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IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

Nombre de la entidad Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI)

N° Registro: Regisg:jgrilogsll\ldg :j&cﬁzmszi Sgll’po 1 CIF: | G28726792

Domicilio: C/ Pechuan 14 (local)

Localidad: Madrid

Cddigo 28002 Provincia/Pais: Madrid, Espafia

postal:

Teléfono: 914152013 Teléfono (empleo): | 917440282

E-mail: g.garcia@febhi.org
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PROYECTOS SUBVENCIONADOS DURANTE EL ANO 2022

MANTENIMIENTO DE LA ENTIDAD Y SUS ACTIVIDADES

MANTENIMIENTO FEBHI (MINISTERIO)

Entidad solicitante y ejecutante
Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que financia
| Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través de COCEMFE |

‘% GOBIERNO  MINISTERIO C O C E M F E
&E% DEESPANA  DEDERECHOSSOCIALES  SCAEmANADEETADD ’%ﬁ\ N
Y AGENDA 2030 o Confederacion Espaiola de Personas

con Discapacidad Fisica y Orgdnica

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad | COCEMFE / Ministerio Mantenimiento — Concesion Directa
Denominacién del Proyecto Mantenimiento

Importe subvencién 80.000 €

Descripcion detallada del proyecto
A través del Programa de Mantenimiento y Funcionamiento de entidades, se da cobertura econémica a los
siguientes gastos de la federacion:

e Gastos generales de mantenimiento y personal técnico, asi como gastos de funcionamiento interno
(de coordinacién y de los 6rganos directivos)

e Gastos de material y de todo lo preciso para el mantenimiento de la sede social, asi como todos los
gastos derivados de la misma.

e Gastos derivados de la representacion a nivel nacional e internacional, que la federacién realiza
dentro del colectivo de personas con Espina Bifida e Hidrocefalia.

e Gastos originados, tanto materiales como humanos en direccion, gestion y administracion, todos ellos
imprescindibles para el buen funcionamiento de la federacion.

e Gastos de los servicios técnicos especializados contratados para el desarrollo de la gestion y
programas, como son la Asesoria Juridico/Laboral/Contable, la auditoria anual externa,
mantenimiento informatico, prevencion de riesgos laborales, limpieza, etc.

e Gastos ocasionados de la participacion y representacion en jornadas nacionales/internacionales,
encuentros formativos, asesoramiento técnico, etc. de entidades de Espina Bifida

e Gastos derivados del trabajo de sensibilizacion, comunicacion y difusion sobre la Espina Bifida y su
prevencion

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2022
Fecha de finalizacion 31/12/2022
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Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general Garantizar y asegurar el funcionamiento y mantenimiento de la
estructura organizativa/asociativa de la federacion, asi como
apoyar su actividad.

MANTENIMIENTO FEBHI (AYUNTAMIENTO)

Entidad solicitante y ejecutante
Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que financia
| Ayuntamiento de Madrid (Area de Gobierno de Vice alcaldia) |

ook

tEt
MADRID
Identificacién
Denominacion del Programa / Actividad Fomento del asociacionismo.
Denominacién del Proyecto Mantenimiento sede.
Importe subvencion 3.000 €

Descripcion detallada del proyecto
Modalidad de "Gastos de mantenimiento de sedes sociales u otros espacios".

Esta modalidad desarrolla la linea de subvencion prevista en el Plan Estratégico de Subvenciones
dirigida a financiar gastos de alquiler y funcionamiento de sede social u otros espacios en los que
las entidades desarrollen sus actividades de manera habitual.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2022
Fecha de finalizacion 31/12/2022

Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general Mantenimiento del local ubicado en Calle Vinaroz 32 en funcién
al presupuesto y conceptos estimados: teléfono, Electricidad,
seguro del local y mantenimiento informatico.
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ACTIVIDADES DE FORTALECIMIENTO Y COHESION ASOCIATIVA

FORTALECIMIENTO FEBHI (MINISTERIO)

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) G28726792

Entidad que financia
| Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través de COCEMFE (IRPF 2021) |

GOBIERNO MINISTERIO O E M F E
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES C C
Y AGENDA 2030 :

P\J e

Confederacion Espanola de Personas

con Discapacidad Fisica y Organica
\_{ POR SOLIDARIDAD <
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Identificacién
Denominacién del Programa / COCEMFE - CONCESION DIRECTA (IMPUESTO
Actividad SOCIEDADES)

Programa 006 - ESTRATEGICO DE FORTALECIMIENTO
INSTITUCIONAL DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE
COCEMFE (IRPF 2021)

Denominacién del Proyecto Fortalecimiento de FEBHI y su red de asociaciones
Ambito de desarrollo Estatal
Importe subvencion 88.727,07 €

Descripcion detallada del proyecto

e Fortalecimiento Interno de FEBHI mediante la formacion y asesoramiento de su
equipo humano: personas trabajadoras, voluntarias y del Consejo Estatal, sobre nuevos
modelos de gestion, proteccion de datos, metodologias, herramientas de comunicacion,
trabajo en equipo y en red, asi como el acompafiamiento preciso para el mantenimiento
de las certificaciones de calidad que tiene en este momento.

