo de personas con

espina bifida.

|1 34

21 de noviembre

iYo, VIDA INDEPENDIENTE como tu!
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ESPINA BiFIDA

E B E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA

de ASOCIACIONES

SEMINARIOS ONLINE FEBHI

Aproximacion al nuevo baremo de

valoracion de la discapacidad con

Daniel-Anibal Garcia, Secretario de
|_Organizacion de COCEMFE

Empoderamiento de la mujer con
discapacidad: Encuentro online con
la asociacion '"Mas Mujer Murcia'

Tres experiencias en el ambito
laboral de personas actualmente en
activo con espina bifida
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4.3. Difusion del Servicio de Orientacién e Intermediacion Laboral 4.4. Desayuno para empresas

Con el fin de dar a conocer el Servicio de Orientacién e Intermediacidn Laboral de la federacion a
la ciudadania, este afio se han creado cuatro videos animados, los cuales cuentan dos experiencias
reales de personas que han utilizado este recurso logrando un empleo.

El 20 de septiembre FEBHI, el area de empleo organizé el VIII desayuno formativo virtual, bajo el
titulo “Empresa inclusiva: beneficios e innovacion”, en el que participaron 33 personas de diferentes
empresas y entidades sociales. Para ello, se conté con Azucena Garcia Calvo, actual directora de

Desarrollo Corporativo de la Fundacién Bequal, Especialista en Responsabilidad Social Corporativa
En los videos se explica el cambio que este hecho ha supuesto en sus vidas, asi como las acciones y Diplomada en Gestion de Negociacion Internacional.

llevadas a cabo durante la intermediacion y que contribuyen a la insercién de las personas con
discapacidad. Los cuatro videos estan disponibles en nuestro canal de YouTube.

ASISTIERON Vil Desayung_

Organiza
:3 :3 a(ﬂmz m—

paraempresas ..~

FEBH] i ?} I & Coc_‘?N'F

PERSONAS
VINCULADAS A LA
CONTRATACION Y “Empresa inclusiva:
GESTION DE RRHH beneficios e innovacién”

Dif

PROCEDENTES DE

de septiembre 20
10:00 am

Evento online y gratu

Previa inscripcion

ORGANIZACIONES
DIFERENTES

Desde FEBHI queremos agradecer a Azucena
Garcia, Directora de Desarrollo Corporativo de la

Fundacion Bequal, su interesante exposicion en
el VIIIl Desayuno, satisfaciendo las expectativas
de las personas que asistieron

: L) A)Peenancion ¢
inscribirse a ofertas, apuntarse a formaciones
y ver el estado de sus candidaturas.
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4.5. Jornadas del Dia Internacional de la Discapacidad

Un afno mas, FEBHI participo en la organizacién de las Jornadas de Discapacidad que con motivo del
Dia Internacional se preparan todos los afnos en el distrito de Chamartin de Madrid donde tenemos
ubicada la sede social.

Jornada de disCapacidad

Arte sin limites, ocio sin barreras, turismo sin fronteras

Jueves 1 de diciembre de 2022

9:15- 9:45 » Apertura y presentacion del acto

e Arquitectos de Sonidos: “"Musica e Instrumentos
al alcance de todos".

9:45-10:30 » Espacio de Ocio:

» COCEMEFE: “DUO, Disefio Universal de Ocio".
Manuel Garcia Ortiz y Anabel Lucas Barba.

» Federacion Nacional ALCER: “El ocio en las personas
con enfermedad renal cronica”. Ana Belén Martin Arcicollar.

®» Homenaje a Gabriel Cano (Barreras Chamartin) a cargo
de Rafa Boeta. Compaiiia Delfoteatro.

10:30-11:00 » Descanso

11:30 - 13:30 ® Espacio de Arte:
* Compania Cia Intra: “DJ SET Intra".

e Museo Nacional del Prado: “Prado Inclusivo: un
Museo para las Personas"”.

e Fundacion Psico Ballet Maite Ledn: "Las Artes
Escénicas como Via de Inclusion”.

e "Elcuerpo como herramienta de cambio”. Lucia Santos.
13:00 - 13:10 » Conclusiones
13:10 - 13:30 » Presentacion del Cortometraje

Ganador del VI Certamen de Cortos
“Por una Sociedad Inclusiva”

Centro Cultural Nicolas Salmerén (Espacio Adaptado) - C/ Mantuano, 51 Madrid

Pincha aqui para inscribirte a la jornada

© MADRID m B | madrid ). acccccn sootor [T e} ) Asocmaé‘~

....... Esalud de Madrid S

nnnnnnnnnn ”5 ol

-

AMANECER®  fffjoce &b |cocewre A S8 @y cl'e

138

. . ‘//'\\.
COMUNICACION Y SENSIBILIZACION \@)

4.6. Dia de la madre

Con motivo del Dia de la Madre, la federacién rindié un especial homenaje a todas las madres
de personas con discapacidad con la difusion de un dibujo muy especial realizado por el pintor
murciano Alvaro Pena. Alvaro es el autor de las ilustraciones de materiales de sensibilizacion sobre
la Espina Bifida (EB) de FEBHI (cuento “El secreto de Pablo”y comic “Pepe Lino y sus colegas”), asi
como de los dibujos de la mascota de los niflos y nifas con EB, el dragdn Nicolas Bicola, y del nuevo
simbolo de la EB, el Sol amarillo.

La imagen realizada para esta ocasion refleja el apoyo incondicional y amor que dan las madres a
sus hijos e hijas con discapacidad.

Feliz <

Dia de la Madre
\

ESPINA BiFIDA
EB E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
e ASOCIACIONES
Declarada de u ilidad Piblicz

www.febhi.org

N

FEBHI en los ultimos anos, ha llevado a cabo homenajes a madres especialmente comprometidas
con el movimiento asociativo, poniendo en valor esta figura a veces poco reconocida. Asi, han
sido homenajeadas hasta ahora Carmen Valderrama de AGEBH, Margarita Comas de AEBHCG, Mar
Gonzalez de AMEB, M2 José Llamas de AMAEB y Rosa Diaz de AEBHA.
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Los proyectosyacciones llevadas a cabo desde la federacion en el aflo 2022 han sido posibles gracias al apoyo econémico
y colaboraciones de los siguientes organismos y entidades:

MINISTERIO
¥ AGENDA 2030

M Cofinanciado por
la Unién Europea

*
*
*

FONDO SOCIAL EUROPEO -
COFINANCIADO AL 50 %

L R R L R L AL LU AL TR TR AN

FINANCIADORES

SECRETARIA DE ESTADD
O DERECHOS SOCIALES

DE DERECHOS SOCIALES

Financiado por
la Unién Europea

NextGenerationEU =

FINANCIADORES Y COLABORADORES #§)
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MINISTERIO
DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

GOBIERNO
DE ESPANA

/ POR SOLIDARIDAD B
‘ | OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

22T GOBERNO
r:lﬁf-"'q DE ESPANA

@ fundacion
montemadrid
MADRID

Oﬂﬁefo'ealthca re

R

€ CaixaBank

Plan de Recuperacion,

* ok
* kK

Transformacion

y Resiliencia

CONSEJERIA DE FAMILIA, JUVENTUD Y

Comunidad

de Madrid POLITICA SOCIAL

:K Fundacién "la Caixa”

woOoO0.

Las cuentas 2022 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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La vida sélo puede ser comprendida mirando hacia atras, pero

ha de ser vivida mirando hacia adelante.

De Séren Aabye Kierkegaard (1813-1855) Literato y filésofo danés.
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