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IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD

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

N° Registro: Regiszz;?gri]o;sll\ldg rfjﬁ)dﬁ:ggﬁ; Ssr:po 1 CIF: | G28726792

Domicilio: C/ Pechuan 14 (local)

Localidad: Madrid

Cdédigo 28002 Provincia/Pais: Madrid, Espafia

postal:

Teléfono: 914152013 Teléfono (empleo): | 917440282

E-mail: presidencia@febhi.org
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PROYECTOS SUBVENCIONADOS DURANTE EL ANO 2024

MANTENIMIENTO DE LA ENTIDAD Y SUS ACTIVIDADES

MANTENIMIENTO 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, Consumo y Agenda 2030, a través de COCEMFE |

L LASTERIC) SECRETSR £ JE EE"ADD) C C
DE DERECHOS SCCIALES, COMSUMC DE CERECHCS SOCIALT )
¥ AGENDA 2030 C ::r: ,

af
cidad Fisica

EMFE

B w

Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad Subvencion Nominativa de Concesion Directa 2023 (Ley
31/2022 PGE)

Denominacién del Proyecto Mantenimiento
Importe subvencion 80.000 €
Concurrencia con otros financiadores NO

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 01/01/2024
Fecha de finalizacion 31/12/2024

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
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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 Vicealcaldia, Portavoz, Seguridad y Emergencias) |

g

Identificacion

icealcaldia, :
::acgeuaricdaadI; eprggf'z\;zf:ias ‘ MAD RI D

Denominacién del Programa / Actividad

Fomento del asociacionismo.

Denominacién del Proyecto

Mantenimiento sede.

Importe subvencion

3.000 €

Concurrencia con otros financiadores

NO

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

01/01/2024

Fecha de finalizacion

31/12/2024

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general Mantenimiento del local ubicado en Calle Vinaroz 32 en funcién
al presupuesto y conceptos estimados: seguro del local, seguro
de responsabilidad civil, teléfono e internet y electricidad.
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ACTIVIDADES DE FORTALECIMIENTO Y COHESION ASOCIATIVA

PLAN NACIONAL BIENESTAR SALUDABLE (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, Consumo y Agenda 2030, a través de COCEMFE |

TR .%‘;ﬁ\ C O C E M F E

SECRETAR L ZE EX"ADD
DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMG  SopcleRs seEanc Confei

T AGERDA 2030 m ay

B »

Identificacion

Denominacién del Programa / Subvencién Nominativa Concesion Directa 2024 (RD
Actividad 1159/2024 — PNBS)
Denominacion del Proyecto Desarrollo del “I Plan Nacional de Bienestar Saludable de
las Personas con discapacidad — 2024”.
Ambito de desarrollo Estatal
Importe subvencién 66.200,06 €
Concurrencia con otros financiadores | Sl:
- Fundacién ONCE 2024 (Vida Independiente)

Descripcion detallada del proyecto

En el presente programa trabajaremos de manera integral para favorecer la mejora de la calidad
de vida de las personas con Espina Bifida (EB) y discapacidades afines de nuestras asociaciones,
detectando sus necesidades en materia de salud y desarrollando estrategias para lograr el
cumplimiento de sus derechos esenciales.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2024
Fecha de finalizacion 31/03/2025

Beneficiarios o usuarios del proyecto
Tipo N° Previsto

Personas fisicas -

Personas juridicas FEBHI + 15 asociaciones

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
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Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivo general

Contribuir al cumplimiento y desarrollo del “I Plan Nacional de
Bienestar Saludable de las Personas con Discapacidad 2022 — 2026

(I Plan Nacional para la prevencion de las deficiencias y de la

intensificacion de las discapacidades) del Ministerio de Derechos

Sociales y Agenda 2030.

Objetivos cuantificables

Indicador

Cuantificacién

1. Promover la atencién integral
de las personas con EB y sus
familias.

N° de sesiones de trabajo

10 sesiones de trabajo
celebradas

N° de decalogos elaborados

1 decélogo elaborado

2. Sensibilizar sobre las
necesidades sociales y sanitarias
del colectivo.

N° de campanfas desarrolladas

1 campafa desarrollada

N° de paginas webs de las entidades
federadas revisadas / actualizadas a fin
de ofrecer informacién actualizada
sobre la EB y sus necesidades

Al menos 4 paginas webs

N° de materiales para difusion

Al menos 3 materiales

N° de entidades que disponen de
material

15 entidades

3. Apoyar a las entidades
federadas a fin de asegurar que
sus servicios de atencion directa
cuentan con los elementos y el
personal de apoyo necesario
para que las personas con
discapacidad puedan acceder en
igualdad de condiciones que el
resto de la ciudadania.