e Mejora de la Gestion del trabajo en red con las asociaciones federadas. Para ello
FEBHI favorece entre sus asociaciones la implantacion de herramientas tecnoldgicas
como BBDD que permita el registro adecuado de las personas socias y sus
necesidades, y plataformas de videoconferencias, especialmente importantes para tener
reuniones/sesiones de trabajo y encuentros formativos, tanto online, como mixtos
(presenciales con retransmision). Con ello se favorece también el autoaprendizaje y el
intercambio de buenas préacticas, en todo momento impulsando la participacion e
implicacion de las propias personas con espina bifida que trabajan en las asociaciones y
participan en sus juntas directivas.

e Deteccion de necesidades del tejido asociativo para la formulacion de
reivindicaciones a nivel estatal en temas como el Derecho a una vida independiente, el
Derecho a la accesibilidad, Campafias/Materiales de concienciacion y sensibilizacion.
Para ello es precisa la revisién continua y actualizacion del Decélogo y monografico de
necesidades que determina el propio colectivo y que se presenta a las administraciones.

e Acompafiamiento a las entidades en su proceso de obtencion de certificaciones
externas y posterior mantenimiento, aportandoles el asesoramiento preciso y los
recursos economicos necesarios para ello, en los casos de no poder costear los
certificados ellas mismas.
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Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2022
Fecha de finalizaciéon 31/12/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto
Tipo N° Previsto

Personas fisicas --

Personas juridicas FEBHI + 16 asociaciones

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto
Objetivo general Fortalecer la gestion interna de FEBHI y el trabajo en red a nivel estatal
por medio de acciones de formacion, asesoramiento, reivindicacion,
mejora de la gestion y transparencia.
Objetivo especifico 1 Mejorar la gestion interna de FEBHI a través de la formacion especifica
de su equipo en temas de gestidén asociativa y metodologias de trabajo
gue nos permita a su vez llevar a cabo acciones formativas para
trasladar estos conocimientos a nuestras entidades.
Objetivo especifico 2 Realizar campafias de sensibilizacion y concienciacion en materia de
EBH como estrategia comun del movimiento asociativo de EBH a nivel
nacional, dirigidas tanto a la poblacion femenina como masculina,
dotando a las asociaciones de los materiales digitales y fisicos
precisos.
Objetivo especifico 3 Mantener en FEBHI las certificaciones en calidad segun modelos
homologados, contando con un asesoramiento externo, que a su vez
nos permita trasladar posteriormente estos conocimientos adquiridos a
nuestras entidades para mantener a su vez sus certificaciones u
obtenerlas por primera vez con el apoyo de la federacion.

Objetivos cuantificables Indicador Cuantificacién
OC1. Planificar el |N° de sesiones de |4 sesiones internas
asesoramiento/formacion precisa, en | asesoramiento/formativas
aquellas materias de gestion que se | para el equipo
vean mas necesarias para fortalecer

nuestro tejido asociativo, contando con | N° de sesiones | 6 sesiones formativas

las herramientas tecnologicas precisas | formativas de FEBHI

para ello. para las asociaciones

OC2. Dar a conocer la Espina Bifida, | N° de campanas | Al menos 1 campaia
visibilizando la situacion de las personas | realizadas nacional

con Espina Bifida y sus reivindicaciones,
empoderando especialmente a las _ ,
mujeres con EB que se enfrentan a una Ne de materiales | Al menos 1 material
doble discriminacion, por su condicion | €laborados y difundidos
de mujer y tener una discapacidad.

OC3. Conseguir, desde una perspectiva | N° de certificaciones | Al menos 4 certificaciones
de género, que favorezca la paridad en | obtenidas por primera | de calidad (incluida FEBHI)
las entidades federadas, en sus equipos | vez o renovadas.
y COn sus personas usuarias, que tanto
FEBHI, como sus entidades federadas,
mantengan/obtengan certificaciones de
calidad, necesarias para optar a la
mayoria de fuentes de financiacion vy
garantizar un trabajo transparente.
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COMUNIDAD DE MADRID (EQUIPAMIENTO TECNOLC)GICO).
Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia | G28726792
(FEBHI)

Entidad que financia
Comunidad de Madrid — Consejeria de Familia, Juventud y Politicas Sociales, con cargo al Plan de
Recuperacion, Transformacion y Resiliencia financiado por la Union Europea — Next Generation

UE)
Fi iad i Plan de
* X % inanci r - - S
RN . Union Europea AR S rrantormacion [
2 et . - l"L@ - ‘ y Resiliencia Comunidad | CONSEJERIA DE FAMILIA, JUVENTUD Y
NextGenerationEU - -0 Commiaad | PoLITICA SOCIAL

Identificacién

Denominacion del Programa/ | Adquisicion de equipamiento técnico y tecnoldgico de los centros

Actividad de servicios sociales y de las Entidades del Tercer Sector
(financiado por la Unién Europea-Next Generation EU).

Denominacién del Proyecto Adquisicién de equipamiento técnico y tecnolégico.

Importe subvencion 30.120,25 €

Descripcion detallada del proyecto

Desde FEBHI, entendemos la “Transformacion Digital” como el cambio cultural, organizativo y
operativo de la entidad a través de una integracion inteligente de tecnologias, procesos y
competencias digitales en todos los niveles y funciones de forma escalonada y estratégica,
cambiando fundamentalmente la forma de operar y de ofrecer valor a las personas

La formulacion del presente proyecto se plantea como objetivo general lograr la transformacion
digital de FEBHI a fin de configurarse como parte activa en la lucha contra las desventajas sociales
causadas por la brecha digital, ya sea en la atencion directa dirigida a personas usuarias, asi como
en la propia gestion de procesos de la entidad.

