Y la espina hifida

\ ;qué?

— 7 4 —ﬂ
S i
/ L7

ESPINA BiFIDA
EHIDROCEFALIA
FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

Declarada de Utilidad Pablica

(Y

MEMORIA
FEBHI 2023

www.febhi.org




‘@ INDICE

FEBHI

Fortalecimiento Asociativo
Integracion Sociolaboral
Comunicacion y Sensibilizacion

Financiadores y colaboradores

Memoria anual FEBHI 2023

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

Telf.: 914152013

www.febhi.org

Todos los derechos reservados. Prohibida la reproduccion total o parcial de esta memoria, por
ningun medio electrénico o mecanico sin el permiso expreso y por escrito del editor.






‘//"\.
-

) FEBHI

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 organizaciéon no
gubernamental (ONG).

FEBHI

fue declarada de Utilidad Publica por

el Ministerio del Interior, el 31 de marzo del
2.011. Ademas tiene 3 estrellas en el modelo
“Reconocimiento a la Gestidén y al Compromiso

Socia

III

y el sello de «Dona con confianza» de la

Fundacion Lealtad.

_donacon
. confianza

| FUNDACION LEALTAD

FEBHI agrupa a 15 entidades que trabajan con
mas de 2.000 personas con Espina Bifida

(EB) de toda Espana y sus familias.
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Tipos de Espina Bifida

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
del organismo: al sistema nervioso central (SNC), al
aparato locomotor y al sistema genitourinario.

Meningocele

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 lesién.

Mielomeningocele
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La federacién forma parte de COCEMFE (Confederacion
Estatal de Personas con Discapacidad Fisica y Organica) y
de IFSBH (Internaciontal Federation for Spina Bifida and
Hydrocephalus).

R 14 | cocemre R

LT I W
INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA AND HYDROCEPHALUS

Nuestro propoésito...

es la defensa de los derechos dé ":,.': :

las personas con discapacidad .’jv'
y, de forma concreta, de las ‘/J
personas con espina bifida. '

FEBHI

~

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

Para cumplir con su propésito y hacer realidad esta misidn, organiza el trabajo por procesos.
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FEBHI tiene por mision “Aglutinar y apoyar a las asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH) de
todo el territorio con el fin de representarlas y reivindicar, en el dmbito 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 FEmLA MAPA DE PROCESOS FEBHI
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:

OBJETIVO 1 L TR L LR

Ofrecer asesoramiento e impartir la formacion precisa, en aquellas materias de gestion que
se vean mas necesarias para fortalecer nuestra gestion y la de nuestro tejido asociativo.

Durante estos meses nuestras asociaciones y la federaciéon han participado en varias actividades
formativas online (propias y externas), de las que se han beneficiado 50 personas y dénde se han
abordado aspectos fundamentales para nuestro trabajo:

. Herramientas colaborativas MICROSOFT 365
. Microsoft 365 y Google Workespace

. Seminario sobre el Manual de Lenguaje Inclusivo de COCEMFE
. Masterclass “Nuevo Baremo de valoracion de la discapacidad” de COCEMFE
. El ciclo de vida del Proyecto: indicadores

. CAMPUS COCEMFE, Curso JOURNEY MA (participacion)

28 PRESENTACION ONLINE DEL
mARZo  MANUAL DE LENGUAJE
12:30  INCLUSIVO DE COCEMFE

Manual..
Lenguaje
Inclusivo

Pautas para hablar con propledad
sobre discapacldad fislca y organica

ccccccc

REUNION FORTALECIMIENTO 2023 FEBHI
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Ademas, se celebré una sesidon igualmente online con las asociaciones federadas, para intercambiar
buenas practicas sobre su experiencia en acciones de captacion de fondos propios, en un momento
en que sufrimos de recortes importantes por parte de financiadores publicos y privados.

OBJ ETIVO 2 L L L L L L L LR LT LN TR LT LU

Dotaralafederacion delas herramientas precisas para favorecer su trabajo y el trabajo enred,
tanto de forma virtual como presencial, que nos permita planificar y llevar a cabo acciones
comunes, y un aprendizaje conjunto.

