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1.1. Qué es la Espina Bifida 1.2. Qué es la Hidrocefalia
La mejor medicina: prevención

Perspectivas de futuro

La Espina Bífida en cifras

Por qué se produce

Tratamiento más común: derivación

Perspectivas de futuro

1.1 . Qué es la Espina Bifida 

La Espina Bífida (EB) o Mielomeningocele (su nombre científico), es una grave malformación congénita, que se inclu-
ye 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 los días 23 y 26 de embarazo. 

1. Espina Bífida e Hidrocefalia

Espina Bífida e Hidrocefalia
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1.1.1. La mejor medicina: prevención

Según estudios recientes, si todas las mujeres en edad 
fértil consumieran 0,4 miligramos de ácido fólico al me-
nos 3 meses antes de quedar embarazadas y durante el 
primer trimestre del embarazo, podrían reducir hasta en 
un 70% la probabilidad de que su hijo naciera con Espina 
Bífida. 
De ahí que gran parte de los esfuerzos de FEBHI se cen-
tren en campañas de prevención.

1.1.2. Perspectivas de futuro

No existe un tratamiento definitivo para la Espina Bífida, 
aunque sí algunos abordajes que contribuyen a minimi-
zar 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 Bífida puedan llevar una vida activa y producti-
va. La mayoría salen adelante en la escuela y muchos 
participan en actividades deportivas adaptadas, a pesar 
de sus dificultades físicas. Las intervenciones médicas 
y quirúrgicas de los últimos 40 años han logrado hoy 
que aproximadamente el 90% de los bebés que nacen 
con esta malformación sobrevivan hasta la edad adulta, 
aproximadamente un 80% tengan una puntuación nor-
mal en pruebas de inteligencia y un 75% participa en de-
portes competitivos y actividades recreativas.

1.1.3. La Espina Bífida en cifras 

La Espina Bífida (EB) y, más concretamente, el mielome-
ningocele, es la malformación congénita del tubo neural 
más grave compatible con la vida y la segunda causa de 
discapacidad física en la infancia, después de la parálisis 
cerebral.

En España entre 8 y10 de cada 10.000 recién nacidos 
vivos presenta alguna malformación del tubo neural, 
de los cuales más de la mitad de ellos están afectados 
por EB. Son datos del Estudio Colaborativo Español de 
Malformaciones Congénitas (ECEMC) grupo de investi-
gación integrado en el Centro de Investigación de Ano-
malías Congénitas. 
La incidencia de esta malformación ha descendido lige-
ramente en los últimos años, fundamentalmente gracias 
al uso del ácido fólico en la planificación del embarazo 
y a las campañas de prevención dirigidas a los profesio-
nales sanitarios. Aún así, en España hay 19.272 personas 
con EBH, lo que supone el 0,51% del total de personas 
con discapacidad de este país. 

Datos extraídos del Cuestionario de Discapacidades de la En-
cuesta de Discapacidades, Autonomía personal y Dependencia 
(EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de Estadística 
(INE). 

Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central (SNC), el aparato locomotor y 
el sistema genitourinario. De ahí su gravedad. Además, produce una falta de sensibilidad y de fuerza más o menos 
amplia en relación al nivel de localización del mielomeningocele. 
Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos están de acuerdo en señalar que esta malformación se 
debe a la combinación de factores genéticos y ambientales.
Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagnóstico prenatal, imprescindible cuando existen antece-
dentes familiares. Por desgracia, todos los exámenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos.
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1.2. Qué es la Hidrocefalia

La hidrocefalia o “agua en el cerebro” es la acumulación de líquido cefalorraquídeo (LCR) o cerebroespinal dentro 
de la cabeza, generalmente por su inadecuada absorción. Sin embargo, estudios recientes han demostrado que, 
además, provoca un cambio en la composición del líquido cefalorraquídeo, lo que evita la división celular normal 
y daña el desarrollo del cerebro.

1.2.1. ¿Por qué se produce?