Es por ello que se valora imprescindible implementar un proceso de digitalizacion, empezando con
la adquisicidn/acceso a tecnologia adecuada, centrada en nuestras oportunidades y comprendida y
entendida de modo que pueda ser utilizada por el equipo de profesionales, directiv@s y
voluntari@s para prestar un mejor servicio a las personas.

La conexion de procesos y la recogida de informacién a gran escala nos permitird un mayor y
mejor conocimiento de las personas, sus necesidades, intereses y comportamientos; lo cual,
contribuird de modo directo en el disefio de acciones centradas en los distintos perfiles. De igual
modo, se configurard un nuevo modelo de comunicacion y participacion entre las personas
beneficiarias, los profesionales de la propia entidad, asi como con las entidades federadas.

Entendemos que, la implementacion de dicho proceso de transformacion digital, facilitara el
aprovechamiento de oportunidades como:
- Aumento de la Implicacion y fidelizaciéon de las personas donantes y socias a través de la
mejora de aspectos como son la transparencia y la rendicion de cuentas y las formulas
agiles de participacién en acciones y procesos organizativos.
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- Atencion a personas beneficiarias a través de un conocimiento integral de sus necesidades
y la posibilidad de aplicar la tecnologia para mejorar el bienestar y el incremento de la
participacion activa.

- La capacidad y el papel del equipo técnico, miembros directivos y el voluntariado
mejorando la productividad, creatividad y promoviendo la innovacion. Ello contribuira al
cambio en la cultura organizativa, asi como en la captacion y retencién del talento.

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio

01/01/2022

Fecha de finalizacion

31/01/2023

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

450 personas con discapacidad (Servicio de Empleo)

Personas juridicas

16 entidades federadas + FEBHI

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general

Lograr la transformacién digital de FEBHI a fin de configurarse como
parte activa en la lucha contra las desventajas sociales causadas por la
brecha digital, ya sea en la atencion directa dirigida a personas usuarias,
asi como en la propia gestion de procesos de la entidad.

Objetivos especificos

Indicador

Cuantificaciéon

Potenciar el apoyo y la
participacion de la
base social
entendiendo como tal
los diferentes grupos
de interés.

Aumento de la facilidad para el
apoyo, participacion y/o
intervencion de los distintos
grupos de interés en el gjercicio
de sus interacciones/funciones
con la entidad.

Accesibilidad universal de la pagina
web.

Garantia absoluta de transparencia.

Trabajo técnico, directivo y voluntario
totalmente digitalizado.

Fortalecer la capacidad
y creatividad del

N° de participantes en actividades

formativas dirigidas al equipo

Formar a 26 personas en el manejo
de nuevas herramientas digitales.

equipo. técnico, miembros directivos y
personal voluntario a fin de
facilitar el manejo de nuevas
herramientas digitales.
N° de herramientas Implementar 2 herramientas digitales
implementadas tras formacién (“Gestionandote” + Microsoft 365)
recibida. para la gestion total de los procesos
de la entidad.
Optimizar procesos | N° de procesos (operativos, de Digitalizacion del 100 % de los
para acelerar la accion | apoyo y estratégicos) procesos desarrollados por la
social. digitalizados. entidad, a fin de aumentar el tiempo

de dedicacion a la accion social y de
intervencion directa desarrollada.

Innovar para mejorar el
impacto social.

N° de acciones acometidas
(orientadas a la transformacion
digital) que redunden de modo
directo en el aumento y
efectividad del impacto social
generado por FEBHI.

Ejecucion del 100 % del cronograma
de actividades previsto.
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N° de herramientas
implementadas (orientadas a la
transformacion digital) que
redunden de modo directo en el
aumento y efectividad del impacto
social generado por FEBHI.

Implementacion de 2 herramientas
digitales (“Gestionandote” +
Microsoft 365) para la gestion total
de los procesos de la entidad.

Grado de satisfacciéon de los
distintos grupos de interés en
relacion a la transformacion
digital.

Satisfaccion = 7 en relacion a la
transformacion digital.

Contribuir al “papel 0” en la gestion
de los distintos procesos.

AREA DE EMPLEO Y FORMACION

FUNDACION ONCE PLAN DE PRIORIDADES SOIL 2020
Entidad solicitante y ejecutante

Nombre

NIF

Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

(FEBHI)

G28726792

Entidad que financia

Fundaciéon ONCE

Identificacién

Fundacion

ONCE

Denominacién del Programa / Actividad

Fundacion ONCE Plan de Prioridades 2020

Denominacién del Proyecto

Servicio de Orientacion e
Laboral Fundacién Once

Intermediacién

Lugar de desarrollo

Estatal

Importe subvencion

59.572,50 €

Descripcion detallada del proyecto

Los servicios que presta FEBHI estan enfocados a la plena integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad por medio de la consecucion de un empleo y el mantenimiento del
mismo desarrollando un trabajo integral en el que se contempla la formacion, orientacion, acceso a
TICs e intermediacioén laboral de las personas con discapacidad.

Nuestro objetivo fundamental es la integracion de las personas con discapacidad en igualdad de
oportunidades, una de las vias principales para conseguir este objetivo es facilitarles el acceso al
mundo laboral. Este acceso hace posible una mayor autonomia, ampliacién de redes sociales,

Plan de Actuacion FEBHI 2022
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normalizacion de las personas con discapacidad en cualquier sector asi como la consecucion de
los medios necesarios para vivir y la mejora del autoconcepto y la autoestima.

