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La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI)
nace en 1.980 y el 15 de julio de 1.981 queda inscrita en el Registro Nacional de
Asociaciones como organizacion no gubernamental (ONG). FEBHI ha sido declarada de
Utilidad Publica por el Ministerio del Interior, el 31 de marzo del 2011 y desde 2011
esta certificada en calidad con +200 en el Modelo EFQM de Excelencia.

En la actualidad agrupa a 17 asociaciones y una federacion autondémica en
Espafa, dando cobertura a cerca de 2.500 personas con Espina Bifida (EB) y a mas
de 10.000 personas de su entorno familiar.

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 ambito nacional e
internacional, la mejora de la calidad de vida de las
personas con EBH, la integracion de las personas con
discapacidad en general y la prevencion de la Espina Bifida
(EB).

VISION: Queremos que FEBHI sea una red fuerte,
innovadora y referente de asociaciones de EBH implicadas

en un proyecto comun que Vvisibiliza y exige el
reconocimiento de los derechos de las personas con EBH y
revindica la integracion plena en la sociedad de las
personas con discapacidad en general, asi como la
existencia de un sistema global y eficaz de prevencion de la
EB en Espania.

VALORES: Co-responsabiliad, compromiso,
profesionalidad, espiritu innovador e implicacién.




La Espina Bifida es una malformacion congénita (se produce durante el embarazo),
en la que existe un cierre incompleto del tubo neural durante su formacién en el vientre
materno, en el primer mes del embarazo, asi como el cierre incompleto de las tltimas

vértebras.

En funcion de su gravedad se clasifican en los siguientes tipos:

Tipos de Espina Bifida

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.
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/ ~~ 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

\  Mielomeningocele

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

INFOGRAFIA: FEBHI

Mas informacion sobre FEBHI y la Espina Bifida en www.febhi.org



La Federacion viene celebrando €l 21 de noviembre como Dia
Nacional de Espina Bifida desde el afio 1998, tras la declaracion

como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
el 16 de diciembre de 1997.

Este dia supone para el colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar a
la sociedad su situacion y las necesidades que presentan para poder estar en igualdad
de condiciones que el resto de ciudadanos, debido a
las secuelas que supone la malformacion y el alto gasto
gue conlleva en productos sanitarios y de ortopedia.

ipensais tener un bebé?

(dalo

También, se lanza un mensaje a la poblacion,
especialmente a las mujeres en edad de ser madres,
de la importancia de planificar el embarazo y 3 meses
antes, segun prescripcion médica, tomar &acido
folico para prevenir defectos del tubo neural, entre
ellos la EB.

e

Como simbolo de solidaridad y apoyo a las personas e ;
con EB ese dia se reparten lazos amarillos. o -
andes bl emborzo foma

Atlpo colL|CO

Ambas fechas son una oportunidad para crear
conciencia y entendimiento sobre esta afeccion y
también un medio para defender y promover los derechos de las personas con EBH.

En el 2011, la Asamblea General de la Federacion Internacional de Espina
Bifida e Hidrocefalia (International Federation for Spina Bifida and

Hydrocephalus, IFSBH), red a la que pertenece la federacion, designo el 25
de octubre como el Dia Mundial de la Espina Bifida y la

Hidrocefalia. IFSBH y sus asociaciones utilizan este dia para concienciar

sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia y las vias en que los defectos del tubo
neural (NTD) pueden reducirse a través de la prevencion primaria.




EL LAZO

DE LA
s ESPINA
BIFIDA

#Hellazoamarilloesdelaeb
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El lazo amarillo por la Espina Bifida se utiliza en Argentina, Suda-
frica, Guatemala, Paraguay ¥ Reino Unido.

En Espafia, lo empezamos a utilizar con motivo del Dia Macio-
nal de la Espina Bifida el 21 de noviembre de 2013.