Más del 80 por ciento de los niños que nacen con Mielo-
meningocele (el tipo más grave de Espina Bífida) pade-
cen de Hidrocefalia. Pero hay otras razones por las cuales 
el organismo puede presentar problemas para drenar el 
líquido cefalorraquídeo al sistema sanguíneo: 

   Hidrocefalia congénita
   Nacimientos prematuros
   Hemorragias en el cerebro 
   Meningitis 
  Tumores en el cerebro

 

1.2.2. Tratamiento más común: la derivación

Se diagnostica mediante una evaluación neurológica clí-
nica y el uso de técnicas de imagen. Pero no hay ningún 
modo conocido de prevenir o curar la hidrocefalia. Por 
eso, el objetivo del tratamiento es evitar el aumento de 
líquido en los ventrículos y controlar la presión de este 
líquido para que no se lesione el tejido cerebral y, por 
tanto, no se produzca deterioro cognitivo o, lo que es lo 
mismo, que la función neurológica sea óptima. 
El más habitual es la derivación. Consiste en introducir un 
catéter proximal en uno de los ventrículos del cerebro, 

una válvula, y un catéter distal subcutáneo que lleva el 
LCR desde la válvula por el cuello, el tórax y el abdomen 
hasta situarse en el peritoneo. Tiene por objetivo desviar 
el exceso de LCR hacia una parte del cuerpo donde pue-
da ser absorbido nuevamente por el flujo sanguíneo. La 
válvula regula la dirección y la cantidad de LCR drenado.

1.2.3. Perspectivas de futuro

Los datos sobre incidencia y prevalencia son difíciles de 
establecer, ya que no hay un registro nacional o base de 
datos de las personas que tienen hidrocefalia y los tras-
tornos estrechamente asociados a esta enfermedad. Sin 
embargo, se cree, que la hidrocefalia afecta a uno de 
cada 500 niños.
Es difícil de vaticinar el pronóstico de esta enfermedad, 
aunque entre los niños que logran sobrevivir al año de 
vida, más del 80% tendrá una expectativa normal de 
vida y, aproximadamente, un tercio de ellos presentará 
una función intelectual normal, aunque las dificultades 
neurológicas pueden persistir.
Las terapias de rehabilitación e intervenciones educati-
vas ayudan a que los niños lleven una vida normal con 
pocas limitaciones. El tratamiento por parte de un equi-
po interdisciplinario con profesionales (especialistas en 
neurocirugía, neurología, rehabilitación y expertos edu-
cativos) es vital para un resultado positivo.

Espina Bífida e Hidrocefalia
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2.1. Quiénes somos

2.2. Misión

2.3. Visión

2.4. Valores

2.5. Mapa de Procesos

2.1. Quiénes somos

La Federación Española de Asociaciones 
de Espina Bífida e Hidrocefalia (FEBHI) na-
ció el 31 de octubre de 1.980 y el 15 de 
julio de 1.981 quedó inscrita en el Regis-
tro Nacional de Asociaciones como orga-
nización no gubernamental (ONG).

Actualmente agrupa a 17 asociaciones y 
una federación autonómica en España. 
En total, da cobertura a cerca de 2.500 
personas afectadas y a 10.000 familiares.

Desde el año 2011 tiene el reconocimien-
to de Utilidad Pública y está certificada 
en EFQM (+200).

COCEMFE Confederación Coor-
dinadora Estatal de Minusváli-
dos Físicos de España, miembro 
del Consejo Estatal y coordina-
dora del área de Educación.

FEDER Federación Españo-
la de Enfermedades Raras.

CERMI Comité Español de Represen-
tantes de personas con Discapacidad.

IFSBH Federación Interna-
cional de Espina Bífida e 
Hidrocefalia.

2. FEBHI

FEBHI

Además, la Federación forma parte de diferentes organizaciones nacionales e internacionales:

Entidades pertenecientes a FEBHI
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2.4. Valores 

La FEBHI tiene presente a la hora de desarrollar su trabajo los siguientes valores:

2.2. Misión                                                                     
  
La Federación Española de Asociaciones de Espina Bífi-
da e Hidrocefalia (FEBHI) tiene por misión aglutinar a las 
asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia (EBH) del terri-
torio nacional para mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con EBH o con discapacidad en general y trabajar por 
la prevención de la Espina Bífida (EB).

2.3. Visión 

Que la Federación sea una red fuerte de asociaciones de 
EBH que trabaje por que las personas con EBH o discapa-
cidad en general, estén plenamente integradas en la socie-
dad y que exista un sistema, global y eficaz, de prevención 
de la EB en España.