La Federacién ha implantado Microsoft 365 como herramienta de trabajo comun en su equipo
para favorecer el trabajo en red. Asi, es mucho mas facil mantener sesiones de trabajo con nuestras
entidades y compartir documentacion. Ademas, con la formacién adquirida y la experiencia, hemos
podido acompanar el proceso de implantacién de ANPHEB-Navarra. Seguimos estudiando todas
las posibilidades de esta herramienta, para mejorar el trabajo en red.

OBJ ETIVO 3 LT L L L L L L LR L LR LT LT A

Acompaiar a las entidades federadas en todo el ciclo de formulacion de proyectos /
solicitudes de financiacién publica y/o privada destinadas al mantenimiento y/o mejora de
sus actividades

Desde FEBHI se ha facilitado apoyo a sus 15 entidades federadas, habiendo realizado 52 acciones
referidos al estudio y orientacidn sobre convocatorias de financiacién publica (13), privada (33) y
Fondos Europeos (1); asi como informacion general referida a subvenciones / captacién de fondos

(5).

INFORMACION CONVOCATORIAS

B CONVOCATORIAS PUBLICAS B CONVOCATORIAS PRIVADAS

CONV. FONDOS EUROPEQS INFO. GENERAL (SUBVENCIONES)

151
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De igual modo, se ha prestado apoyo especifico a dos entidades para la busqueda y captacién de
fondos: AMAEB-Malaga y AEBHCG-Campo de Gibraltar.

ENTIDADES AMAEB AEBHCG
ACCIONES (MALAGA) (CAMPO DE GIBRALTAR)

Valoracion necesidades especificas o o

Propuesta de convocatorias especificas de
interés segun sus necesidades

Analisis de proyectos formulados

5 7
2 4
(In)formacién sobre sistematizacién de la o o
busqueda de financiacién
Acompanamiento en la formulacion de 4 4
proyectos, previo a la solicitud

Conseguir, desde una perspectiva de género, que favorezca la paridad en las entidades
federadas, en sus equipos y con sus personas usuarias, que tanto FEBHI, como sus entidades
federadas, mantengan/obtengan certificaciones de calidad, necesarias para optar a la
mayoria de las fuentes de financiacion y demostrar un trabajo transparente.

Durante este periodo se hafacilitado asesoramiento y acompanamiento a un total de ocho entidades
a fin de garantizar el mantenimiento de la acreditacion en el Modelo de Calidad “Reconocimiento
a la gestién y compromiso social”. Asi mismo, la propia FEBHI ha renovado el certificado en dicho
modelo y ha superado la evaluaciéon de seguimiento del sello “Dona con confianza” de la Fundacion
Lealtad.

De tal modo, superaron satisfactoriamente las evaluaciones de renovacion: ANPEHB-Navarra,
ASEBIER- Pais Vasco, AMAEB-Malaga y la propia FEBHI. Asi como, las evaluaciones de seguimiento
las asociaciones de AGEBH-Cadiz, AEBHA-Alicante, AMUPHEB-Murcia, AMEB-Madrid y AEBHCG-
Campo de Gibraltar.

1 16
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A tal efecto, para superar las evaluaciones, se trabajé de manera mas especifica la mejora de la
identidad corporativa de dos entidades, AMAEB-Malaga y AEBHCG-Campo de Gibraltar, creando
sus nuevas webs, y se han mejorado y actualizado las de AEBHA-Alicante y AGEBH-Cadiz.

¢« > C % agebhorg Q % in} = 0 oo
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BOLETINES AGEBH.
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ASOCIACION DE ESPINA BiFIDA E HIDROCEFALIA DE CAMPO DE GIBRALTAR

Trabajamos para

s« mejorar la calidad de
- vida de las personas con
espina bifida
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Desde el afio 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 Colocacion de la Comunidad de Madrid N° 1300000017.

En 2023 hemos alcanzado un total de 236.740 visitas en nuestro Portal de Empleo FEBHI. 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 el programa de Integracion Sociolaboral se han logrado los siguientes resultados:
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Atencion Individualizada
- Diseno de planes individuales de atencién a medida de cada persona.