En el 2014, FEBHI y sus asociaciones impulsaron la campania
#milazoporlaEB. Las redes sociales se llenaron de videos y
fotos de personas con lazos amarillos en muestra de apoyo.
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FEBHI en Ias RRSS (datos 2011]

FEBHI-ESPINABIFIDA
2:697 Me Gusta

- —

@FEBHI_ORG 2:239 sequidores

[l ll @EMPLEO_FEBHI 601 seguidores

You FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA
Tll h e 435 suscriptores

\T‘) Laaventuradevivirconeb 10-752 visitas

Empleoydiscapacidad 248-400 visitas



https://laaventuradevivirconeb.wordpress.com/
https://empleoydiscapacidad.wordpress.com/
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En los dltimos 10 afios se ha impulsado el area de Comunicaciéon de la federacién,
como una linea estratégica clave para dar a conocer qué es la Espina Bifida, su
prevencion y las necesidades de las personas afectadas.

metmv_ :
LUNES 21 DE NOVIEMBR

de los casos de espma blf'lda se

odria evitar de manera

'sencilla, segtn la Federacion
Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida.

- Ademas, seialan que la enfermedad la sufren en
Espafia 17.000 personas . © METRO

o
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MEDICINA

A MUCHA INSEGURIDAD EN EL TRATO AL VER LA SILLA DE RUEDAS»
IDICACIONES DE LOS PACIENTES ES QUE SE LES CONSIDERE CRONICOS

! ‘xil 21 ae'J
ESPINA BEDI} |
FEDERACION ESPAROLA

DE
de ASOCIACIONES |
s

_* «Lo perdi todo, me coincidi6 a
Y con un cambio de domicilio,
amistades, a mi novia la dejé de |
mar. Mi fisioterapeuta me dijo g
me podia recuperar hasta un
porque los nervios los tenia

En ese objetivo se centr6
guientes nueve anos. «Mi vida
vantarme, ir gimnasio de 10:
mery luego volver de 6a 8.
nada mas». Hubo un mox
que le dijeron que habia
su tope. Carlos no sabe sif
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JUEVES 17 DE JULIO DE 2008 @ Diariode:

Los

aeétados de

espina bifida también

‘ronifican sus gastos

a necesidad de por vida de materiales sanitarios constituye una carga

‘conémica para las familias de los afectados o Un paciente menor de 18 afios

)

s pacientes con espina bifida,

:més de tener que afrontar las
mitaciones que impone esta en-
-rmedad ita que afectaal

_TESTIMONIOS
Francisco Diaz .

PRESIDENTE DE FAEBA
“Trabajamos en el proyecto
de los pisos tutelados en
agosto. La idea es que los

jovenes afectados puedan

. E\- T T SR A
05y de falta de concienciacién
~dnlquediﬁculmnsucali4azj de

valerse por si mismos y no
se vean coartados desde
ol punto de vista social”.

;asga:;,abualmente'una media de 1560 euros sélo en material ortoprotésico

Espina Bifida agrega que “a este

gasto econdmico se suma el he-
cho de que muchas madres deben
abandonar sus trabajos y acom-

| pafaralosnifiosafectadosalaes-

cuela debido a la falta de monito-
res, puesto que se trata de nifios

| que necesitan asistencia perma-

nente”.

“Por ese motivo", apunta Ra-
fael Reollo, “es necesario el au-
mento de la cantidad de maestros
de 4poyo y las horas de atencién
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momento lo
denta de la
Asociaciones
Hidrocefalia (|
Gil. que tuvo
mismo trance:
112 1 hablan.
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Solidaridad de Doiia Letizia
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La princesa Dona Letizia junto a los representantes de |a Federacidn de Espina Bifida. = w

con

los afectados de espina bifida

La Princesa reconoce
las dificultades de este
colectivo para poder
acceder a la educacion,
formacion y empleo

- RAQUEL SUAREZ

MURCIA. Representantes g2 la Pe-
deracion Espanola de Espina Biflda
e Hidrocefalla (FEBHI), encabeza-
dos por su presidenta, Carmen Gil,
asisvleton 2 a audiencla que ks offe-
ci6 1a Princesa de Asturtas, Dofia Le-
tiz12 O1eiz, en el Palacio de 1a Zar-
zuela. L2 delegacion, que se encon-
traba en Madrid con moetvo de fa ce-
lebracion de las VI jornadas Naclo-

nales y Encuentro de Familias, tras-
1246 2 1a princesa las principales de-
mandas de los afectados por esta en-
fermedad.

