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Los beneficios de este calendario se destinan integramente a servicios y proyectos

Asociacion Madrileia
@1( de Espina Bifida para nifias y nifios, jovenes y adultas/os de [a Asociacitn Madrilefia de Espina Bifida.

EB Declarada de wtilidad publica



Asociacion Madrilena de Espina Bifida.

La Asociacian Madrilefia de Espina Bifida (AMEB) es una asociacian sin dnimo de lucro declarada de Utilidad Pablica.
Desde 1976 tiene como objetivo mejorar |a calidad de vida de las personas con Espina Bifida (EB) y otras patologias.
Contamos con dos centros en la Comunidad de Madrid y con una plantilla de més de treinta profesionales.

Entre nuestros objetivos més importantes figura consequir que |a Espina Bifida sea reconocida como enfermedad
cronica y que |as personas con discapacidad se conviertan en ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.

Espina Bifida.

La Espina Bifida o Mielomeningocele (su nombre cientifico), es una grave malformacian congénita, que se incluye dentro
del espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN). El tubo neural es un canal estrecho que se pliega y cierra “entre la
tercera y cuarta semana del embarazo” para formar el cerebro y la meédula espinal. La Espina Bifida se produce cuando
|a parte del tubo neural que forma la médula espinal no se cierra completamente entre el 23 y 26 dia de embarazo.

Hidrocefalia.

Se trata de "agua en el cerebro”, una acumulacion de liguido cefalorraguideo o cerebroespinal dentro de |a cabeza.
Actualmente no tiene cura, de manera que el principal objetivo es consequir un tratamiento que evite el aumento del
liquido en los ventriculos y que controle la presion del mismo a través de una vélvula y un catéter. La Hidrocefalia es
compleja y los niveles de afectacian pueden ser variados en sus diferentes caracteristicas. Mas del 80% de los nifios
que nacen con Mielomeningocele (el tipo més grave de Espina Bifida) la padecen.

La mejor medicina es la prevencion.

Si todas |as mujeres en edad fértil consumieran 0.4 miligramos de 4cido falico al menos tres meses antes de quedar
embarazadas y durante el primer trimestre del embarazo, se podria reducir hasta en un 70% la probabilidad de
nacimientos de bebés con Espina Bifida.



GALENDARIO SOLIDARIO

El 2020 fue un afio en el que nos cambid |a vida, donde el mundo entero se paralizé a causa de un virus. Vivir una
pandemia mundial fue algo que no entraba en los planes de nadie. A pesar de todo, aprendimos a resistir, a sequir dia
a dia adaptandonos a las circunstancias, aprendiendo a ser resilientes en una situacian tan desconocida e incierta,
y tratamos de buscar algo de luz, entre tanta oscuridad. Todas y todos sacamos los héroes y heroinas que llevamos
dentro, pero en especial, hubo quienes se dejaron |a piel por procurar mantenernos a salvo y que todo saliera bien.

Por ello, la tematica de nuestro calendario solidario para el 2022 quiere rendir homenaje a todos los profesionales
esenciales que han sido pilares en los momentos més duros. Aquellas y aquellos que habéis sequido dia a dia al pie del
cafidn, atn en plena pandemia, para permitir que todas y todos pudiésemos estar a salvo y continuar con nuestras
vidas.

Un afio mas, hemos tratado de ir un poco més alla de las fotos que aparecen en este calendario. Hemos recopilado
algunas vivencias, experiencias durante la situacian de pandemia, sobre camo tuvieron que lidiar con las adversidades
|las personas que aqui aparecen, en representacion de todas y cada una de las profesiones que han sido y siempre son
esenciales en nuestras vidas. Podras encontrar desde datos interesantes hasta anécdotas curiosas, para conocer de
primera mano |o que supone estar en |a piel de cada persona.

Por dltimo, queremos agradecer a todas las personas que han hecho posible este calendario, y terminar con un
mensaje positivo que podemos sacar de todo esto:

"Por muy larga que sea |a tormenta, el sol siempre vuelve a brillar entre las nubes”

- Khalil Gibran



=« Pilar Dorado y Pablo Expdsito, Policias del Departamento de Participacion Civdadana de la Policia Nacional, junto a Adrian y Luis, socios de AMEB.
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Los Delegados de Participacidn Ciudadana se encargan de conocer la realidad social y delincuencial de su demarcacian, a través
de los contactos directos y las relaciones con los diferentes colectivos, haciendo posible que la Policia Nacional cumpla con su
misian de ser un “servicio piblico a la comunidad”. Entre las funciones que asumid la policia durante la pandemia destacaron el
control de movimiento de personas y vehiculos, para asegurar el cumplimiento de las limitaciones de movilidad, el mantenimiento
de |a sequridad ciudadana, el apoyo a las instituciones y a los profesionales sanitarios para que pudieran atender a los afectados

martes

por |a epidemia, asi como el apoyo para garantizar el suministro alimentario, y de otros bienes y servicios.
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== Marta Ferrer, madrina de AMEB, Maria Lama y Xavi Rodriguez, presentadores de “Las Mafianas KIS en KISS FM, junto a Ana y Sara, socias te AMEB.
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FEBRERO