 Respeto: entendiendo el respeto a la persona como 
protagonista de su vida apoyando su proceso y respe-
tando sus decisiones, tanto de las personas como de las 
asociaciones de EBH.

 Trabajo cooperativo: contar con un equipo interdisci-
plinar para la toma de decisiones. En el equipo se com-
parte la información, se considera que todos los miem-
bros tienen algo que aportar y los éxitos o fracasos no 
son de uno, sino de todos.

 Realistas: partimos de la realidad de las personas con 
EBH o discapacidad en general y de las asociaciones fe-
deradas para emprender cualquier actuación.

 Equidad: tratamos al otro con justicia, imparcialidad y 
moderación.

 Honestidad: se actúa con transparencia y sinceridad.

 Empatía: ponerse en el lugar del otro para entender 
mejor su situación y así dar una mejor respuesta a sus 
necesidades.

 Transparencia: gestionar con claridad y coherencia.

 Motivación: inspirar a los demás a dar lo mejor.

 Profesionalidad: desempeñar el ejercicio de la activi-
dad con capacidad y aplicación.

 Conciliación: para favorecer el desarrollo personal y 
familiar haciéndolo compatible con la dedicación profe-
sional.

 Participación: disponer de espacios y herramientas de 
opinión  que faciliten ser actores del desarrollo de la Fe-
deración. 

Va
lo

re
s
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2.5. Mapa de Procesos

FEBHI

La federación apuesta por trabajar bajo el modelo de calidad de EFQM.  Así, en el año 2011, FEBHI obtuvo el certi-
ficado 200+ y se volvió a certificar en el año 2013, por lo que planifica y desarrolla todo su trabajo, tal y como se re-
presenta en el Mapa de Procesos. El  Mapa de Procesos es conocido tanto por el Consejo Rector, como por el equipo 
técnico, y en ambos casos, toda la actividad que llevan a cabo, se despliega desde los procesos que recoge.

Es por esta razón, que la presente memoria se ha estructurado en función de los principales procesos que regulan 
la actividad de la federación.

El mapa engloba la actividad encuadrandola en tres grandes grupos:

 Procesos Estratégicos:  son aquellos que potencian e impulsan las líneas estratégicas de la federación recogidas en 
el Plan Estratégico. Dichos procesos en la federación se llevan a cabo a través de tres áreas de trabajo que, de forma 
transversal, afectan y son la base de toda la gestión de la federación: Area de Calidad, Area de Captación de Fondos y Area de 
Comunicación. En estas áreas trabajan el Consejo Rector en estrecha colaboración con el equipo técnico.

 Procesos Operativos:  hacen referencia al despliegue y ejecución de los diferentes programas, proyectos y accio-
nes de la federación para sus grupos de interés principales (asociaciones federadas y usuarios). Fundamentalmente 
se engloban en tres áreas de trabajo: Area de Gestión Asociativa, Programa de Familia y Área de Empleo. 

 Procesos de Apoyo: como su propio nombre indica son aquellas acciones imprescindibles en la gestión de la 
federación y que muchas veces “no se ven”: toda la gestión económico financiera (presupuestos, justificaciones a las enti-
dades financiadoras, gestiones con los bancos,...), la gestión tanto con los líderes (Consejo Rector) como de las personas 
(técnicos contratados y voluntarios), la formación contínua y el mantenimiento de infraestructuras. 

El tema económico no se recoge en la presente memoria ya que se explica especificamente en el Informe de la Auditoria 
Externa que la federación realiza todos los años y que está disponible para su consulta en la federación.
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3.1. Área de Calidad
Febhi se encuentra certificada en el Modelo EFQM desde 2011, y desde entonces su sistema de trabajo se funda-
menta en la mejora continua, por medio del control de indicadores, las encuestas de expectativas y satisfacción y la 
puesta en marcha de proyectos de mejora.

En 2014 FEBHI ha continuado siendo miembro del Club de Evaluadores Acreditados Sociales del Club de Excelencia, 
por medio de nuestra vinculación con la Fundación Grupo Develop, participando en evaluaciones EFQM de +300, y del 
Reconocimiento al Compromiso Social de la Fundación.

En noviembre de 2014 se realizó la autoevaluación de la organización, obteniendo una puntuación homologada 
entre 250 y 300 puntos.