La Espina Bifids es un trastorno
congénito, que consiste enque el
sistema del tubo neuronal no se pro-
duce adecuadamente, debidoa un
defacto medial de 1as véreebras. Es-
tas anomalias van asoctadas en un
50 por ciento de 105 C350S 3 tTIStor-
nos del sistema nervioso central y
en el 80 por ciento se acompana de
hidrocefalta.

Pese 2 que Ias consecuanclas de la
enfermedad son de por vida, gule-
nes 12 sufTen no estin 31N recono-
€1d0s COmO enfermos Cronicos por
lo que, 2 1o largo de su vida tlenen

Que ISUMIT 08 RASt0s FAMMaceuticos
dertvados de su patologia.

Segun su presidenta, Carmen Gil,
€ésta es una de 1as principales refvin-
dicactones del colectivo, que cuen-
2 con el respaldo de 12 Fundacion
Cajamurdia pam el desammollo de sus
acrividades. La princesa de Asturias
52 MOSI0 en 040 MOMENtD ¥COm-
prensiva y cercana con los jovenes

La FEBHI cuenta con el
apoyo de la Fundacién
Cajamurcia para realizar
sus actividades

afectados y con 05 vo
tenses hacla quienesn
Interésy.
Igualmente, los re
de FEBHI expusieron:
0135 CATENCHs que s
mos como 12 falea de
atender 1as necesida
de su pawologia como
a2, esttmulacion psio
tETIPIa, eN e OLIos.
Lapresidenta de ¥l
las aaficultades de eswe
poder accader 2 1 edi
macion y al empieo,
yen los tres pllares de
POTOLT2 paree, Insists
tanca de 1a prevend
primer mes del emba

&, 9,
527, %
N
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uesta a esta necesidad de a
pequefios de las asociac

rvicios de estimulacion en las asociacione
e, junto con la rehabilitacién
‘e! sistema publico, un mejor desarro

discapacidad podréan recibir
lada para desarrollar al méximo sus capaci¢
una vida adulta con una mejor calidad de¢

d, gracias al apoyo y ¢t
our que en todo 1
on un miembre
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Sesion de fotos para el calendario solidario de FEBHI

Alolargo de los dia 22 y 24 de septiembre posaron nifios, nifias y jévenes con Espina Bifida junto trece conocidos
profesionales de la television, del cine, del fitbol y del mundo taurino.

25/10/12012 Nota de Prensa/FEBHI

El sAbado 22 de septiembre |a Federacion Espafiola de Asociaciones
de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) montd en su oficina de Madrid

un estudio temporal de fotografia para realizar la sesidn de fotos para

el calendario solidario que se va a editar para recaudar fondos

En la sesidn fueron protagonistas los nifios y nifias con Espina Bifida
(EB) asi como los jdvenes con EB, que disfrutaron de un dia
inolvidable junto a conocidos profesionales de |a televisidn, del cine,
del futbol y de los toros que quisieron colaborar con esta iniciativa
solidaria. Trece mujeres y hombres que ademds de ser grandes
profesionales, demostraron tener una gran corazén, regalando parte
de su tiempo libre no solo para la sesion de fotos, sino también
jugando, pintando y hablando con los mas pequefios y sus familias...