lunes

martes

“Durante la pandemia tuvimos que adaptarnos y aprender a trabajar en la distancia. En el estudio salo estaban los
imprescindibles para que el programa saliera; presentador y técnico. Los demas entrabamos en directo desde casa, utilizando
los mismos equipos. Nuestro trabajo fue esencial porque informabamas a diario de lo que estaba pasando, y tratabamos de
entretener a quien nos escuchaba, de darle un poco de oxigeno en una situacion tan dura como la que se estaba viviendo,
ademas de acompafiarle. El principal objetivo siempre fue poner buena cara a lo que estabamos viviendo, sin darle la espalda
y sin quitarle la importancia que tenia, pero siempre tratando de buscar la buena noticia y la parte positiva.”
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T Juan Diego Romero, auxiliar de pneria, y Elisabeth Almena, auxiliar de cajas de Carrefour, junto a Daniel y Roberto, socios de AMEB.
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martes

“Creemos que, haber estado en primera linea haciendo posible que las personas pudieran tener acceso a alimentos y articulos
de primera necesidad, ademas de contribuir a mantener cubiertas las necesidades basicas de nuestros clientes, ha ayudado a
evitar potenciales tensiones sociales. Somos conscientes de que ayudamos a miles de familias y muy especialmente a personas
especialmente vulnerables a las que tratamos de proteger en la medida de nuestras posibilidades, y a las que atendimos como
si de nuestra familia se tratara. Esto nos ha llevado a tomar conciencia de |a importancia de las pequeiias cosas y del papel
que jugamos las personas que formamos parte de las lamadas actividades esenciales.”
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ZeVaIIns, meédico de Urgencias del Hospital Ramen y Cajal, Susana Estival, técnico de emergencas sanitarias camillero, y Alejandro Lopez, |
técnico de emergencias sanitarias conductor, de Ferrovial Servicios, junto a Alba, Sebastian y Julieth, socios de AMEB.



martes

“Al principio nuestro trabajo fue muy desconcertante porque no sabiamos qué estaba ocurriendo realmente, pero no fue obstaculo
para que todos |os dias acudiéramos con nuestra mejor cara a pesar de que no sabiamos qué nos ibamos a encontrar en la calle.
Nuestro trabajo fue esencial, como el de todos aquellos sectores que durante la pandemia tuvimos que estar en primera linea
intentando que la situacion fuera hacia buen puerto. Lo més duro de |la pandemia fue el miedo y el cansancio que nos acechaba dia
tras dia, pero por contra, era muy gratificante saber que estabamos ayudando a quienes més |o necesitaban en esos momentos.”
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Irene Martin y Victor Manuel Cubillo, ambos homberos pertenecientes a Iaca’reguria profesional Bombero
socias de AMEB.




MAY(

|unes

martes

“Los bomberos realizamos diferentes funciones durante la pandemia, tales como desinfeccidn de edificios e instalaciones, revisiones
de residencias de mayores y personas con discapacidad. descontaminacion de ambulancias, asi como la participacian en la puesta en
marcha de un almacén para dar servicio al hospital provisional de la Comunidad de Madrid en [FEMA. Ademas, entre el 23 de marzoy
el 30 de abril de 2020 recepcionamos material sanitario y de proteccion contra el virus, destinado principalmente a residencias de
mayores. De esta situacion cabe destacar como las personas sacamos todo para anteponer cualquier interés individual al colectivo,
|lo que podemos llegar a conseguir unidos con la mayor energia que nos alimenta, el amor.”
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Luis Mario Gomez, asistente comercial, y Soraya Moreno, relaciones publicas, de los Servicios Funerarios de Madrid, junto a Sara y Marina, socias
de AMEB



JUNIO

lunes

“Nuestro servicio fue una medida sanitaria mas, somos el dltimo eslaban sanitario, pero no por ello menos importante. Lo principal era
poder atender a |as familias que no podian velar a sus seres queridos y proporcionarles un trato lo mas humano posible. Se les ponia
una rosa a todos los fallecidos sobre el féretro como muestra de carifio y afecto para que les acompaiara desde su llegada hasta su
despedida. También ofrecimos a cada familia la posibilidad de realizar ceremonias de despedida a través de videoconferencias. Somos
conscientes de que la cultura en la que vivimos siempre le da la espalda a la muerte, nosotros creemos mas en entenderla y educar
sobre ella para que, llegado el momento, el duelo pueda ser un poco méas suave.”

martes miercoles jueves Viernes sabado domingo
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JULI

lunes

“Desde el primer momento fuimos declarados servicio esencial, por |o que, salvo |a actividad de barrido de calles, continuamos con la
recogida de muebles abandonados, |a limpieza del entorno de los contenedores de basura y, principalmente, la desinfeccidn de calles
y su mobiliario urbano (contenedores, papeleras, bancos, etc.). No sdlo atendiamos el exterior de los hospitales, centros de salud,
farmacias y supermercados, sino que desinfectabamos |a totalidad de aceras y calzadas. Contribuimos a un saneamiento de la ciudad
inédito hasta |a fecha. Durante las primeras semanas de confinamiento, sentiamos que Madrid era como una ciudad fantasma, no se
veia absolutamente a nadie por las calles, algo imposible de ver hasta la fecha.”