Para la consecucién de este objetivo FEBHI trabaja de forma integral el proceso de busqueda,
consecucion y mantenimiento del puesto de trabajo asi como el acceso a las nuevas tecnologias
de personas con discapacidad y especialmente las afectadas por Espina Bifida.

Este proyecto cubre:

- Intervencidon con Personas con Discapacidad: por medio de itinerarios integrados de
insercién, con una metodologia personalizada al colectivo de atencion, realizando
procesos de orientacion e intermediacién laboral para mejorar la empleabilidad y la
consecucion y mantenimiento de un empleo.

- Sensibilizacion Empresarial: orientada a la contratacion de personas con discapacidad,
para alcanzar la normalizacién en la contratacion asi como la eliminacion de estigmas
sociales.

- Intermediacion Laboral: por medio del asesoramiento a empresas, gestion gratuita de las
ofertas, preseleccion y derivacion de personas candidatas.

- Fomento del uso de las Nuevas Tecnologias: mejorar el grado de integracion de las
personas con discapacidad y superar el riesgo de la brecha digital que puede ser causa de
exclusion y dificultad para acceder a los recursos.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio
Fecha de finalizacion

01/05/2021
30/04/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo N° Previsto
Personas fisicas 450 personas con discapacidad
Personas juridicas -

Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general Mejorar el acceso al empleo de las personas con discapacidad a
través del Servicio de Orientacion e Intermediacion Laboral.
Objetivos especificos Indicador Cuantificacion
Orientar e Informar socio | N° de personas usuarias 450
laboralmente a 450 personas | atendidas
con discapacidad para la | N° de entrevistas 650
mejora de la empleabilidad y la | ocupacionales
consecucion de un empleo
Integrar sociolaboralmente a | N° de ofertas gestionadas 175
35 personas con discapacidad. | N° de derivaciones a ofertas 250
N° de personas contratadas 35
Incrementar el uso de las TIC | N° de personas orientadas en 300
de 300 personas  con | TIC
discapacidad para mejorar las | N° de visitas al blog 70.000
posibilidades  de insercion | No Entradas en el blog 400
social y laboral.
Sensibilizar a 100 empresas | N° Empresas contactadas 100
sobre la contratacion de | N° Empresas ordinarias 80
personas con discapacidad, | contactadas
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priorizando el sector ordinario. | N°® Empresas ordinarias que 15
abren oferta de empleo

FUNDACION ONCE PLAN DE PRIORIDADES SOIL 2021

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia | G28726792
(FEBHI)

Entidad que financia
Fundacién ONCE

Fundacion

ONCE

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad Fundacién ONCE Plan de Prioridades 2021

Denominacién del Proyecto Servicio de Orientacibn e Intermediacién
Laboral Fundacién Once

Ambito de desarrollo Estatal

Importe subvencion 79.430,00 €

Descripcion detallada del proyecto

Los servicios que presta FEBHI estan enfocados a la plena integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad por medio de la consecucion de un empleo y el mantenimiento del
mismo desarrollando un trabajo integral en el que se contempla la formacion, orientacion, acceso a
TICs e intermediacion laboral de las personas con discapacidad

Nuestro objetivo fundamental es la integracion de las personas con discapacidad en igualdad de
oportunidades, una de las vias principales para conseguir este objetivo es facilitarles el acceso al
mundo laboral. Este acceso hace posible una mayor autonomia, ampliacion de redes sociales,
normalizacion de las personas con discapacidad en cualquier sector asi como la consecucion de
los medios necesarios para vivir y la mejora del autoconcepto y la autoestima.

Para la consecucion de este objetivo FEBHI trabaja de forma integral el proceso de busqueda,
consecucion y mantenimiento del puesto de trabajo asi como el acceso a las nuevas tecnologias
de personas con discapacidad y especialmente las afectadas por Espina Bifida.

Este proyecto cubre:

e Intervencidon con Personas con Discapacidad: por medio de itinerarios integrados de
insercién, con una metodologia personalizada al colectivo de atencion, realizando procesos
de orientacion e intermediacion laboral para mejorar la empleabilidad y la consecucion y
mantenimiento de un empleo.

e Sensibilizaciébn Empresarial: orientada a la contratacion de personas con discapacidad, para
alcanzar la normalizacion en la contratacion asi como la eliminacion de estigmas sociales.

¢ Intermediacion Laboral: por medio del asesoramiento a empresas, gestion gratuita de las
ofertas, preseleccion y derivacion de personas candidatas.

e Fomento del uso de las Nuevas Tecnologias: mejorar el grado de integracion de las
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personas con discapacidad y superar el riesgo de la brecha digital que puede ser causa de
exclusién y dificultad para acceder a los recursos.