N2 de acciones de (in)formacion y
acompafiamiento desarrolladas

10 sesiones (in)formativas.

N° de entidades que reciben
(in)formacion y acompafiamiento.

El 100% de las entidades
reciben (in)formacion y
acompafiamiento

4. Promover la proteccién de las
personas trabajadoras con
Espina Bifida en condiciones de
plena igualdad y no
discriminacién

N° Informes elaborados sobre las
evidencias cientificas y médicas que
acreditan una reduccién significativa de
la esperanza de vida de las personas
con EB a fin de lograr su inclusion en el
listado de patologias generadoras de
discapacidad que pueden optar a
jubilacién anticipada

1 informe elaborado

N° de Sesiones informativas de
presentacion de informe.

3 sesiones informativas

N° de entidades que reciben la
informacion

15 entidades son informadas
de los resultados obtenidos a
fin de ser difundidos y realizar
sensibilizaciéon a través de sus
medios.

Transversal a todos los objetivos

Grado de satisfaccion de las entidades
federadas con relacion a la ejecucion
del proyecto

Grado de satisfaccion igual o
mayor a 7.
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FUNDACION ONCE PLAN DE PRIORIDADES (Vida Independiente 2024)

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

Entidad que financia
| Fundacién ONCE |

Fundacion

ONCE

Identificacién

Denominacién del Programa / Actividad | Fundacion ONCE — Plan de Prioridades 2024
Denominacién del Proyecto Autonomia personal y vida independiente.
Ambito de desarrollo Estatal
Importe subvencién 14.229,60 €
Concurrencia con otros financiadores Sl

- Nominativa PNBS.

Descripcion detallada del proyecto
FEBHI y sus Entidades federadas trabajamos para alcanzar la plena incorporacién de las personas
con discapacidad en la sociedad en igualdad de oportunidades.

Este Programa nos facilita estrategias y herramientas para ordenar los recursos, apoyos Yy
acompafamientos orientados a alcanzar eficazmente el logro de la autonomia y la vida
independiente de las personas con discapacidad, atendiendo al plan de vida de la propia personay
a las posibilidades reales de su desarrollo en el medio social al que pertenece, desarrollo
comunitario.

Se promueve que la persona disefie un plan vital, que con los apoyos precisos fomente el
desarrollo de una vida autébnoma y socialmente activa, haciendo uso preferente de los recursos
ordinarios que le ofrece el entorno social en el que vive, logrando los medios necesarios para vivir
cubriendo las necesidades basicas de forma que le permita alcanzar cutas cada vez mayores de
autorealizacion, (Pirdmide de Maslow).

La consecucion de este objetivo se apoya en la incorporacion de una cultura de mejora continua y
excelencia donde FEBHI y sus entidades federadas comparten conocimiento, buenas practicas,
gestién del conocimiento, para el desempefio con calidad en sus servicios:

- Intervencion con Personas con Discapacidad: A través de una metodologia personalizada
gue pone a la persona en el centro

- Sensibilizacién: orientada a la eliminacién de estigmas sociales y el respeto a la Declaracién
de los Derechos de las PcD,

- La superacion de los estdndares de cada nivel de calidad facilita a la Entidad una
certificacion y una evaluacion intermedia de calidad que garantiza un trabajo excelente que
desplazara la realidad en el sentido propuesto con la participacién de todos los Grupos de
Interés.

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
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Periodo de ejecucion

Fecha de inicio 15/05/2024

Fecha de finalizacion 15/04/2025

Beneficiarios o usuarios del proyecto

Tipo N° Previsto

Personas fisicas 2.720 personas con discapacidad

Personas juridicas 9 entidades

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivos especificos Indicador Cuantificacion

Conseguir que tanto FEBHI, como sus | N°de entidades recertificadas 4
entidades  federadas, mantengan las
recertificaciones de calidad, necesarias para | N° de entidades con evaluacion 5

prestar sus servicios de autonomia y vida
independiente con calidad y demostrar de
forma objetiva un trabajo transparente.

intermedia superada

Plan de Actuacion FEBHI 2024

ESPINA BFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES




FORTALECIMIENTO CIUDAD DE MADRID (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 Vicealcaldia, Portavoz, Seguridad y Emergencias) |

bddadd
MADRID
Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad Fomento del asociacionismo.
Denominacion del Proyecto Fomento del tejido asociativo EB en la Ciudad
de Madrid.