- 505 personas atendidas (278 mujeres y 227 hombres)

Orientacion Laboral

« Elaboracion de CV, informacién sobre recursos sociolaborales )/
y derivacién, reorientacion profesional, relaciones con la I'
administracion u otras entidades, etc. \\

+ 1.077 orientaciones realizadas (606 a mujeresy 471 a hombres)

Itinerarios de insercion personalizados

« Creacién consensuada con la persona donde se acordaran objetivos y
actuaciones para la insercion laboral.

- 82 itinerarios de insercion personalizados llevados a cabo.

Tutorias Individualizadas en materia de habilidades sociales, . 3
nuevas tecnologias, competencias digitales, busqueda activa de
empleo. Siempre adaptadas a cada persona y sus necesidades.

Q

. 236 tutorias individualizadas realizadas.

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

+ 1.268 seguimientos realizados (712 a mujeres y 556 a hombres)

211
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LABORAL
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447 ofertas de
empleo trabajo
gestionadasy ofertados

difundidas
Gestion de
ofertas de
empleo para

personas con
discapacidad
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940 puestos de

Preseleccionamos profesionales, en funcion de las
necesidades de la empresa, y enviamos 757 candidaturas

178 empresas contactadas para presentarles nuestro
servicio de intermediacién y sensibilizarlas sobre los
beneficios de la integracion sociolaboral del colectivo

4 acuerdos de colaboracién firmados con empresas,
comprometiéndose a ofrecer oportunidades laborales a las
personas con discapacidad de nuestra bolsa de empleo

Gracias a las acciones llevadas a cabo con los procesos de orientacién e intermediacion, se han

Sensibilizacién
empresarial
para impulsar la
contratacién de
personas con
discapacidad

alcanzado 104 inserciones laborales en 2023 (38 hombres y 66 mujeres).

| 22

FORMACION
PARA EL EMPLEO
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Acciones formativas grupales para el empleo
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Talleres con nuevos enfoques segun la demanda del mercado 1S ACCIGN FORMATIVA PARA EL EMPLEO

laboral actual, respondiendo a las necesidades de las personas

CVDEIMPACTOY

con discapacidad y profundizando en nuevas herramientas a EXITO EN LAS ENTREVISTAS

la hora de buscar un empleo.

Se realizaron un total de tres acciones formativas en las que

participaron un total de 39 personas:

« CVdeimpactoy éxito en entrevistas de trabajo

atencidn al cliente

« Canva: Como impactar con un CV creativo

Exclusivo personas CON DISCAPACIDAD

CANV A- Il EDICIGN

Como impactar con un CV CREATIVO
14 de Noviembre
« Elaboracion de curriculums de

éxito con la Herramienta
CANVA

De 10:00 @ 12:00 h

» Plazas limitadas

iratuito-Online

e Noviembre

LUNES 08 DE MAYO
DE 10 A 12 AM

ONLINE - GRATUITO
«  Competencias clave para puestos administrativos y de SXGEISIHOIER SORASICORIDISERRACIDAD

PLAZAS LIMITADAS

Inscripciones hasta el 04 de mayo
Conlo participacién d

FUNDACION .
m PROFESOR URIA

COMPETENCIAS CLAVE PARA
PUESTOS ADMINISTRATIVOS Y DE
ATENCION AL CLIENTE

GRATUITO - ONLINE

(1]
EXCLUSIVO PERSONAS CON ; =
DISCAPACIDAD ‘

JUEVES

22 Junio

a 11.30 Horas
T
PLAZAS LIMITADAS

Inscripciones hasta el 20 de junio

m FUNDACION .
PROFESOR URIA

23 1
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Formacion especifica para el empleo adaptado a personas con discapacidad

Adquisicién 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.

Gracias al programa formativo de FEBHI, 20 personas con discapacidad completaron una formacién
online especifica para el empleo. Se han llevado a cabo los cursos:

- “Gestionderecursos web 2.0” (60 horas). En este curso participaron un total de diez personas: ocho
personas con discapacidad en general y dos personas con espina bifida de nuestras asociaciones.