HITOS EN LA GESTION DE CALIDAD EN FEBHI

2010 Primera Autoevaluación

2011 Primera Certificación +200 EFQM

2012 Segunda Autoevaluación

2012 Reconocimiento al Compromiso Social 2 estrellas

2013  Renovación Sello Compromiso a la Excelencia +200

2013 Reconocimiento al Compromiso Social 3 estrellas

2014 Tercera Autoevaluación
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3.2. Área de Captación de Fondos
El área de Captación de Fondos y Gestión de Alianzas  sigue trabajando para lograr los objetivos del Eje 1 del plan aprobado el 
pasado año, esto es “obtener nuevas vías de financiación dirigiendo nuestros esfuerzos a la autofinanciación de FEBHI”. 

Es para FEBHI fundamental contar con los recursos humanos y económicos necesarios para alcanzar su misión y lo-
grar la visión de la entidad. Teniendo en cuenta la coyuntura actual necesitamos generar recursos económicos propios no 
dependientes de los agentes externos y los grupos de interés. 

También es necesario conseguir nuevas vías de financiación y  fidelizar las existentes, para promover nuevos proyectos 
propios y de las entidades federadas. Es una manera de optar a las nuevas líneas de financiación que plantean la 
financiación propia como punto conminatorio para la concesión de los proyectos.

Así, durante este año se realizó un estudio de la posible comercialización de un producto exclusivo e innovador. 
Para ello, se buscó un proveedor que trabajara con personas con discapacidad y se inició una colaboración con una 
empresa de Barcelona. Buscamos empresas pioneras en la venta de dicho producto en el mercado, se tuvieron varias 
reuniones y se realizaron gestiones iniciales con Grupo Vips, supermercados Mercadona y Eroski, El Corte Inglés y con el 
grupo empresarial Inditex. Esta vía posible de financiación, está planteando mayores dificultades para llevar a cabo 
que las previstas inicialmente, por lo que se han empezado a valorar otras posibilidades de autofinanciación.

Otra acción llevada a cabo para facilitar ingresos a FEBHI, ha sido la adquisición de una plataforma de pago digital, tanto 
para abrir nuevas oportunidades de negocio, como facilitar el acceso a los posibles donantes. Esto ha sido posible 
gracias a la oficina de La Caixa de Prosperidad que donó a nuestra entidad un software para crear la tienda digital. Ac-
tualmente estamos pendientes de la solicitud a nuestra empresa de abastecimiento del dominio, un espacio para tal 
efecto que se insertaría en la nueva web que estamos planificando crear.

Parte de nuestra misión es la sensibilización sobre la 
realidad de las personas con Espina Bífida y la pre-
vención a través del ácido fólico. Por ello, en marzo 
unimos el objetivo de recaudar fondos para nuestros 
proyectos, con el de sensibilizar a la población y se 
organizó una Cata Solidaria de Tempranillos de España en el 
Hotel Ritz de Madrid, junto a Themelia. 

Para dicho acto, contamos con la participación gra-
tuíta de tres de los mejores sumilleres de España: Custodio 
Zamarra, Jesús Flores y Gemma Vela, que presentaron vinos 
de tres importantes bodegas de diferentes denomi-
naciones.

La cata fue presentada por la periodista Cristina Lasvig-
nes, que ya colaboró con FEBHI en el calendario so-
lidario 2013. Cada vino presentado se acompañó de 
una tapa elaborada por el Chef del restaurante La Porti-
cada de Riaza, Iván de Abajo Sanz.
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Se empezó con una degustación de un Albariño Gundián 
de bienvenida, que dio paso a la cata del primer tempra-
nillo de la noche: un Reserva de 2009 Tierra de Castilla de 
Verum con Denominación de Origen de La Mancha, pre-
sentado por Custodio Zamarra en lo que fue su primera 
aparición en un acto de este tipo tras la finalización de su 
brillante carrera como sumiller de Zalacaín.

El segundo vino que se ofreció era de las bodegas Sonsie-
rra de La Rioja, un Tinta del País y fue presentado por Je-
sús Flores. Por último, Gemma Vela, sumiller del Hotel Ritz, 
presentó un Ribera de Duero de la Bodega de Félix Callejo. 