Importe subvencion 20.000 €
Concurrencia con otros financiadores NO

Descripcion detallada del proyecto

A través del presente proyecto, FEBHI se plantea como objetivo facilitar apoyo a la Asociacion
Madrilefia de Espina Bifida (AMEB), ubicada en el municipio de Madrid y que presta atencion
directa en la ciudad de Madrid a 546 personas (257 mujeres / 289 hombres) con Espina Bifida y/o
discapacidad, y sus familias.

Dicho apoyo va orientado a:

- Implementar acciones de mejora continua a través de la implementacion de un Sistema
de Gestion de Calidad.

- Garantizar la sostenibilidad de sus servicios a través del apoyo en la busqueda y
captacion de fondos necesarios.

- Mejorar la difusion de actividades que favorezca la captacion de usuari@s a través del
apoyo en el &rea de comunicacion.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2024
Fecha de finalizacion 31/12/2024

ESPINA BFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPAROLA
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Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general Favorecer el correcto funcionamiento
de las entidades y el desarrollo de sus
actividades

INDICADOR META
Indicador de actividad: N° de actividades desarrolladas 5 actividades
Indicador de Género: Porcentaje de mujeres > 50 %
Indicador de resultados: Grado de satisfaccion de |@s >7
participantes

ESPINA BIFIDA
E E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
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AREA DE EMPLEO Y FORMACION

FUNDACION ONCE PLAN DE PRIORIDADES SOIL 2022

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

Entidad que financia
Fundacién ONCE |

Fundacion

ONCE

Identificacion
Denominacion del Programa / Actividad | Fundacién ONCE — Plan de Prioridades 2022

Denominacion del Proyecto Servicio de Orientacion e Intermediacion Laboral Fundacion
Once

Ambito de desarrollo Estatal

Importe subvencién 79.430,00 €

Concurrencia con otros financiadores Sl

- Comunidad de Madrid — Itinerarios 2024.
- Ayuntamiento de Madrid — Inclusién Social 2024.
- Donativo Caixa.

Descripcion detallada del proyecto

Los servicios que presta FEBHI estdn 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 integracién de las personas con discapacidad en igualdad de
oportunidades, una de las vias principales para conseguir este objetivo es facilitarle 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 blsqueda,
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
insercion, con una metodologia personalizada al colectivo de atencion, realizando procesos
de orientacién 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.

e Intermediacién Laboral: por medio del asesoramiento a empresas, gestién gratuita de las

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES
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ofertas, preseleccion y derivacion de personas candidatas.

e 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
exclusién y dificultad para acceder a los recursos.

Periodo de ejecucion

Fecha de inicio

01/05/2023

Fecha de finalizacion

30/04/2024

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 Cuantificacion
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 400 | N° de personas orientadas en TIC 400
ersonas con discapacidad para mejorar las —
Bosibilidades de insgrcién sof:)ial y IabJoraI. N° de visitas al Portal de Empleo 80.000
Sensibilizar a 150 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 10
oferta de empleo

Plan de Actuacion FEBHI 2024
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FUNDACION ONCE PLAN DE PRIORIDADES SOIL 2023

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

Entidad que financia
| Fundacién ONCE |

Fundacion

ONCE

Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad | Fundacion ONCE — Plan de Prioridades 2023

Denominacién del Proyecto Servicio de Orientacion e Intermediacién Laboral Fundacién
Once

Ambito de desarrollo Estatal

Importe subvencion 83.400,00 €

Concurrencia con otros financiadores Sl:

- Comunidad de Madrid — Itinerarios 2024.
- Ayuntamiento de Madrid — Inclusién Social 2024.
- Donativo Caixa.

Descripcion detallada del proyecto

Los servicios que presta FEBHI estdn 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 formacién, orientacién, 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 facilitarle el acceso al
mundo laboral. Este acceso hace posible una mayor autonomia, ampliaciéon 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 blsqueda,
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 Intervencion con Personas con Discapacidad: por medio de itinerarios integrados de
insercién, con una metodologia personalizada al colectivo de atencién, realizando procesos
de orientacién e intermediacion laboral para mejorar la empleabilidad y la consecucion y
mantenimiento de un empleo.