« “Atencion al ciudadano en entornos presenciales y virtuales & como hacer presentaciones
eficaces” (50 horas). En este curso participaron un total de diez personas: cinco personas con
discapacidad en general y cinco personas con espina bifida de nuestas asociaciones.

Forma Con la colaboracién de:

FEBHI

CURSO ONLINE

GESTION DE
RECURSOS WEB 2.0

DEL 11 DE ABRIL AL 23 DE MAYO 2023

Exclusivo y GRATUITO para
personas CON DISCAPACIDAD de
MADRID CAPITAL

Este curso te proporcionard los
conocimientos necesarios para poder
desenvolverte con la

Conociendo las

disponibles en y conociendo el
funcionamiento de las principales

CRITERIOS DE SELECCION:

1° Orden de pre-inscripcion.

2° Entregar la documentacion
solicitada dentro del periodo de
inscripcion.

3° Se valorard interés y compromiso

INSCRIPCIONES HASTA EL 3 DE ABRIL
OV (0] 4] )AD.

24

H %OAS
Del 10 de mayo al 16 de junio

ca @

Una actitud Debemos estar al La calidad de la
positiva y proactiva tanto de las atencion al cliente
puede marcar la dificultades, para €s un factor de
diferencia en el estar un paso por diferenciacion
trato con los delante de ellas. Una entre empresas.
clientes buena forma de Por ello, es
hacerlo es importante ser
retroalimentandonos agiles, resolutivas
con las observaciones y fiables.
de nuestros clientes

Curso online Forma >
F E B H I Con la colaboracién de:

ATENCION AL CIUDADANO A
EN ENTORNOS i
PRESENCIALES Y
VIRTUALES & COMO HACER
PRESENTACIONES
EFICACES

Exclusivo y GRATUITO para personas CON
DISCAPACIDAD de MADRID CAPITAL Capacitacion al
personal de
primera linea
en atencion al
ciudadano
tanto en
entornos
presenciales
como virtuales
dotandoles de
una "caja de
herramientas"
para mejorar
en su trabajoy
afrontar todo
tipo de
situaciones

ilnzay
imifoeloy!

CRITERIOS DE SELECCION:
1° Orden de pre-inscripcion.
2° Entregar la documentacion solicitada dentro
del periodo de inscripcion.
3° Se valorard interés y compromiso

Inscripciones hasta el 5 de mayo

INTEGRACION SOCIOLABORAL
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Esta area trabaja fortalecer la imagen global de la Federacion & ESPINA BiFIDA EEEmE
. e : : E HIDROCEFALIA EEEE | . SN .
promoviendo la difusién de acciones y mensajes para lograr que 2 EB o2 Gratuidad del material sanitario pusssmmss gmmm Unidades interdisciplinares coordinadas en los
4s la Espina Bifid | lidad de | = de ASOCIACIONES y orto-protésico preciso de por EEEE (Centros Hospitalarios que garanticen una =

S€ conozca mas la £spina binda y la réalidad de las personas con = Declarada de Utilidad Piblica vida, y eliminacion de las dife- W[ ['|® atencién especializada y eficaz a las personas
esta malformacion congénita, asi como sus necesidades. = rendias territoriales en la asis- con Espina Bifida en cada etapa de su vida. :
= www.febhi.org tencia sanitaria y en el acceso a z

= tratamientos y medicamentos E

: Ocio inclusivo y dotacién de recursos y 3

= apoyos para practicar deporte adaptado. 3

% \ Campanas informativas, de prevencion y g

s .> sensibilizacion sobre la Espina Bifida y su :

z R realidad, destinadas a la sociedad con el 3

= ',,‘ D Ec A LOG 0 apoyo del Ministerio de Sanidad. 3

Destacamos de forma global, los siguientes resultados en RRSS: \ NECESIDADES
. . . 2 . < < . g Educacion inclusiva que garantice la libre g