Alo largo de los doce meses del calendario de FEBHI se podran ver
divertidas fotos de Sandra Davil (madrina de FEBHI), Adela Ucar,
Cristina Lasvignes, Lujan Argiielles, Pilar Garcia, Beatriz Rico, Félix
Gomez, Roberto Leal, Miguel Abellan e Ivan Helguera junto a los
pequefios y jévenes con EB. Uno de los momentos mds entrafiables
de la jornada fue durante |a foto del benjamin de los nifios junto a los
{dolos infantiles Juan “D” y Beatriz, aplaudiendo y tarareando sus
canciones

Las fotos han sido realizadas por el fotdgrafo Radl Martinez, habitual
colaborador de FEBHI, que supo capturar imagenes llenas de ternura y
de una gran calidad artistica y que repetird hoy en la sesidn de esta
tarde.

La presidenta de FEBHI, Carmen Gil, y las jdvenes consejeras: Ana

Rus Cuelliga, Marga Mefle, Vanessa Carrasco y Elena Chavarr ejercieron como anfitrionas de la sesidn, recibiendo a todos los
invitados y presentando |a labor de |a federacién a todos los invitados, que mostraron gran interés por conocer lo que supone
crecer yvivir con esta malformacidn congénita y 1as principales dificultades que se encuentran tanto los nifios coma los
jévenes con EB en el dia a dia.

El calendario solidario 2013 estd previsto que se presente en noviembre en Madrid y con su venta se financiardn los provectos
de FEBHI y sus entidades federadas para la infancia, en un momento econdmico especialmente delicado para las entidades
sociales.

FEBHI, ademas de agradecer una vez mas |a colaboracion a todos los invitados v al fotdgrafo, quiere dar 1as gracias también a
la C&C Academia Llongueras por la profesionalidad que sus alumnos demostraron, tanto maquillando como peinando a los
protagenistas del calendario, asi como a CEV (Escuela Superior de Comunicacién, Imagen y Sonido) que colabord grabando
durante la jornada distintas imagenes y mensajes, para realizar un audiovisual que se difundird con motive del prdxime Dia
Macional de Espina Bifida (21 de noviembre).

M3s informacidn en la Web Oficial de la madrina Sandra Davii y en |13 Web Oficial de FEBHI
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El 21 de noviembre se celebra el Dia Nacional de la Espina Bifida

21/11/2012

El 21 de noviembre se celebra el Dia Nacional de la Espina Bifida. La Federacion Espariola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia, entidad miembro de Cocemfe,
celebra junto a sus entidades federadas esta fecha desde el afio 1998, tras la declaracion como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
el 16 de diciembre de 1997.

Esta fecha supone para el colectivo de personas con EB, un recordalorio a la sociedad de su situacion y de las
necesidades que presentan para poder estar en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos, debido a
las secuelas que supone la malformacidn y el alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia
Este afio, 1a fecha cobra mayor relevancia, teniendo en cuenta la dificil situacidn por 1a que pasa el colectivo de
personas con discapacidad, como consecuencia de |a crisis general que se estd viviendo y algunas de las
medidas aplicadas hasta |a fecha

ipensais tener un bebé?

o/ dalo

Portoedo ello, Ias aseciaciones federadas celebraran jornadas y
diversos actos de sensibilizacidn, saliendo a las calles portoda
Espaiia, durante el mes de noviembre, para dar a conocer la dificil
situacidn en la que se encuentran muchas de las personas co

La Espina Bifida o
Mielomeningocele

sus familias (como se denomina
La federacidn, ha contado este afio con el apoye de la QNGE para cienll’ficamente) esla
difundir el mensaje de prevencidn de 1a EB, incluyéndolo en el cupdn malformacién

del dia 21 de noviembre. Es fundamental que los futuras padres y L .

madres conozcan la importancia de tomar dcido folico antes del congénita mas grave,
embarazo compatible con la vida

. TN Ademds, se divulgard tanto en 13 web, como a los medios de
w AR~ comunicacién, un video con mensajes de profesionales del mundo de
la televisidn, radio, deporte ¥ toros, sensibilizando sobre esta malformacion y su prevencin