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

e 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
personas con discapacidad y superar el riesgo de la brecha digital que puede ser causa de
exclusién y dificultad para acceder a los recursos.

ESPINA BIFIDA
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Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/05/2024
Fecha de finalizaciéon 30/04/2025

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 Orientacion e Intermediacion Laboral.
Objetivos especificos Indicador Cuantificacion
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 socio laboralmente 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 400 | N° de personas orientadas en TIC 400
ersonas con discapacidad para mejorar las —
Bosibilidades de inseprci()n socF:)iaI y IabJoraI. N° de visitas al Portal de Empleo 80.000
Sensibilizar a 150 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 10
oferta de empleo
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COMUNIDAD DE MADRID (ITINERARIOS INTEGRADOS DE INSERCION)

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

Entidad que financia
Comunidad de Madrid — Consejeria de Familia, Juventud y Asuntos Sociales, linea cofinanciable
en un 40% por el Fondo Social Europeo Plus (2021-2027), Objetivo Politico 4, Prioridad 2, Objetivo

Especifico H.
Cofinanciado por : 5" Fondos Europeos S
BRI |2 Union Europea Comunidad
de Madrid
Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad ltinerarios integrados de insercion sociolaboral para
personas con discapacidad.
Denominacioén del Proyecto Servicio de Orientacion e Intermediacién laboral para
personas con discapacidad.
Ambito de desarrollo Comunidad de Madrid.
Importe subvencién 60.000,00 €
Concurrencia con otros financiadores Sl
- Fundacion ONCE 2022
- Fundacion ONCE 2023
- Ayuntamiento de Madrid — Inclusién Social 2024.
- Donativo Caixa.

Descripcion detallada del proyecto

El proyecto presentado responde estas necesidades especificas, incorporando intervenciones que
incluyen el desarrollo de itinerarios de insercion 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 busqueda 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
insercion.

Periodo de ejecucion
Fecha de inicio 01/01/2024
Fecha de finalizacion 31/12/2024

Beneficiarios o usuarios del proyecto
Tipo N° Previsto

Personas fisicas 70

Personas juridicas -

ESPINA BFIDA
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Objetivos e indicadores de la realizacién del proyecto

Objetivos Generales Objetivos Operativos

Desarrollar itinerarios de insercion
personalizados con 70 personas con
discapacidad, procurando la paridad en el
acceso al recurso.

Favorecer el desarrollo de Habilidades
Sociolaborales, y la Busqueda Activa de
Empleo.

Mejorar la empleabilidad de 70 personas con
discapacidad de la Comunidad de Madrid.

Fomento del uso de las Tecnologias de la
Informacion y Comunicacion (TIC).

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

Favorecer la insercion laboral de 50 personas
con discapacidad de la Comunidad de Madrid.

Insertar laboralmente, ya sea directamente por
medio de los procesos de intermediacion o
indirectamente  por los procesos de
orientacion, al menos a 50 personas.

Contactar con 150 empresas de la Comunidad
Sensibilizar a 150 empresas de la Comunidad | de Madrid para informar del programa y de la
de Madrid sobre la contratacion de personas | contrataciéon de personas con discapacidad,
con discapacidad. desde la perspectiva del cumplimiento de la
ley y la Responsabilidad Social Corporativa.
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AYUNTAMIENTO DE MADRID (AREA GOB. POLITICAS SOCIALES,
FAMILIA E IGUALDAD)

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 Politicas Sociales, Familia e Igualdad).

hddad
MADRID
Identificacién
Denominacién del Programa / Actividad Proyectos que complementan las actuaciones
de la D.G. de Inclusién Social.
Denominacién del Proyecto Servicio de Orientacibn e Intermediacién
Laboral para personas con discapacidad.
Ambito de desarrollo Municipio de Madrid.
Importe subvencién 20.000 €
Concurrencia con otros financiadores Sl
- Fundacion ONCE 2022
- Fundaciéon ONCE 2023
- Comunidad de Madrid - Itinerarios 2024
- Donativo Caixa.

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 01/01/2024
Fecha de finalizaciéon 31/12/2024
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Tipo

N° Previsto

Personas fisicas

60

Personas juridicas

Objetivos e indicadores de la realizacion del proyecto

Objetivo general

Favorecer la formacion e insercion laboral de personas en
situacion de vulnerabilidad o exclusién social.