- Sedifunde informacion de interés a través de las redes sociales - alicein de centry e:ucaﬂvo, instaladlones DE LAS |
ue permiten, de un modo répidoy masivo, llegaralas personas - adaptities, |0S recisos de apoyo Mecesy-
quep . i P )[ gﬂ P = rios, menores ratios de grupo y sensibilizar PERSONASCON =
con Espina Bifida de toda Espafa. En el afo 2023 hemos - a profesorado, direccion y alumnado sobre L Servidios de Intermediacion espedalizados :
alcanzado 3.806 Me Gusta en Facebook (@febhi.espinabifida), - hapie biinle. ESPINABIFIDA . que trabajen con las empresas para lograr

. . . E la incorporacién al mercado laboral de las E

2.551 seguidores en Twitter (@FEBHI_ORG) y 793 seguidores = ; personas con Espina Bifida. :

en Instagram (@febhi_espina_bifida).

- En nuestro canal de YouTube, FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA, -
tenemos 935 suscriptores. Hemos cerrado el aflo con masde - Que la Espina Bifida se incluya en el

_— . . . . z ‘ _ listado de discapacidades recogidas z

210.000 visitas al corto sobre la Espina Bifida disponible en SR HEBS oo Accesibilidad untversal OIS en el Real Decreto 1851/2009, de 4 -
este canal y que ademas forma parte del material informativo - T servicios y entornos. de diciembre, sobre la anticipacidn

; . ; g v OTROS FINES DE INTERES SOCIAL g Ia jubliacion de los tl’abajadores £
“Acércate a la Esplna Bifida" z con discapacidad en grado igual o z

s superior al 45% 3
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En Espana se celebra el 21 de noviembre como Dia Nacional de
Espina Bifida (EB) desde el afio 1998, tras la declaracion como tal 059'\“0 blfig,

e,
por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el _\\° 9%;;
16 de diciembre de 1997.
» S
Este dia, supone para el colectivo de personas con EB unaoportunidad 5 55’
de recordar a la sociedad la realidad que les toca vivir cada dia, %ez e"f
6'8 \&

marcada por las secuelas que supone esta malformacién congénita, B Nacionat 0
que se produce en las primeras semanas del embarazo, y muchas
veces sin los apoyos y recursos precisos.

Este afo, la campana con motivo de dicho dia “Y la espina bifida ;qué?”, reivindico el derecho
a la jubilacion anticipada de las personas con espina bifida (EB), en los términos que recoge
el Real Decreto 370/2023, de 16 de mayo, por el que se modifica el Real Decreto 1851/2009, de 4
de diciembre, por el que se desarrolla el articulo 161.bis de la Ley General de la Seguridad Social
en cuanto a la anticipacion de la jubilacion de los trabajadores con discapacidad en grado igual o
superior al 45 por ciento.

21 de noviembre
Dia Nacional de la Espina Bifida

Y la espina bifida ;qué?

T O La espina bifida es una
malformacién congénita del
tubo neural

~ '-J
Afecta al sistema nervioso
central, al aparato locomotory
y al sistema genitourinario
//
y 0 Conlleva problemas de salud
/ - que reducen
> ( considerablemente la
s W esperanza de vida

QUEREMOS QUE S€ INCLUYA LA €SPINA BIFIDA €NTRE LAS
DISCAPACIDADES QUE PUEDEN DAR LUGAR A LA REDUCCION
D€ LA €DAD D€ JUBILACION, SEGUN €L REAL DECRETO
370/2023, D€ 16 D€ MAYO, POR €L QUE S€ MODIFICA €L
REAL DECRETO 185172009, D€ 4 D€ DICIEMBRE.

\ 2 '
bl Asociacién Madrileiia

" asenifd

1 30

Para ello, FEBHI y nuestras asociaciones, hemos recabado evidencias médico/cientificas para
presentar a la Administracién correspondiente, que avalan la significativa reduccién de la esperanza
de vida en estas personas (algunos estudios hablan de una disminucién de hasta 26 anos de
vida frente a la poblacion general) y se reconozca, por lo tanto, nuestro derecho a una jubilacion
anticipada al igual que a otras discapacidades similares recogidas en el anexo de dicho decreto.
La Administracion tiene una deuda pendiente contraida con nosotras desde hace afios, ya que se
comprometio a reconocer este derecho, sin haberse hecho efectivo hasta el dia de hoy.