Mefa’ef'sméamzo-tom e st
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El 27 de noviembre, en el Archivo Histdrico Nacional de Madrid, tendra lugar un acto con motivo del Dia Nacional,
donde ademds se presentard el Calendario Solidario que la federacién ha editado para poner préximamente a la
venta y recaudar fondos para los proyectos que tiene en marcha.
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¢Das la cara por los derechos de las personas con

espina bifida?
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Cristina Lasvignes presentara la Cata Solidaria de
tempranillos a favor de FEBHI

El proximo 20 de Marzo del 2014, en el Hotel Ritz de Madrid, tendra lugar una “Cata histdrica de tempranillos de
Espafia” con los mejores sumilleres del momento. La recaudacian del evento ird destinada integramente a
apoyar los proyectos que FEBHI (Federacidn Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia), entidad

miembro de COCEMFE, tiene en marcha en este momento.

La entrada tiene un importe de 30 euros y los pagos y registro se pueden
hacer a través de ticketea tal y como se explica en la web de |a
federacion: w hi.o

El acto contard con el apoyo especial de 1a periodista Cristina Lasvignes,
presentadora del programa de radio “Las mananas Kiss™. Cristinaya ha
colaborado con la federacién en otras ocasiones, como fue el caso del
calendario solidario del afio 2013. Vendra acompafada de sus
compafieros de programa: Marta Ferrer y Alfredo Arense.

Durante |la cata, se presentaran y degustaran diferentes vinos
tempranillos reserva 2009 de las distintas Denominaciones de Origen,
también de un albarifio Gundian o un Gran Cueva. Los encargados de
explicar las cualidades de cada uno de los vinos, asi como su
retrospectiva histdrica, serdn los sumilleres: Custodio Zamarra (en su
primera aparicidn en un evento tras la finalizacidn de su brillante carrera
como Sumiller de Zalacain), Jesis Flores (Endlogo v director del Aula
Espariola del Vino) y Gemma Vela (Sumiller del Hotel Ritz).

La cata de estos excepcionales vinos ird ademas acompafiada por exquisitas tapas, elaboradas por Ivan de
Abajo (Chef del restaurante de La Porticada de Riaza), con productos ofrecidos por Lechazo Agnus Verus, Torta
de Aranda Tudanca, Queso La Mancha y Chorizo de la Rioja.

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES E,ULIE ES SOMOS PACENTES? PARTICIPA é INICL& SESION

LX) .
Q somos pacientes

Q Escribe aqui gué tema te interesa... > Documentos @ Enfermedades AZ Mapa de Asociaciones (&0,

Noticias Asociaciones al dia Premios Somos Pacientes v

Ascciaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinién Legislacién En los medios

LA FEBHI EXIGE EL RECONOCIMIENTO DE LA ESPINA BIFIDA COMO ENFERMEDAD CRONICA

Lazos amarillos solidarios en el Dia
Nacional de la Espina Bifida ()

NOTICIAS SOBRE LA ENFERMEDAD -

Discapacidad y dependencia >

PUBLICADO EL 21 DE NOVIEMBRE DE 2014 A LAS 9:00 POR SOMOS PACIENTES
Nueva web de viviendas accesibles
de FAMMA-Cocemfe Madrid

A i ., D dad -
sociaciones, Discapacidad y Publicado por Somos Pacientes

dependencia, Sanidad,

Trastornos del cerebro y del . .
Este jueves se celebra el Dia

.o
sistema nervioso = .

Q Internacional del Implante Coclear

.o

Publicado por Somos Pacientes

COMENTAR

. P : . ‘REDemplea2.0’ mejora la
Bajo el lema ‘#milazoporlaEB’, este viernes, 21 empleabilidad de 737 personas

de noviembre, se celebra el Dia Nacional de con discapacidad

la Espina Bifida con el objetivo de sensibilizar Publicado por Somos Pacientes
e informar a la sociedad sobre esta

grave malformacién congénita que, de

é;' . acuerdo con los datos publicados por el
‘!b . Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2008, @
T .
% afecta a 19.272 espafioles —el 0,51% del total
™ <8v‘ de personas con discapacidad de nuestro pais. MAPA DE ASOCIACIONES [
"% Asociaciones de Discapacidad y
La espina bifida se origina cuando la parte dependencia

del tubo neural que forma la médula espinal no

se cierra completamente entre los dias 23 y 26

de embarazo. En consecuencia, las personas

con espina bifida presentan una grave

afectacion del sistema nervioso central, del ACENDA | =
sistema genitourinario y del aparato locomotor.