Objetivos especificos

Indicador

Cuantificacién

Mejorar la empleabilidad de 60
personas con discapacidad del
municipio de Madrid.

N° de itinerarios de insercion
individuales disefiados.

60 itinerarios (40 mujeres / 20
hombres)

N° de tutorias para Ila
capacitacion en habilidades
personales y sociales.

120 tutorias (2 tutorias por
persona — 40 mujeres / 20
hombres)

N° de cursos formativos para la
capacitacion laboral.

2 cursos (12 mujeres / 8
hombres)

Favorecer la insercion laboral
de 60 personas con
discapacidad del municipio de
Madrid

No de actuaciones de

prospeccion empresarial.

100 contactos / 100 empresas
contactadas.

N° de empresas con las que se
realiza intermediacion laboral
(abren oferta) — N° de ofertas
gestionadas.

50 empresas abren oferta —
250 ofertas gestionadas.

N° de mujeres y hombres
incorporados al  mercado
laboral

15 (9 mujeres / 6 hombres).

De modo transversal...

Grado de satisfaccion de las
personas participantes

Igual o mayor a 7 puntos sobre
10.
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ACUERDOS DE COLABORACION DURANTE EL ANO 2024

FUNDACION “la Caixa”: DONATIVO OFICINA

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

Entidad que colabora
| Fundacién “la Caixa” |

Identificacién
Denominaciéon del Programa / Actividad | Accion Social con Fundacion “la Caixa”.

Denominacién del Proyecto SOIL +
Importe colaboracién 5.000,00 €
Concurrencia con otros financiadores SI:

- Fundacién ONCE 2022

- Fundacién ONCE 2023

- Ayuntamiento de Madrid — Inclusién Social 2024.
- Comunidad de Madrid - Itinerarios 2024

:K Fundacién "la Caixa”

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 consecucién 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 facilitarle el acceso al
mundo laboral. Este acceso hace posible una mayor autonomia, ampliaciéon 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 atencién, realizando procesos
de orientacion e intermediacion laboral para mejorar la empleabilidad y la consecucion y
mantenimiento de un empleo.
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e Sensibilizacion Empresarial: orientada a la contratacion de personas con discapacidad, para
alcanzar la normalizacion en la contratacion, asi como la eliminacion de estigmas sociales.

¢ Intermediacién Laboral: por medio del asesoramiento a empresas, gestién 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
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

01/01/2024

Fecha de finalizacion

31/12/2024

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 400 | N° de personas orientadas en TIC 400
ersonas con discapacidad para mejorar las —
Bosibilidades de inseprcién sogial y IabJoraI. N° de visitas al Portal de Empleo 80.000
Sensibilizar a 150 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 10
oferta de empleo
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La Federacién Espaiiola
de Asociaciones

de Espina Bifida e
Hidrocefalia nace en
1980y el 15 de julio de
1981 queda inscrita en
el Registro Nacional

de Asociaciones como
organizacién no
gubernamental (ONG).

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

FEBHI agrupa a 15
entidades con mas
de 2.000 personas
con Espina Bifida e
Hidrocefalia (EBH)

de toda Espafiay sus

familias.

(~ Federacién nacional

FEBHI
FEDERACION ESPARIOLA DE ASOCIACIONES
DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

Federacién autonémica

s

FAEBA

FEDERACION DE ESPINA BIFIDA DE ANDALUCIA

socic Coraas
g s bt

resa

HIDROCEFALIA CAMPO DE GIBRALTAR
Direcclén: Ava. Fuerzas Armadas, 24
Local 23. 11202 Algeciras, Cadiz.

Tel.: 956 63 28 13 / 640 204 579
F-mail: espinabifidacg@gmail.com
Web: www.espinabifidacg.org

)

ACAEBH

ASOCIACION CATALANA DE ESPINA
BIFIDA E HIDROCEFALIA

Direccién: G/ Sorolia, 10. 08035 Barcelona.