martes miercoles jueves Viernes sabado domingo
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s Carlos Rodriguez, estilista y codirector y Yolanda Campos, estilista, de la peluqueria Corta Cabeza, junto a Eden y Nuria, socias de AMEB.
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AGOSTO

lunes

martes

Las peluguerias fueron negocios que, dada la cercania entre clientes y trabajadores, tuvieron que adoptar medidas muy rigurosas
durante |a pandemia a la hora de prevenir contagios y garantizar la sequridad de los trabajadores y de los clientes. Se declararon
servicio esencial poco tiempo después del resto de servicios y comercios, para garantizar |a higiene de personas que pudieran
tener dificultades de movilidad para cortarse el pelo y lavarse la cabeza. Ademas, tuvieron un componente emocional bastante
fuerte, ya que contribuyeron a cuidar la imagen de |as personas, pues un aspecto descuidado y desarreglado, puede influir
negativamente en el estado de animo, algo que se tratd de evitar a toda costa durante |a pandemia.
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., Maria Aranzazu Encaho, farmacéutica de Farmacia Grande y Monica Hermoso, farmacéutica de Farmacia Avenida de América, junto a Paca, Claray

Raquel, socias de AMEB.



SEPTIEMBRE

lunes

martes

Los mas de 92.000 farmacéuticos que trabajan en las 22.104 farmacias de Espaiia han reforzado su atencidn y
sus servicios desde el inicio de |a crisis del coronavirus. Seqin un estudio realizado por GADS, las farmacias
espariolas dieron asistencia a mas de 30 millones de personas en el primer mes de confinamiento. También
desarrollaron diferentes iniciativas como educar a la poblacian sobre la COVID-19, transmitiendo informacidn
veraz y desmintiendo bulos, colaboraron con la Guardia Civil en la deteccidn de personas mayores o grupos de
riesqo que no estaban retirando su medicacian, y pusieron en marcha la iniciativa “Mascarillal3”, con el fin de
prestar ayuda a las mujeres maltratadas durante el confinamiento, entre otras.
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CTUBRE

“Desde su despliegue inicial en la Operacion “Balmis”, el 15 de marzo de 2020, la UME realiza 8.267 intervenciones en
emergencia sanitaria provocada por el SARS-Cov-2. Su alta disponibilidad y especializacion para actuar en emergencias biolagicas
favorecia su répido despliegue tras decretarse el estado de alarma. Esto nos permitio asumir misiones como la desinfeccian de
instalaciones especialmente vulnerables, como hospitales, centros de atencion a personas con discapacidad o residencias de
mayares. Asimismo, en septiembre de 2020, participamos en la Operacian “Mision Baluarte”, donde colaboramos en labores de
rastreo de personal contagiado por COVID-19 y desinfeccian de centros donde se realizaban test masivos de antigenos.”
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Alvaro Garcia, instructor de formacion, Consuelo Rivas e Ivan Saez, amhos Jefe de Sector/ supervisor comercial, Ainhoa San Mauricio, Jefe de
Vestibulo/ operadora del TICS y José Manuel Capilla, Jefe de Sector, de Metro de Madrid, junto a Manuel, David y Oscar, socios de AMEB.



Durante la pandemia, fueron muchos los trabajadores de metro que impulsaron camparias y acciones solidarias, como las
desarrolladas bajo el nombre de “Metreroscovidl3”, con las que se recaudaron més de 110.000 euros que se destinaron

a centros sanitarios, residencias de mayores, SAMUR, Bomberos o Proteccidn Civil. Dtros empleados realizaron batas
para sanitarios con bolsas de basura, asi como protectores faciales con acetatos y soportes realizados en impresoras
3D. Otras iniciativas puestas en marcha por la compafiia, fueron el Arbol de los Deseos navidefio donde se colocaron

12 arboles solidarios en las estaciones para apoyar diferentes causas sociales en Navidad o |a donacion de equipos
informaticos a entidades que los necesitan.
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Belén, Yago, Maria, Salvadu, Ara’ra, na, Beé, Laura, Iliaa, idia, Maria, 3uana, Pedro, Eva, Maria, Sara, l:ris’ria, Rucio, urian, Beguﬁ,
sergio, Conchi, Belen, Soraya, Montse y Marina, trahajadoras y trahajadores de AMEB.



“Desde AMEB, nos planteamos que debiamos ser un apoyo principal para las personas con discapacidad y sus familias,
acompafiandolas en un momento tan complejo. Para ello, adaptandonos a las circunstancias, creamos grupos de
encuentro y de trabajo online, por whatsapp, por teléfono, asi como reuniones teleméticas, y creamos una pégina
web, https://amebsequedaencasa.wixsite.com/amebsequedaencasa, a través de |a cual manteniamos nuestro trabajo
diario con las personas. (uisimos estar cerca de cada familia, ofreciendo espacios para compartir y para sentirnos
todos méas acompaiiados, en el momento tan dificil que tuvimos que vivir."
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