4 marzo 2016 )
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Mas de 30 personas participan en el Il Desayuno Formativo FEBHI

Bajo el fitulo “Discapacidad y Proteccion de Datos™ se celebréd el pasado martes 7 de abril en el Hotel Wellington (Madrid).
Se contd con M* del Carmen Sanchez Carazo, coordinadora de la Fundacion A quitas, como ponente.

1510512015 Nota de Prensa/ Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI)

La Federacitn Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI), celebrd el Il Desayuno Formativo para empresas
y organizaciones que trabajan con personas con discapacidad el 7 de
abril en el Hotel Wellington de Madrid. El tema sobre el que se
profundizé en esta ocasidn fue: Discapacidad y Proteccion de datos:
seleccion e incorporacion de personas con discapacidad en las
empresas.

1l DESAYUNO PARA EMPRESAS

La bienvenida corrié a cargo de Fatima B 0s (Responsable de
Empleo de FEBHI) y hubo unas palabras de acogida por parte de
Roberto Lpez (Subdirector del Hotel Wellington). La mesa fue
introducida por Fatima Ballesteros y Nuria Campon (Responsable de
Intermediacion de FEBHI)y empezd con Juan lgnacio Goémez-Pallete
(Responsable de Proyectos Sociales de la Fundacidn Montemadrid)
que explicd |2 linea de ayudas sociales que llevan a cabo, dentro de
las cuales se enmarcaba este desayuno, para fomentar el empleo
normalizado de las personas con discapacidad, su integracion y participacion en |a sociedad.

Coma penente, se contd con M* del Carmen Sanchez Carazo, coordinadora de la Fundacion A quitas, Doctora en Medicina,
especialista en Medicina Preventiva y Salud Publica y Master en Bioética; Consultora de la Agencia de Proteccidn de Datos de
Madrid, en excedencia; Patrona de 1a Fundacidn Aequitas y vocal del Foro de Justicia y Discapacidad del Consejo General del
Poder Judicial, Secretaria de Politicas Sociales del PSM-PSOE, v concejala del Ayuntamiento de Madrid desde el afio 2003

Carmen explicé |a normativa legal sobre proteccidn de datos existente y detalld el nivel de alta proteccidn que deben tener las
organizaciones y empresas que procesan datos referentes a la salud. Estos datos siempre deben ser exactos, l0s necesarios
v adecuados. Sin olvidarnos de |a obligacidn del secreto profesional que los trabajadores implicados en el proceso de
contratacidn de personas con discapacidad deben cumplir

Cerrd el desayuno Gema M Garcia, coordinadora de |3 federacidn, agradeciendo la alta participacién (mas de 30 personas de
diferentes empresas y organizaciones) y el interés mostrado. Por todo ello federacion ha valorado muy positivo el resultado de
esta accidn que seguira llevando a cabo para fomentar |a coniratacidn de personas con discapacidad.

Este desayuno ha sido posible gracias al apoyo tanto de |a Fundacién Montemadrid como del Hotel Wellington. FEBHI
agradece asi mismo la colaboracidn desinteresada de Carmen Sanchez, que compartid sus conocimientos sobre la materia,
asi como el apoyo de Sumosa donando material de papeleria

Mas informacidn en la Web Oficial de FEBHI.
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FEBHI entrega sus V Premios Institucionales en Madrid

La entrega de galardones tuvo lugar el sabado dia 20 de junio, a las 21:00 horas en un acto celebrado en el Hotel llunion Pio
Xl de Madrid.