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio

01/05/2022

Fecha de finalizacion

30/04/2023

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

400 personas con discapacidad

Personas juridicas

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general Mejorar el acceso al empleo de las personas con discapacidad a través del
Servicio de Orientacién e Intermediacion Laboral.
Objetivos especificos Indicador Cuantificacién

Orientar e Informar socio laboralmente a 400 | N° de personas usuarias atendidas 400
personas con discapacidad para la mejora de
la empleabilidad y la consecucion de un | N° de entrevistas ocupacionales 600
empleo
Integrar sociolaboralmente a 35 personas | N° de ofertas gestionadas 250
con discapacidad. N° de derivaciones a ofertas 300

N° de personas contratadas 35
Incrementar el uso de las TIC de 300 | N° de personas orientadas en TIC 400
personas con discapacidad para mejorar las | N° de visitas al blog 70.000
posibilidades de insercion social y laboral. N° Entradas en el blog 400
Sensibilizar a 100 empresas sobre la | N° Empresas contactadas 150
contratacion de personas con discapacidad, | N° Empresas ordinarias contactadas 80
priorizando el sector ordinario. —

N° Empresas ordinarias que abren 15

oferta de empleo

FUNDACION MONTEMADRID 2021

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre

NIF

Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que financia

| Fundacién Montemadrid

fundacion

€ CaixaBank

montemadrid

Plan de Actuacion FEBHI 2022
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Denominacién del Programa / Actividad

Convocatoria Acciéon Social 2021

Denominacién del Proyecto

Servicio de Orientacion e Intermediacion
Laboral para personas con discapacidad FEBHI

Ambito de desarrollo

Comunidad de Madrid

Importe subvencion

14.000 €

Descripcion detallada del proyecto

FEBHI ofrece un servicio especializado para personas con discapacidad desde 1998 y esta
acreditada como Agencia de Colocacién de la Comunidad de Madrid desde 2011. El proyecto
consiste en ofrecer los apoyos necesarios en materia de orientacion e intermediacion laboral a
personas con discapacidad de la Comunidad de Madrid, con el objetivo Ultimo de facilitar la
consecucion de un empleo. Para ello, se han marcado las siguientes lineas de actuacion:

Orientar e informar laboralmente a personas con discapacidad.

- Mejorar la empleabilidad de personas con discapacidad por medio de itinerarios
individualizados de insercion y acciones formativas para el empleo.

- Sensibilizar al tejido empresarial para la contratacion de personas con discapacidad,
contactando e informando a empresas.

- Integrar sociolaboralmente a personas con discapacidad, por medio de la gestion de
ofertas, intermediacion laboral y la derivacién a otros recursos.

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio

01/01/2022

Fecha de finalizacion

31/12/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

400

Personas juridicas

Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general

Mejorar la insercion laboral de las personas con discapacidad y

disminuir asi el riesgo de exclusién social del colectivo.

Objetivos especificos

Mejorar la empleabilidad
de 450 personas con
discapacidad e insertar
laboralmente a 35
personas con
discapacidad de la
Comunidad de Madrid

Indicador Cuantificacion
N° de personas atendidas 400
N° de puestos de trabajo creados 35
N° de puestos de trabajo que se 25
consolidaran
N° de acciones formativas para el 5
empleo
N° de empresas sensibilizadas de la 150
Com. De Madrid sobre la contratacion
de personas con discapacidad.
N° de ofertas gestionadas 250

Plan de Actuacion FEBHI 2022
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COMUNIDAD DE MADRID (ITINERARIOS INTEGRADOS DE INSERCION)

Entidad solicitante y ejecutante
Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que financia

Comunidad de Madrid — Consejeria de Familia, Juventud y Politicas Sociales, cofinanciada al 50
por 100 por el Fondo Social Europeo en el marco del Programa Operativo de la Comunidad de
Madrid (2014-2020), Eje 2, Objetivo Tematico 9. Prioridad de Inversion 9.3, Objetivo Especifico

9.3.2.
- . NN Cofinanciado por
Direccién General de Atencién B * b
a Personas con Discapacidad e la Union Eu ropea

* ok & ok
* kK

Comunidad | (8RO FAILA JUVENTUDY i

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad Itinerarios integrados de insercién sociolaboral
para personas con discapacidad.

Denominacion del Proyecto Servicio de Orientacion e Intermediacion laboral
para personas con discapacidad.

Ambito de desarrollo Comunidad de Madrid.

Importe subvencion 59.947,37 €

Descripcion detallada del proyecto
El proyecto responde a las necesidades de las personas con discapacidad en el &mbito laboral,
incorporando intervenciones que incluyen el desarrollo de itinerarios de insercién personalizados,
realizando una importante dedicacion a la orientacion individualizada y contemplando de forma
especifica el desarrollo de habilidades sociales, conocimiento de técnicas y herramientas de
bdsqueda de empleo y uso de nuevas tecnologias. Ademas, se lleva a cabo la sensibilizacion y
prospeccion empresarial, para mejorar el acceso al empleo de las personas con discapacidad y
aumentar sus posibilidades de insercién laboral

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio 01/01/2022

Fecha de finalizacion 31/12/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo N° Previsto
Personas fisicas 72
Personas juridicas --

Objetivos e indicadores de la realizaciéon del proyecto

Objetivos Generales Objetivos Operativos

Desarrollar itinerarios de insercion
personalizados con 72 personas con
discapacidad, procurando la paridad en el
acceso al recurso.

Mejorar la empleabilidad de 72 personas con
discapacidad de la Comunidad de Madrid.
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desarrollo de Habilidades
y la Busqueda Activa de

Favorecer el
Sociolaborales,
Empleo.

Fomento del uso de las Tecnologias de la
Informacién y Comunicacién (TIC).

Favorecer la insercion laboral de 20 personas
con discapacidad de la Comunidad de Madrid.

Gestionar 250 ofertas ajustadas a los perfiles
de las personas participantes para derivacion
directa de candidaturas.

Insertar laboralmente, ya sea directamente por
medio de los procesos de intermediacién o
indirectamente  por los procesos de
orientacion, al menos a 20 personas.