Además, las bodegas participantes sortearon dos plazas 
para dos cursos de cata de vinos y una visita a la Bodega 
de Félix Callejo. El acto finalizó con el brindis final con un 
espumoso de la bodega Verum en honor a todos los cola-
boradores y participantes de la Cata Solidaria.

Gemma Vela, Cristina Lasvignes, Custodio Zamarra, Iván de 
Abajo, Jesús Flores y Carmen Gil al finalizar la cata.

Alfredo Arense, Cristina Lasvignes y Marta Ferrer, 
presentadores del programa de radio “Las Mañanas 
KissFM” 

Vista general del salon durante la celebración de la Cata Solildaria
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Se ha promovido el proyecto  “Jugamos juntos”,  poniéndonos en contacto con Imaginarium, juguetes Poly, consi-
guiendo que Imaginarium comience los trámites para la donación de material infantil a nuestras asociaciones.

La reedición del cuento infantil “Los zapatos de Marta” sigue siendo una asignatura pendiente para la federación desde 
que se agotó la primera edición del año 2009. Tanto nuestras  asociaciones como los educadores, lo han valorado 
como un material imprescindible para la sensibilización en colegios por lo que este año se ha intentado pedir un 
presupuesto firme de dicha reedición y se han buscado posibles patrocinadores, entre ellos los laboratorios Johnson 
and Jhonson y la Fundación Inocente Inocente.

Mantenemos alianzas alcanzadas años anteriores con los laboratorios Coloplast, Hollister, Welspect, Italfármaco, Braum, y 
estamos abriendo camino a nuevos acuerdos manteniendo para ello reuniones con la Fundación Robiralta y con los 
laboratorios Johnson and Jhonson y Merk. 

Se ha realizado un análisis para saber los aspectos precisos para ser certificados por la Fundación Lealtad que nos per-
mitirá presentarnos a más convocatorias de ayudas que exigen este reconocimiento.

En diciembre tuvo lugar la presentación de la Agenda Solidaria realizada con la colaboración del fotográfo Alfredo 
Arévalo que donó las fotografías que ilustran la misma. Los periodistas Elena Salamanca y Carmelo López condujeron 
la presentación que tuvo lugar en el hotel Ritz de Madrid. Un gran número de toreros, empresarios, aficionados y pro-
fesionales de la comunicación y la fotografía estuvieron presentes para arropar esta iniciativa en la que los fondos 
recaudados con  la venta de dicha agenda serán destinados íntegramente a la Federación.

Arriba: invitados a la presenta-
ción.

A la izquierda: Carmen Gil y 
Margarita Mefle (Consejo Recor 
FEBHI) junto a los presentadores 
del acto, Elena Salamanca y Car-
melo López

Alfredo Arévalo (fotógrafo), Miguel 
Manzano (portal Tauroweb.es), Alfonso 
Santiago (revista 6toros6) y Carmen Gil 
(FEBHI) 
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Recordamos también, que la federación forma parte de las principales redes de discapacidad nacionales:  COCEMFE, 
FEDER y CERMI. A nivel internacional pertenecemos a IF-SpinaBifida.  Por ello apoyamos sus actividades/campañas de 
sensibilización y participamos en sus convocatorias de ayudas.

Teniendo en cuenta la trayectoria desarrollada hasta ahora, hemos optado a diferentes premios nacionales como 
son los Premios Solidarios del Seguro (INESE) y los Premios Pfizer. En los Premios Inocente Inocente, nos presentamos con Mi-
guel Abellán  y, aunque no ganó con el proyecto para reeditar el cuento “Los zapatos de Marta”,  se nos premió con 3.000 €.

Miguel Abellán, también tuvo a bien en febrero, donarnos el premio que obtuvo en una de las galas del concurso 
de televisión “Mira quién baila”

Arriba: Miguel Abellán donando su premio a FEBHI en MQB

A la izquierda: Miguel en la gala de entrega de los Premios 
Inocente Inocente
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Arriba: Miguel junto a Jessica, representante de FEBHI en la 
gala de entrega de los Premios Inocente Inocente

Abajo: Foto de grupo de los ganadores de los Premios Ino-
cente Inocente junto al resto de participantes.
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3.3.1. Actuaciones a nivel interno

3.3.3. Actuaciones a nivel externo 
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3.3. Área de Comunicación
En FEBHI la gestión de la comunicación no es un área independiente, sino que se trabaja de forma transversal 
con el resto de áreas de FEBHI y con la colaboración de todo el equipo multiprofesional.