Portodo esto, siendo claroy evidente que las personas con EB sufren unasignificativa disminucion
en su esperanza de vida, necesitan se les permita ejercer su derecho a una jubilacion anticipada.

ina bifiq,
esp‘“o Q.
\° ede

Real Decreto 370/2023, de 16 de mayo, por el
que se modifica el Real Decreto 1851/2009, de
4 de diciembre.

ANEXO:

Discapacidades que pueden dar lugar a la reduccion
de la edad de jubilacién:

a) Discapacidad intelectual.

b) Pardlisis cerebral.

¢) Anomalias genéticas: (..)

d) Trastornos del espectro autista.

e) Anomalias congénitas secundarias a Talidomida.
f) Secuelas de polio o sindrome postpolio.

g) Dafo cerebral (adquirido): (..)

h) Enfermedad mental: (.)

i) Enfermnedad neurolégica: (.)

sjgpucer mancgg

“ &P

P, ¥
De este modo, mejoraria nuestra calidad de vida
y podriamos continuar.con una VIDA INDEPENDIENTE.

La espina bifida (eb) es una malformacién
congénita del tubo neural que afecta al
sistema nervioso central, al aparato
locomotor y al sistema genitourinario.

Todo ello conlleva a las personas que nacen
con eb, problemas de salud que reduce su
esperanza de vida en los casos mas graves.

www.febhi.org

311



\": ):) COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

4.2. Mesa de Experiencias “Y la espina bifida ;qué?”

Enmarcada como actividad del Dia Nacional de la espina bifida, y la campaina “Y la espina bifida
;qué?’, se celebrd una mesa online de experiencias el 30 de noviembre que fue sequida por cerca
de 30 personas de toda Espafa. En esta mesa online, dos personas con espina bifida de nuestras
asociaciones, actualmente trabajando, compartieron por qué es tan importante conseguir este
beneficio.

@000 [ °=
Mesav de

Lonc oy
Y las b ;que’ -

4.3. FEBHI en “Plaza COCEMFE”

FEBHI participé el 7 de junio en ‘Plaza COCEMFE’ reclamando los recursos sociales que precisan
las personas que nacen o tienen espina bifida e hidrocefalia para poder acceder a la educacién, al
mercado laboral y a la jubilacién anticipada. La Plaza COCEMFE forma parte de las actividades del
Programa estratégico de fortalecimiento institucional del Movimiento Asociativo de COCEMFE, el
cual se desarrolla gracias a una subvenciéon procedente de la convocatoria del 0,7 del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030.

El encuentro online fue moderado por el responsable del drea de Cohesion Social y Coordinacion
Sociosanitaria de COCEMFE, Alejandro Fernandez, e inaugurado por el secretario de Finanzas de
COCEMFE, Daniel-Anibal Garcia.

Carmen Gil, presidenta de la federacion, hizo un repaso por la historia e hitos de la entidad, desde
su nacimiento en 1980 con el objetivo de apoyar a las asociaciones que representan esta patologia
en Espafna y “reivindicar las necesidades y mejorar la vida de las personas con espina bifida"

| 32
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Asi mismo, recordd las necesidades de este grupo social, entre las que las que se encuentran
la necesidad de uniformidad en el acceso al material sanitario y ortoprotésico en las distintas
Comunidades Autdénomas; la coordinacion de unidades multidisciplinares en los centros
hospitalarios; la inclusion de esta lesion medular congénita en el catdlogo de enfermedades que
pueden acceder a la jubilacion anticipada; o la accesibilidad universal para que “las personas con
discapacidad y movilidad reducida puedan acceder a todos los servicios, productos y entornos”.

PLAZA FEBHI ME INSPIRA...
COC E M FE defenso de derechos

~E—2 9 reivindicaciéon
apoyo g optimismo
trbucocemfe O =y IUChG B o
. . c
profesionalidad g
ESPINA BIFIDA equipo tl_’GbOjO -§ §

E HIDROCEFALIA compromiso  San

FEDERACION ESPANOLA determinacion
de ASOCIACIONES

Cristina Martin, responsable de comunicacion de FEBHI, explicé qué es la espina bifida, como
se produce, los tipos que existen, secuelas que produce, etc. Incidié también, en que una de las
carencias conlas que se encuentralafederaciony sus asociaciones, es la dificultad para saber cuantas
personas hay en Espafa con espina bifida, ya que no existe una uniformidad en la nomenclatura
oficial con lo que se catalogan con distintos nombres.