Sensibilizar a 150 empresas de la Comunidad
de Madrid sobre la contratacion de personas
con discapacidad.

Contactar con 150 empresas de la Comunidad
de Madrid para informar del programa y de la
contratacion de personas con discapacidad,
desde la perspectiva del cumplimiento de la
ley y la Responsabilidad Social Corporativa.
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AYUNTAMIENTO DE MADRID (AREA GOB. FAMILIAS, IGUALDAD Y
BIENESTAR SOCIAL)

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia | G28726792
(FEBHI)

Entidad que financia
| Ayuntamiento de Madrid (Area de Gobierno de Familias, Igualdad y Bienestar Social).

et
MADRID
Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad Proyectos de apoyo a la discapacidad.
Denominacién del Proyecto Servicio de Orientacibn e Intermediacién
Laboral para personas con discapacidad.
Ambito de desarrollo Municipio de Madrid.
Importe subvencion 15.000 €

Descripcion detallada del proyecto

El proyecto pretende promover la autonomia personal de personas con discapacidad adultas que
se encuentran en basqueda de empleo, a través de la realizacion de itinerarios personalizados de
insercion sociolaboral.

Ademaés, se fomentara la mejora de la empleabilidad mediante capacitacion para el empleo. Los
itinerarios contemplan atenciones personalizadas, orientaciones, intermediacion laboral y
acompafamiento, asi como formacion especifica en los casos necesarios. Mediante el empleo, se
favorece que las personas con discapacidad puedan tener un proyecto de vida independiente,
repercutiendo de forma directa también en sus familias (ascendientes, descendientes y
convivientes en general).

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2022
Fecha de finalizacion 31/12/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo N° Previsto
Personas fisicas 60
Personas juridicas --
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Objetivo general

Objetivo 5: Favorecer el cuidado y autonomia personal de
personas adultas con discapacidad y promover actividades para
facilitar el cuidado y la atencién a las personas que acompafian
cotidianamente a personas con discapacidad.

Objetivos especificos

Fomentar la autonomia
personal de 60 personas con
discapacidad a través

itinerarios sociolaborales.

Indicador Cuantificacion
N° de personas con las que se 60
realiza itinerario personalizado
de insercién sociolaboral-
N° de personas a los que se 60
les facilita formacién para la
mejorar de la empleabilidad.
Porcentaje de personas que 80 %

cumplen al menos el 75 % del
objetivo especifico.

Puntuacion media de
satisfaccion de las personas
beneficiarias.

7 (sobre 10)

AYUNTAMIENTO DE MADRID (AREA GOB. VICEALCALDIA)

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre

NIF

(FEBHI)

Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

G28726792

Entidad que financia

| Ayuntamiento de Madrid (Area de Gobierno de Vicealcaldia).

Identificacién

o

===

* * *
‘H*
LY,

MADRID

Denominacién del Programa / Actividad

2022.

Proyectos vinculados a la colaboracion con
entidades del tercer sector para la anualidad

Denominacién del Proyecto

FEBHIForma: Formacién online y orientacion
laboral a Personas con Discapacidad.

Ambito de desarrollo

Municipio de Madrid.

Importe subvencién

9.891,06 €

Plan de Actuacion FEBHI 2022
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Descripcion detallada del proyecto

FEBHIForma, es una estrategia para la mejora de la empleabilidad de personas con discapacidad.

La intervencién planteada responde a un proyecto iniciado por FEBHI en 2016 y que ha
continuado y mejorado, incorporando las experiencias aprendidas y sugerencias de participantes.

La intervencion incluye una plataforma de formacion online a y orientaciones sociolaborales
personalizadas, llevado a cabo con un acompafiamiento continuado en el tiempo, adaptado a las
necesidades concretas y especificas de cada persona y cada discapacidad.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/07/2022
Fecha de finalizacion 31/12/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo N° Previsto
Personas fisicas 24
Personas juridicas --

Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general Mejorar de la empleabilidad de 24 personas con discapacidad,
en busqueda de empleo.
Objetivos especificos Indicador Cuantificacién
Aumentar competencias | N° de personas atendidas 24 (12 mujeres / 12 hombres)

especificas de 24 personas
con discapacidad a través de
formacion  online para el

empleo.

Realizar orientaciones socio | N° de orientaciones socio | 24 (12 mujeres/ 12 hombres)
laborales personalizadas a 24 | laborales personalizadas

personas con discapacidad. realizadas.

N° de ofertas de empleo 150
gestionadas por FEBHI para
personas con discapacidad.
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ACUERDOS DE COLABORACION DURANTE EL ANO 2022

ONTEX: FINES SOCIALES FEBHI

Entidad solicitante y ejecutante
Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que colabora
| ONTEX I. S.A. |

Oﬂﬁej(/Healthcare

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad Fines sociales de FEBHI.
Denominaciéon del Proyecto Colaboracién con los fines sociales de FEBHI.
Importe colaboracién 1.000 €

Descripcion detallada del proyecto

Para contribuir a la consecucién de los objetivos encuadrados dentro del proyecto por el que
apuesta FEBHI, dirigido a potenciar el trabajo en comdn entre las distintas asociaciones que
conforman esta Entidad, de cara a facilitar la atencion y servicios a las personas con Espina Bifida
y sus familias para la mejora de su calidad de vida, ONTEX se obliga a ayudar econ6micamente a
FEBHI para que pueda llevar a cabo sus actividades de prevencion de la EBH, mejorar la calidad
de vida de las personas con EBH, sensibilizar e informar de los problemas de las personas
afectadas por Espina Bifida y/o Hidrocefalia, y lograr la maxima difusién y comunicacion de sus
acciones.