El objetivo fundamental del trabajo que se desarrolla desde este área es fortalecer la imagen global de la Federación –y por tanto 
la de sus asociaciones federadas- de cara al exterior, aumentando nuestra presencia en los medios de comunicación para lograr que se conozca la situación de 
las personas con EBH y sus necesidades y el mensaje de prevención de esta malformación.

Asi esté año se han llevado a cabo las siguientes accciones:

3. 3.1. Actuaciones a nivel interno

Desarrollar y mantener la identidad corporativa 

Los elementos que componen la identidad corporativa son fundamentales ya que a través de ellos se proyecta 
una imagen hacia el exterior, es la primera carta de presentación. Conscientes de esto, Comunicación vela por 
que se utilicen adecuademente estos elementos, tanto en documentos que se manejan a nivel interno, como en 
presentaciones y comunicados a entidades públicas, empresas o medios de comunicación.  

Así mismo, en función de las necesidades que van surgiendo, adapta y mejora los elementos precisos para que 
se ajusten a la imagen que se desea proyectar sobre los públicos objetivos.

Apoyo a las entidades federadas

En funcion de los recursos materiales y humanos de 
la federación, desde este área se apoya a las entida-
des federadas en todo lo relacionado con mejorar su 
comunicación e imagen. 

Así, se han elaborado Notas de Prensa para aquellas 
entidades que lo han solicitado, se han difundido a 
los medios de comunicación y se ha compartido sus 
acciones en la pagina web y en las redes sociales.

Somos conscientes de que con un mensaje consen-
suado y coordinado multiplicamos nuestros logros a 
la hora de sensibilizar a la población sobre la proble-
mática de esta malformación congénita.

 www.espinabifida.cat 

Más Información: 
 

Arantxa Ormazábal Noguera 
Responsable Associació Catalana Espina Bífida i Hidrocefàlia 

C/ Sorolla 10, Barcelona. 
Tlf: 610 487 282 

 

 
Concentración motera para apoyar a las personas con 

Espina Bífida e Hidrocefalia,                                            
con motivo del Día Nacional de la Espina Bífida. 

 
Barcelona, 29 octubre 2014. Con motivo del Día Mundial de la Espina Bífida e Hidrocefalia 
(25 de octubre), del Día Nacional de la Espina Bífida (21 de noviembre) y Día de la 
Discapacidad (3 de diciembre), el próximo domingo 23 de Noviembre a las 9:00 h. la 
Asociación Catalana de Espina Bífida e Hidrocefalia-ACAEBH, ha programado una matinal 
motera en la Cantera Biker Bar (Ctra. de  Calafell a Vendrell). 
 
Los grupos que apoyan la organización de la matinal son Motoristas Nacionales Solidarios, 
Motaris MG y Birraiders MG y además colaborarán los grupos Lords Castelldefels y Amicus 
MG. 
 
Durante la concentración, tendremos las actuaciones de los grupos Senspas, The Golden 
Grahams, Canal 69 y Country La torre. Además habrá un desfile pin-ups y show burlesque a 
cargo de L1a Costuritas Rebelde y disfrutaremos de las mezclas del Dj Edu Arnas. 
 
Se trata de una de las mayores concentraciones moteras, a la que acudirán motoristas de toda 
España por lo que se prevé una asistencia de más de 1.000 personas. A lo largo del día  
tendremos: exhibición de motos, sorteo de premios, camisetas y butifarrada, además de las 
actuaciones de más arriba. 
 
Agradecemos a los diferentes clubs y grupos moteros así como a los free bikers, que se hayan 
unido por nuestra causa, trabajar por mejorar la calidad de vida de las personas con Espina 
Bífida y/o Hidrocefalia y sus familias, una causa que merece la pena, y a la cual os pedimos a 
tod@s os suméis, bien asistiendo, bien difundiendo. Lo recaudado con motivo de la actividad 
se donará a ACAEBH. 
 
Apunta: 23 de noviembre, a partir de las 9:00 en la Cantera Biker Bar (Ctra. de Calafell a 
Vendrell). Contamos con vosotr@s! 
 