La coordinadora de FEBHI, Gema Garcia, ha hablado del programa de fortalecimiento que lleva
a cabo la entidad y que tiene como finalidad reforzar el trabajo en red de FEBHI y sus entidades
federadas. Para ello, desarrollan actividades que procuran una mejora continua y “favorecen el
intercambio de conocimiento entra las entidades, la visibilidad de la espina bifida y la hidrocefalia,
y la formulacién de una estrategia conjunta”.

Por su parte, la responsable de empleo Magali Vizcaya, destacé la trascendencia del empleo en la
vida de las personas con discapacidad, que“parten de una situacion de desventaja para conseguirlo”.
Vizcaya sefalé la importancia de “estudiar las necesidades y particularidades de cada persona” para
poder darle un mejor servicio que les permita “acceder a un empleo en igualdad de condiciones”.
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4.4. Desayuno para empresas

El 25 de septiembre, el drea de empleo organizo el IX Desayuno Formativo virtual, bajo el titulo
“Accesibilidad y Discapacidad en el entorno laboral’, en el que participaron 40 personas de diferentes
empresas y entidades sociales. Para ello, se conté con Elena Ortega Alonso, actual directora de area
de Consultoria Social de Ilunion Accesibilidad, Licenciada en Sociologia y Diplomada en Trabajo
Social, con la especializacién en intervencion y planificacién de politicas sociales.

ESPINA BIFIDA
E B E HIDROCEFALIA
= FEDERACION ESPANOLA
de ES

Declarada de Utilidad Publica

EXITO DEL IX DESAYUNO PARA EMPRESAS

an WA 40 personas de 23 empresas/entidades

han participado en el IX desayuno virtual
} 4[] I]ﬂ[Sﬂn 33 para empresas organizado por el Servicio

de Empleo de FEBHI el 25 de septiembre.
N l' -

IX DESAYUNO PARA
El tema abordado en esta ocasién fue Snlbaeniadl
"Accesibilidad y discapacidad en el entorno Sl
laboral” con la ponente Elena Ortega Alonso, ACCESIBILIDAD Y DISCAPACIDAD

. N . e . = EN EL ENTORNO LABORAL

Licenciada en Sociologia y Diplomada en Trabajo
Social, con la especializacion en intervencién y
planificacién de politicas sociales en la
Universidad Pontifica de Comillas. Actual
Directora del &rea de Consultoria e Investigacién
Social de ILUNION Accesibilidad.

Evento online y gratuite

Elementos facilitadores para
el acceso de las personas con
discapacidad a la empresa

«Para que haya una

seemcn o verdadera accesibilidad es
importante que se cumplan
todos los elementos, sino no
hay una accesibilidad real»

““““““ Elena Ortega Alonso.
- Directora de Consultoria e Investigacion
Social de ILUNION Accesibilidad

Para mas informacién escribenos a
empresas@febhi.org

www.febhi.org
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4.5. Apoyo asociaciones federadas

Esteanohemosabiertoun espacio deapoyoalasasociacionesfederadas que nodisponen de personal
técnico para tareas de comunicacién. Asi, a lo largo del ano, se ha trabajo de forma especifica con
cinco de ellas para mejorar diversos aspectos relacionados con su imagen e identidad corporativa:

AEBHCG

AMAEB-MALAGA

Memoria de
Actividades
2022

1 nueva web: busqueda de hosting patrocinado y
contratacién, gestiones compra de dominio,
configuraciéon gestor WordPress, creacién de
pagina web y contenidos