03/08/2015 Nota de Prensa / FEBHI

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) ha
premiado en esta quinta edicidn a aguellas personas y entidades que han contribuido a
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y, de forma especifica, al
colectivo que representa, personas con Espina Bifida e Hidrocefalia (EBH).

El acto de entrega tuvo lugar en la noche del 20 de junio, coincidiendo con las X
Jornadas Nacionales y Encuentro de Familias, en |as que participaron personas de las
diferentes asociaciones y federaciones de Espina Bifida (EB) de toda Espaiia

El acto estuvo conducido por Elena Salamanca, redactora en Antena 3 Noticias, que va
habia colaborado con FEBHI en la presentacion de las agendas solidarias del pasado
afio.

En un primer momento, los asistentes pudieron disfrutar de un audiovisual con el
resumen de todos I0s logros de FEBHI durante el afio 2014 v la presentadora invitd a
Carmen Gil, presidenta de |a federacion, a dirigir unas palabras a los premiados e
invitados.

Premiados 2015
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Espina Bifida (o,

La Federacion Espaiiola de Asociaciones de Espina Bifida e Anet
n Compartir Hidrocefalia (Febhi) ha lanzado la campaiia "Yo tengo Espina Bifida', ':Tuag'
u S— '‘#YoTengoEB' en las redes sociales, para conmemorar el Dia Ideta

Nacional de las Personas con Espina Bifida que se celebra hoy.
m Linkedin La campafia pretende "sensibilizar sobre la realidad y diversidad de [
Ei Google+ las personas afectadas por esta malformacion congénita del tubo

neural”, segun explico la responsable de Comunicacion de la
M Enviar federacion, Cristina Martin Izquierdo.
E Imprimir Ademas, la Febhi, a través de un concurso de fotografia dirigido a

estas personas, ha seleccionado 15 imagenes "con titulos que Big
n Comentar reflejan sus suefios, deseos, situacion, ilusiones, anhelos que forman [B

parte del cartel de la campafia. Una dificil seleccién entre las casi 70 E'é

fotografias recibidas de todo el territorio espafiol”, asegura la -

organizacion en un comunicado. Ins
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FEBHI y ADAMS juntos para mejorar la fo;macién de las personas con espina bifida

QUIENES SOMOS - 27-02-2017
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(FEBHI) y ADAMS Formacién binda.
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Celebrado el XIll Congreso Nacional de Espina Bifida
31/10/2017

Entre sus principales objetivos se encuentra sensibilizar sobre la situacién de las personas afectadas en Espaiia y mejorar el sistema de prevencién
de esta enfermedad.

Origen incierto, mdltiples efectos sobre la salud y largos ratamientos son las caracteristicas que definen a la
espina bifida, fema central del X111 Congreso Nacional Técnico de Espina Bifida (EB), inaugurado por
el director del Real Patronato sobre Discapacidad, Borja Fanjul, y celebrado el lunes 30 de octubre en el
edificio CaixaForum de Madrid. Los principales objefivos de esta iniciativa son sensibilizar sobre la situacién
de las personas afectadas en Espafia y mejorar el sistema de prevencién de esta enfermedad.

Los avances médicos han reducido el nimero de nacimientos con espina bifida en Espaiia (afecta a poco
mas de 4.000 nifios menores de cinco afios). Por esa razén, el foco de atencién de los organizadores de
este congreso, la Federacién Espaiiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y
el Real Patronato sobre Discapacidad, se reparte también en dar respuesta a las nuevas necesidades de las personas adultas con esta enfermedad.

El congreso, ademds de realizar una reflexién estratégica de los nuevos servicios que se han de ofrecer a este colectivo y revisar los recursos de los que disponen,
ofreci6 fres mesas de debate: urologia, envejecimiento activo y deporte adaptado, en las que se abordé la integracién social de las personas con
discapacidad y la sensibilizacién social, ademas de la rehabilitacién y la insercién social.
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FEBHI lanza la campaia 'Apuesta por nuestro
talento' para concienciar sobre la espina
bifida

000

EUROPA PRESS * 20/11/2017 -17:09

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) ha lanzado la campafia ‘Apuesta por nuestro
talento’ con el objetivo de concienciar sobre la espina bifida,
enfermedad que este martes celebra su Dia Nacional.