Tel: 934 28 2180 5, BBk
£-mail: acaebh@espinabifida.cat Saeconss

Web: www.espinabifida.cat

AEBA

ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA DE ALBACETE
Direccién: ¢/ Guadalajara, 1.02001 Albacete.
Tel.: 967 246 652

E-mail: aeba@cocemfealbacete.com

Web: www.aebasite.wordpress.com

AMUPHEB L 2
scucoumacon
ASOCIACIGN MURCIANA DE PADRES (= By

E HUOS DE ESPINA BIFIDA
Direccion: ¢/ Sierra de Gredos,
8 B. 30005 Murcia.

Tel.: 968 29 47 08 / 968 29 48 02

£ mall: asociacion.amupheb@gmall.com
Web: www.amupheb.org

AMES
ASOCIACIGN MADRILERA DE ESPINA BIFIDA oSeb' @

Direccién: C/ Pradena del
Rincon, 4. 28002 Madrid.

Tel: 91 56 30 448
E-mail: ameb@ameb.es
Web: www.ameb.es

Direccién: C/ Escultor Navas Parejo.
Urb. Parque de las Infantas Edf.
Carolina Local 3. 18006 Granadz.

Tel.:958 1348 14
F-mail: espinabifidagranada@yahoo.es
Web: www.sebgranada.com

AEBHA

ASOCIACION DE ESPINA BiFIDA €
HIDROCEFALIA DE ALICANTE

Direccién: C/ Maria Guerrero, 2
Local C. 03008 Alicante.

Tel.: 966 08 82 59
£-mail: info@aebha.org
Web: www.aebha.org

ASEBHO

/ASOCIACION DE ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA ONUBENSE
Direccién: ¢/ Jazmin, §

21005 Huelva.

Tel.: 959 3193 37 /678 544 226
£-mail: joaquinags@live.com

AMAER
ASOCIACION MALAGUENA DE ESPINA BIFIDA
Direccl6n: ¢/ San Juan Bosco, 65.
29014 Milaga.
Tel.: 952 25 58 54 / 635 463 708
E-mail: e.bifida. malaga@gmail.com
Web: www.amaeb.org

ASEBIER
ASOCIACION ENFERMEDADES RARAS PAIS
'VASCO ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA
Direccin: €/ Pedro Astigarraga,

2 Local 4. 48015 Bilbao.

Tel.: 944 47 33 97 / 685 782 365

£-mail: info@asebier.org

Web: www.asebier.org

" ¢ Direccion: Avda. Fuerzas Armadas, 24 local 23. 11202 Algeciras, Cadiz. Efpina
Direccion: C/ Pechudn, 14. 28002, Madrid. Tel.: 956 632 813 // 640 204 579 Bifida
Tel. 914152013 E-mall: info@faeba.net
£ mall: g garcla@febhl.org Vkisviiw Riebaimet
Web: wwwfebhi.org
s
— N
AEBHCG AEB GRANADA ANPHER
ASOCIACION ESPINA BIFIDA E ASOCIACION ESPINA BIFIDA GRANADA ASOCIACION NAVARRA DE ESPINA
%, BIFIDAE HIDROCEFALIA

Direccién: €/ Remiro de Gofi, 4 bajo
izqulerda. 31010 Pamplona.

Tel.: 948 07 44 01

E-mail: anpheb@anpheb.es

Web: www.anpheb.es

AVEB

ASOCIACION VALENCIANA DE ESPINA BIFIDA
Direccion: ¢/ Plitanos, 6-4

Bajo. 46025 Valencia.

Tel.: 963 48 28 66

E-mall: lola@espinabifidavalencia.org

Web: www.espinabificavalencia.org

AGEBH

ASOCIACION GADITANA DE ESPINA BIFIDA E
HIDROCEFALIA Y DISCAPACIDADES AFINES
Direccion: ¢/ Medina Sidonia,

15-17. 11012 Cidiz.

Tel.: 956 26 66 84
L-mail: asogebh@gmail.com
Web: www.agebh.org

Ases

ASOCIACION SEVILLANA DE ESPINA BIFIDA
Direcelon: ¢/ Enrigue Marco Dorta,

7 (local). 41018 Sevilla.

Tel: 640 111 562

E-mail: asebsevilla@gmail.com

Web: wwiw.espinabifidasevilla.es

—

o
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Anexo Il: ¢ Qué es la Espina Bifida?

La Espina Bifida (EB) 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 con relaciébn al nivel de localizacion del
mielomeningocele.

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos estan de acuerdo en sefalar que esta
malformacién se debe a la combinacién de factores genéticos y ambientales.

Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagnéstico prenatal, imprescindible cuando

existen antecedentes familiares. Por desgracia, todos los examenes tienen sus limitaciones y no se
identifica en todos los casos.

Tipos de Espina Bifida

Implica solo un pequeiio 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.

Meédula espinal

Meningocele

Un quiste, o saco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal (meninges),
asoma por la apertura de la columna vertebral,
como si fuera empujado hacia afuera. En este saco
hay liquido cefalorraquideo y normalmente no hay
dano en los nervios.

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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L mejor medicina: prevencion

Segun estudios recientes, si todas las mujeres en edad fértil consumieran 0,4 miligramos de &cido
félico al menos 3 meses antes de quedar embarazadas y durante el primer trimestre del embarazo,
podrian reducir hasta en un 70% la probabilidad de que su hijo naciera con Espina Bifida. De ahi
gue gran parte de los esfuerzos de FEBHI se centren en campafias de prevencion.

. Perspectivas de futuro

No existe un tratamiento definitivo para la Espina Bifida, aunque si algunos abordajes que
contribuyen a minimizar las consecuencias de la enfermedad y a mejorar la calidad de vida.

Afortunadamente, con el abordaje multidisciplinar y el tratamiento integral se consigue que
los afectados por Espina Bifida puedan llevar una vida activa y productiva. La mayoria salen
adelante en la escuela y muchos participan en actividades deportivas adaptadas, a pesar de sus
dificultades fisicas. Las intervenciones médicas y quirdrgicas de los ultimos 40 afios han logrado
gue ahora aproximadamente el 90% de los bebés que nacen con esta malformacion sobrevivan
hasta la edad adulta, aproximadamente un 80% tienen una puntuacién normal en pruebas de
inteligencia y un 75% participa en deportes competitivos y actividades recreativas.

L Espina Bifida en cifras

La Espina Bifida (EB) es la malformacién congénita del tubo neural mas grave compatible
con la vida y la segunda causa de discapacidad fisica en la infancia, después de la paralisis
cerebral.

En Espafia entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna malformacion del
tubo neural, de los cuales mas de la mitad de ellos 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 afos la incidencia de esta malformacion ha descendido ligeramente,
fundamentalmente gracias al uso del &cido félico en la planificacion del embarazo y a las
campafas de prevencion dirigidas a los profesionales sanitarios, en Espafia hay 31.700 personas
con EBH (0,73% 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 2020), realizado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).
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Anexo llI: ¢ Qué es la Hidrocefalia?

La hidrocefalia o “agua en el cerebro”, es la acumulacion de liquido cefalorraquideo (LCR) o
cerebroespinal dentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada absorcion. Sin embargo,
estudios recientes han demostrado que, ademas, provoca un cambio en la composicién del liquido
cefalorraquideo, lo que evita la division celular normal y dafia el desarrollo del cerebro.

Ventriculos normales Ventriculos hidrocefalicos
fgeado — ,ﬂ‘f‘\‘”“’\ : Liquido = s ““qf.’,&:"‘%\
cefalorraquideo cefalorraquideo <
(LCR) ENY V== (LCR) SN —
‘ : P44 , =)
Ventriculos Ventriculos i
laterales agrandados
/ ///
Acueducto Actiaducto
cerebral obstruido

. ¢Por qué se produce?

Mas del 80 por ciento de los nifios que nacen con Mielomeningocele (el tipo més 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

ARV NER NN

Tumores en el cerebro
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® Tratamiento mas comun: la derivacion

Se diagnostica mediante una evaluacion neuroldgica
clinica y el uso de técnicas de imagen. Pero no hay
ningiin modo conocido de prevenir o curar la hidrocefalia.
Por eso, el objetivo del tratamiento es evitar el aumento
de liquido en los ventriculos y controlar la presion de este
liquido para que no se lesione el tejido cerebral y, por
tanto, no se produzca deterioro cognitivo o, 1o que es lo
mismo, que la funcién neurolégica sea 6ptima.

Ventriculo

Catéter

El més 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 valvula 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 direcciébn 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
nifios.

Es dificil de vaticinar el pronédstico de esta enfermedad, aunque los nifios que logran sobrevivir al
afo de vida, méas del 80% tendra una expectativa normal de vida y, aproximadamente, un tercio de
ellos presentara una funcién intelectual normal, aunque las dificultades neuroldgicas pueden
persistir.

Las terapias de rehabilitaciéon 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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