 

 
 
 

 

 
 

 
NNNoootttaaa   dddeee   PPPrrreeennnsssaaa   
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3. 3.1. Actuaciones a nivel externo 

FEBHI en las Redes Sociales
 
La federación va alcanzando mayor presencia en las re-
des sociales y en medios digitales, como resultado del 
trabajo que se realiza. Además las redes sociales nos per-
miten interactuar con los grupos de interés:

 Asociados de toda España
 Las nuevas personas con EBH y sus familias
 Profesionales de la salud y de la educación
 Medios de comunicación

La pagina web de la federación www.febhi.org es 
nuestra tarjeta de presentación, un portal con informa-
ción básica sobre la Espina Bífida y la Hidrocefalia y que 
ademas es soporte tanto del Programa de Familia, como 
del Programa de Empleo.

La web es también una plataforma que permite difundir 
acciones y noticias de interés de las entidades federadas.

Así, a lo largo del año 2014 se han actualizado regular-
mente los contenidos de la Web: publicando noticias 
de las asociaciones, de la federación y novedades sobre 
Espina Bífida e Hidrocefalia y de interés para el sector. 
Destacar que este año practicamente hemos duplicado 
las visitas a la web: 105.901.

Las redes sociales facilitan la relación con los medios de 
comunicación y con personajes relevantes que se suman 
a la Misión de FEBHI, y un mayor acercamiento tanto a 
las entidades federadas y a sus socios, como a otras enti-
dades y a la población en general.  

Este año la federación ha alcanzado 385 “me gusta”  
nuevos en Facebook y  494 seguidores nuevos en Twit-
ter.

Además,  desde el Programa de Empleo se sigue traba-
jando el blog  “empleo y discapacidad”  y el blog sobre “estimu-
lación infantil”  desde el Programa de Familia.
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Medios de Comunicación

Para una entidad social, con un mensaje claro que transmitir es fundamental manterner relación con los medios de 
comunicación. Este aspecto no es fácil, ya que es un trabajo que precisa de tiempo y debe ser regular en el tiempo. El 
volumen de trabajo de las ong’s en proporción a los recursos humanos que se pueden permitir, hace muchas veces 
complicado llevar a cabo esta tarea.

Aun así, desde federación este año se han enviado 14 Notas de Prensa. 

Se hace seguimiento de noticias de interés para el colectivo y se difunden a las entidades miembro a traves de dife-
rentes canales: correo electrónico, boletin Comisiones, redes sociales, web,..

Este año, se han publicado 87 noticias relacionadas con FEBHI y su trabajo.
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Día Nacional de la Espina Bífida (EB)

El 21 de Noviembre se celebra el Día Nacional de la Espina Bífida, fecha que se instituyó en el año 1998, tras la declaración como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Con motivo de esta fecha las asociaciones federadas celebran jornadas y diversos actos de sensibilización, saliendo a las calles por toda España, durante el mes de noviembre, para dar a conocer la difícil situación en la que se encuentran 
muchas de las personas con EB y sus familias. La federación las apoya en la difusión de todas las acciones.

Este año, todas ellas se sumaron a la campaña #milazoporlaEB que consistia en subir una foto a facebook o twitter con un lazo amarillo, en señal de apoyo a las personas que tienen Espina Bífida. Lazos gigantes, de diferentes materiales, fotos de 
técnicos, directivos y socios de la asociaciones, de personas famosas como Teresa Viejo, Domingo Artés, jugadores del Rallo Vallecano, ...

21 noviembre- Día Nacional de la Espina Bífida
#milazoporlaEB
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21 noviembre- Día Nacional de la Espina Bífida
#milazoporlaEB

Teresa Viejo, periodista, actualmente en RNE
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Jugadores del Rayo Vallecano Domingo Artés, mago colaborador de FEBHI
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Campaña el #retoFEBHI

Este año la federación decidió dar un impulso a la difusión del video sobre la realidad de las personas con Espina 
Bífida y de sus familias, mediante el #retoFEBHI, con el objetivo de llegar a las 50.000 visitas en YouTube antes de 
fin de año.

Partiendo a mediados de año con cerca de 30.000 visitas, el reto se alcanzó el 30 de diciembre. El corto muestra los 
logros y dificultades que las personas con Espina Bífida (EB) afrontan cada día, a lo largo de las diferentes etapas 
de su vida. Por ello, con su difusión logramos sensibilizar a más personas sobre esta malformación congénita y 
sus neceisdades.