El protagonista de la campafia de este afio es Pepe Lino, un personaje de cémic
creado por el pintor Alvaro Pefia. Tiene Espina Bifida y busca trabajo vy, a través
de un video animado, cuenta su experiencia asi como el por qué lleva una lazo
amarille

En este sentido, durante la presentacion de |a iniciativa, la presidenta de FEBH],
Carmen Gil, ha destacadeo lo "dificil’ de la celebracién del Dia Nacional de este
afio por la "desafortunada coincidencia” del uso del lazo amarillo por parte de un
movimiento paolitico en las Ultimas semanas. Esto, sin embargo, no impedird que
el amarillo siga siendo el color del colectivo y sus simbolos, incluido el lazo que
colocan en la solapa.
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Archivos

enero 2018 (13)
Lazos amarillos por la Espina Bifida con motivo del Dia diciembre 2017 (35)
Nacional el 21 de noviembre noviembre 2017 (48)

octubre 2017 (56)
embre, 2 cia: CEMFE septiembre 2017 (53)

agosto 2017 (2)

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEEHI), viene celebrando el 21 de julio 2017 (65)
noviembre como Dia Nacional de Espina Bifida (EB) desde el afio 1998, tras |a declaracién como tal por parte -
del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el 16 de diciembre de 1997. Este dia supone para el Junio 2017 (55)

colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar a la sociedad su situacién y 1as necesidades que
presentan para poder estar en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos, debido a las secuelas que
supone la malformacién y el alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de ortopedia de por vida. abril 2017 (56)

mayo 2017 (74)

marzn 2017 (R0
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La Fi i0 fiola de iaci de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI),

viene el 21 de i como Dis i de Espina Bifids (EB) desde el afio 1998, tras |a
declaracion como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el 1€ de diciembre de
1997. Este dis supone para el colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar s |a sociedad su

ion y lss i que para poder estar en igualdad de condiciones que el resto de
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Discapacidad y dependencia >

PUBLICADO EL 17 DE MAYO DE 2018 A LAS 16:00 POR SOMOS PACIENTES
.e Inscribete en las VIl Jornadas
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Asociaciones, Discapacidad y COMENTAR G+ familiares

dependencia
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La Federacién Espafiola de Asociaciones VI Festival 'Una Miraca Diferente’
N . P N N para la inclusién de artistas con

de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), discapacidad

miembro de Semos Pacientes, desarrollara a lo Publicado por Somos Pacientes

largo del presente 2018 el proyecto

Fortalecimiento de FEBHI y su red de

A):

Acto de entrega de los premios
del XV Certamen Literario de

A:

asociaciones’, iniciativa dirigida a optimizar la Down Madrid
gestién y metodologia de trabajo de sus 18 Publicado por Somos Pacientes
entidades federadas para, asi, mejorar la

ESPINA BI'FIDA calidad de los servicios que ofrecen a las

ersonas con espina bifida de todo el pais.
E HIDROCEFALIA . @
- Como informa la FEBHI, “con este proyecto se
FE%ER&CA%&E?;G?:L pretende fortalecer la gestion interna de nuestra MAPA DE ASOCIACIONES | -

Federacion y el trabajo en red a nivel estatal Asociaciones de Discapacidad y
por medio de acciones de formacién, dependencia

asesoramiento, reivindicacién, mejora de la
gestion y transparencia”.



Sede Social FEBHI
¢/ Pechuan, 14 local
28002 Madrid
914 152 013

ESPINA BIFIDA
EHIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

Dedlarada de Utilidad Publica

Programa de Empleo FEBHI
¢/ Vinaroz, 32 local
28002 Madrid
917 440 282

23