FEBHI se obliga a colaborar con la empresa ONTEX mediante la difusion, por medio de nota de
prensa y hard mencion del nombre de la misma como entidad colaboradora de la Federacion en
sus fines sociales.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/04/2022
Fecha de finalizaciéon 31/12/2022

Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto
Objetivo general Fomentar el trabajo en comun entre las distintas asociaciones
que conforman esta Entidad
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FUNDACION “la Caixa”: AUTONOMIA

Entidad solicitante y ejecutante
Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) | G28726792

Entidad que colabora
| Fundacién “la Caixa” |

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad Accién Social con Fundacién “la Caixa”.

Denominacion del Proyecto Promocion de la autonomia de las personas con
Espina Bifida.

Importe colaboracién 4,750 €

:K Fundacién "la Caixa”

Descripcion detallada del proyecto
Consecucion de los siguientes objetivos especificos:

- Reclamar el derecho de los nifios y nifias con EB a una educacion inclusiva y accesible que
les permita prepararse para ser autbnomos.

- Denunciar las barreras y condiciones desiguales en las ofertas de trabajo para personas
con discapacidad y falta de recursos.

- Reivindicar el derecho de las personas con EB con un grado de discapacidad igual o
superior al 45% a acceder a una jubilacion anticipada.

Para cada objetivo especifico se han determinado la ejecucion de 3 actividades que se concretan
de modo mas detallado en el proyecto anexado a la presente solicitud.

El resultado esperado para cada uno de dichos objetivos sera el disponer de al menos de 1
material digital que permita su reivindicacion (educacion inclusiva, trabajo digno, jubilacién
anticipada).

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/12/2021
Fecha de finalizacion 04/07/2023

Objetivos e indicadores de la realizaciéon del proyecto

Objetivo general Promover la autonomia de las personas con Espina Bifida u
otras discapacidades afines a través de una campafia en redes
sociales.
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AMEC FOSTER WHEELER ENERGIA S.L.U.: MEDIDAS ALTERNATIVAS

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia | G28726792
(FEBHI)

Entidad que colabora
| Amec Foster Wheeler Energia SLU (Medidas Alternativas)

wood.

Identificacion

Denominacién del Programa / Actividad Medidas Alternativas.

Denominacién del Proyecto FEBHIForma: Formacion online y orientacién
laboral a Personas con Discapacidad.

Ambito de desarrollo Comunidad de Madrid

Importe colaboracién 9.380,12 €

Descripcion detallada del proyecto

FEBHIForma, es una estrategia para la mejora de la empleabilidad de personas con discapacidad.

La intervencion planteada responde a un proyecto iniciado por FEBHI en 2016 y que ha
continuado y mejorado, incorporando las experiencias aprendidas y sugerencias de participantes.

La intervencion incluye una plataforma de formacion online a y orientaciones sociolaborales
personalizadas, llevado a cabo con un acompafiamiento continuado en el tiempo, adaptado a las
necesidades concretas y especificas de cada persona y cada discapacidad.

El proyecto promueve con su intervencion un aumento en la empleabilidad de personas con
discapacidad y, por tanto sus posibilidades de contratacién e insercién laboral. Mediante la
formacion y la orientacion laboral, se mejoran las capacidades, habilidades, se aumenta su
autoestima y adquieren una mayor autonomia en el proceso de busqueda de empleo, incidiendo
asi de forma directa en sus posibilidades de encontrar empleo y el mantenimiento del puesto de
trabajo.

La creacién de empleo compete a las empresas y desde el servicio de empleo de FEBHI, como
agencia de colocacion, se esta en contacto con ellas para cubrir las ofertas de empleo y derivar a
personas con discapacidad que puedan ocupar el puesto. Para ello, FEBHI se propone contactar
con mas de 80 empresas y gestionar, al menos, 150 ofertas para el envio directos de personas
candidatas.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/07/2022
Fecha de finalizaciéon 31/12/2022
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Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

40

Personas juridicas

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general Mejora de la empleabilidad de 40 personas con discapacidad de
la Comunidad de Madrid en busqueda de empleo.
Objetivos especificos Indicador Cuantificacion
Aumentar competencias | N° de personas que finalizan la 40
especificas de 40 personas | formacién online.
con discapacidad a través de
formacion online para el
empleo.
Realizar orientaciones socio | N° de orientaciones socio 40
laborales personalizadas a 40 | laborales personalizadas
personas con discapacidad. realizadas.
N° de ofertas de empleo 150
gestionadas por FEBHI para
personas con discapacidad.

CENTRO DE ESTUDIOS ADAMS - EDICIONES VALBUENA S.A.

Entidad solicitante y ejecutante

Nombre NIF
Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia | G28726792
(FEBHI)

Entidad que colabora
| Centro de Estudios ADAMS — Ediciones Valbuena S.A.

Identificaciéon
Denominacién del Programa / Actividad
Denominacién del Proyecto

Becas ADAMS

Formacion para la mejora de la empleabilidad
de personas con discapacidad.

Estatal

4.680 € (donacidn en especie)

Ambito de desarrollo
Importe colaboracion
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Desarrollo de medidas y estrategias que apoyen la insercion sociolaboral, a través de la concesion
de 12 becas de formacion para la realizacion del curso “Técnicas de fidelizacion al cliente +
hablara en publico” de 55 horas de duracion.