2 magquetacion de memoria actividades 2022

W

creacion de firmas para el correo electrénico

4 actualizacion del blog de noticias

A BIFIDA

Cam Margarita Mefle
%, Presidenta AEBHCG
‘ ® °
956 63 28 13 // 640 20 45 79 - ASOCIACION MALAGUENA
espinabifidacg@gmail.com . DE ESPINA BIFIDA “
Avda. Fuerzas Armadas, 24 - local 23
11202 Algeciras
nueva web: bldsqueda de hosting patrocinado y
contratacion, redireccion de su dominio al

hosting, configuracion gestor WordPress,
creacién de pagina web y contenidos

akr

magquetacion de memoria actividades 2022

FE F

gestion de contenidos en Instagram/Facebook

FAEBA. A.E.B.H.A

Revision y actualizacién de contenidos e imagen de sus
paginas web
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4.6. 152 Jornada de disCAPACIDAD

Organizo la Mesa de discapacidad del Distrito de Chamartin del que somos miembroy se celebraron
el 4 de diciembre.

Este afo trabajamos aspectos sobre deporte y discapacidad. El lema fue “Nuevos horizontes
del deporte inclusivo” Participaron 145 personas: 87 mujeres y 58 hombres. El resultado de las
encuestas de satisfaccién ha sido positivo y hacen referencia a que las Jornadas han dado una
respuesta adecuada a las expectativas, a la buena la organizacion, asi como al nivel del contenido.
Se ha senalado la necesidad de mejorar la accesibilidad, dejando mas espacio para sillas de ruedas
en el salén. El tiempo para el desarrollo de la jornada, recortado este ano, ha sido sefhalado como
escaso y ha sido muy solicitado que vuelva a ser de una manana completa.

15° JORNADA 4
DE DIS

NUEVOS HORIZONTES DEL DEPORTE INCLUSIVO
Lunes 4 de diciembre de 2023

12:00 — 12:30 ® Apertura y presentacion del acto.

¢ Yolanda Estrada Madrid, Concejal Presidente de la Junta
Municipal de Chamartin.

o Alejandra Serrano Fernandez, Directora General de Atencion
a las Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid.

12:30 — 13:00 ® Mesa de Buenas Précticas:

o FEMADDI (Federacién Madrilefia de Deportes para Personas
con Discapacidad Intelectual): “El deporte de las Personas
con Discapacidad Intelectual”.

o Fundacidn Ana Valdivia “La vida es un deporte que
queremos jugar”.

o Escuela de Running Down Madrid.

13:00 — 13:50 ® Mesa de Experiencias:

e Federacion Nacional de Asociaciones ALCER “Deporte
inclusivo, un modelo de vida”. Roberto Ortiz Lora.

e Asociacion Padel Para Todos “ASPADO”. Maria de la Rocha.

o Club de Badminton Chamartin.

e Escuela de Baloncesto en Silla de Ruedas “ESTUAMEB” de
la Asociacion Madrilefia de Espina Bifida. T

e “Mi experiencia en el Boccia”.

Antonio Dianez.

13:50 — 14:00 ®  Conclusiones.

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

P

/. TF-~
chamartin salu

G0 SARRERSS AT

AMANECER® ALCER
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incha aqui para inscribirte a la jornada

DHr
Madrid Desarrol llo Socia
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Ccocemre POLICIA—
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Los proyectosyaccionesllevadas a cabo desde la federacion en el aflo 2023 han sido posibles gracias al apoyo econémico
y colaboraciones de los siguientes organismos y entidades:

Y AGENDA 2030

.
GOBIERNO MINISTERIO Fu nd acion
MINISTERIO , DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES C o C E M F E
DE DERECHOS SOCIALES R A Y AGENDA 2030 : o N C E

/ POR SOLIDARIDAD B
‘ | OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

ebddd
w *
—r— LR AT @ ‘

*
- Cofinanciado por === Fondos Europeos

icealcaldia, ,
:Iecgilaricdaadlsl epn(:;?gr)\f:ias ‘ MAD RI D

la Union Europea Comunidad

FSE+ - COOFINANCIADO AL 40% de Madrid

politicas sociales,
familia e igualdad

MADRID

TRiE

(/Hea\thcare

S
S
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Las cuentas 2023 con todos los detalles de los financiadores y gastos efectuados podrén consultarse en nuestra web.
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contacta:

www.febhi.org