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio

01/01/2022

Fecha de finalizacion

31/03/2022

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

12

Personas juridicas

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general

Mejora de la empleabilidad de 40 personas con discapacidad de
la Comunidad de Madrid en busqueda de empleo.

Objetivos especificos

Indicador

Cuantificaciéon

Aumentar competencias
especificas de personas con

discapacidad a través de
formacion online para el
empleo

% de personas que finalizan la
formacion online.

90% de las personas con
discapacidad finalizan una
formacion online que mejora
sus competencias y
habilidades para el empleo.

Realizar itinerarios de insercién
laboral personalizados a
personas con discapacidad.

% de personas que cuentan
con un itinerario de insercién
laboral personalizado

90% de las personas con
discapacidad cuentan con un
itinerario de insercion laboral

personalizado

Trabajar la sensibilizacién y la
prospeccion empresarial

N° de empresas colaboradoras
anuales

30

Plan de Actuacion FEBHI 2022
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ANEXOS
Anexo |: Directorio FEBHI

Federacién nacional Federacién autondmica

Directorio de Asociaciones FEBHI

FEBHI FAEBA
FEDERACION ESPAROLA DE ASOCIACIONES FEDERACION DE ESPINA BIFIDA DE ANDALUCIA
DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA Direccién: Avda. Fuerzas Armadas, 24

Direccién: ¢/ Pechuan, 14. 28002, Madrid. local 23. 11202 Algeciras, Cadiz.

Tel:91415 2013 - Tel.: 956 632 813 // 640 204 579
£-mail: g garcia@febhi.org € mail: info@facha.net
web: www.febhi.org Web: www facba.nct

Asociaciones

AEBHCG AEB GRANADA ANPHEB AMEB

ASOCIACION ESPINA BIFIDA E ASOCIACION ESPINA BIFIDA GRANADA ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA . ASOCIACKON MADRILERIA
“ HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR &? b Direceidn: ¢/ Escultor Navas Parcjo BIFIDA E HIDROCEFALIA A. DF FSPINA BiFIDA

Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, (’x (4 Urb. Parque de las Infantas Edt. Direccién: ¢/ Remiro de Gofii, 4 Direccitn: ¢f Pradena del
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Anexo II: ¢ Qué es la Espina Bifida?

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

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en sefialar 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

Oculta

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.

Médula espinal

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.

Liquido cefalorraquideo

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.

Médula espinal
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LT mejor medicina: prevencion

Segun estudios recientes, si todas las mujeres en edad fértil consumieran 0,4 miligramos de
acido folico 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 camparias 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
gue 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 quirtrgicas de los ultimos 40
afios han logrado que ahora aproximadamente el 90% de los bebés que nacen con esta
malformacién sobrevivan hasta la edad adulta, aproximadamente un 80% tienen una
puntuacion normal en pruebas de inteligencia y un 75% participa en deportes competitivos y
actividades recreativas.

LT Espina Bifida en cifras

La Espina Bifida (EB) y, mas concretamente, el mielomeningocele, es la malformacion
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 Espafia entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna malformacion del
tubo neural, de los cuales més de la mitad de ellos estan 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 pesar de que en los ultimos afios la incidencia de esta malformacion ha descendido
ligeramente, fundamentalmente gracias al uso del &cido folico en la planificacion del embarazo
y a las campafias de prevencion dirigidas a los profesionales sanitarios, en Espafa hay 19.272
personas con EBH, lo que supone el 0,51% del total de personas con discapacidad de este
pais. Datos extraidos del Cuestionario de Discapacidades de la Encuesta de Discapacidades,
Autonomia personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE).
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La hidrocefalia o “agua en el cerebro”, es la acumulaciéon de liquido cefalorraquideo (LCR) o
cerebroespinal dentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada absorcién. Sin embargo,
estudios recientes han demostrado que, ademas, provoca un cambio en la composicién del liquido
cefalorraquideo, lo que evita la division celular normal y dafia el desarrollo del cerebro.

Ventriculos normales

Liquido ,M

— ) . N

. T—— C”
cefalorraquideo gl

(LCR) / 0\

Ventriculos
laterales

Acueducto
cerebral

L ¢Por qué se produce?

Ventriculos hidrocefélicos

T

Liquido = ‘ ’
cefalorraquideo <~

Ventriculos
agrandados

o
-~

—
Acueducto
obstruido

Més del 80 por ciento de los nifios 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

AN NN NN

Tumores en el cerebro
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® Tratamiento mas coman: la derivacion

Se diagnostica mediante una evaluacion
neuroldgica clinica y el uso de técnicas de imagen.
Pero no hay ningin 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
gue no se lesione el tejido cerebral y, por tanto, no se
produzca deterioro cognitivo o, lo que es lo mismo,
gue la funcién neurolégica sea 6ptima.

Ventriculo

Catéter

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 un aparte del cuerpo donde pueda ser
absorbido nuevamente por el flujo sanguineo. La valvula regula la direccién y la cantidad de
LCR drenado.

Flujo de LCR

Cavidad peritoneal

L 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 nifos.

Es dificil de vaticinar el prondstico de esta enfermedad, aunque los nifios que logran
sobrevivir al afo de vida, mas del 80% tendra una expectativa normal de vida vy,
aproximadamente, un tercio de ellos presentard una funcion 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.
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