Este vídeo, que se difunde a través de las redes sociales y de la página web de la federación forma parte del ma-
terial informativo “Acércate a la Espina Bífida”, que se editó en el año 2011 con el apoyo de la Fundación Solidaridad 
Carrefour y The Walt Disney para promover el apoyo a las personas afectadas y a sus familias, así como su plena 
integración en la sociedad, además de trabajar en la prevención de esta discapacidad.
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FEBHI participó en....

En la federacion se valora muy importante trabajar por dar visibilidad a la entidad y colectivo que representa. 
Es por ello, que en la medida de los posible, tanto el Consejo Rector, como el equipo técnico, participa a lo largo 
del año en diversos actos y jornadas del sector.

A lo largo del año 2014, FEBHI participó en los siguientes espacios:

Jornada sobre emprendimiento e innovación social del Comité Español para el Bienestar Social 

Jornada sobre acceso a financiación europea del Comité Español para el Bienestar Social

Presentación del Anuario de Responsabilidad Social Corporativa de Corresponsables

Presentación de la nueva red social BePik

Presentación del servicio online “Consulta tu queja” de la Defensora del Pueblo

IV Congreso de la Fundación Grupo Develop:  “PROPUESTAS INNOVADORAS DE LAS ORGANIZACIONES SOCIALES”
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4.1. Área de Gestión Asociativa

La Federación trabaja por y para las entidades autonómicas y provinciales que forman parte de ella, según se reco-
ge en su Misión: “aglutinar a las asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia (EBH) del territorio nacional, para mejorar 
la calidad de vida de las personas con EBH o con discapacidad en general, y trabajar por la prevención de la Espina Bífida 
(EB)”.

El objetivo fundamental de este área es apoyar, en todo lo posible, el trabajo que desarrollan las entidades 
federadas y crear una red fuerte para sensibilizar sobre la Espina Bífida, sobre las necesidades de las personas 
afectadas y sus familias, y sobre la importancia de su prevención. 

Para poder llevar a cabo esta gestión es fundamental el papel de las Nuevas Tecnologías que facilitan cauces de comuni-
cación, teniendo en cuenta la dispersión geográfica de los socios de la federación.

La federación, en relación a este área ha llevado a cabo las siguientes acciones para sus socios:

Facilitar información a las asociaciones federadas sobre temas de interés para su gestión: noticias sobre la EBH, 
convocatorias abiertas de ayudas, novedades en legislación sobre la discapacidad, información sobre entidades 
de interés,...

También se les ha mandado información más específica en relación a las acciones desarrolladas desde la propia 
federación: Jornadas Nacionales, Encuentro de Familias, Día Nacional de Espina Bífida.

Así mismo, se ha compartido igualmente, todas la información facilitada sobre sus acciones con el resto de en-
tidades federadas y se ha difundido a los medios y publicado en la web de FEBHI.

 Asesoramiento Técnico en su trabajo habitual. El equipo multidisciplinar de la federación está a disposición de 
las asociaciones para asesorarlas y apoyarlas en cuestiones técnicas que puedan surgir en su trabajo. A lo largo 
del año 2014 se han respondido en FEBHI a 114 consultas de las asociaciones.
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4.1.1. Fortalecimiento del tejido asociativo

La razón de existir de FEBHI radica en sus entidades. Es por ello, que en un momento especialmente delicado para 
las entidades sociales, apostamos por la creación y/o fortalecimiento de redes de trabajo y la oportunidad para com-
partir buenas prácticas y las dificultades de cada entidad. En la unión nos hacemos fuertes y el autoapoyo entre los 
miembros de la federación es fundamental para sobrevivir a la crisis.

Así este año se han visitado las asociaciones de Cádiz y Murcia para conocer más profundamente su realidad y ne-
cesidades. Partiendo de esa realidad se ha empezado un trabajo de mejora de sus sistema de gestión encaminado 
hacia la excelencia, teniendo como marco referencial el modelo EFQM.

Roser Romero, Marga Mefle, Ignacio Tremi-
ño y Carmen Gil.

4.1.2. Jornadas Nacionales 

Estas jornadas asociativas anuales, que FEBHI viene organizando desde 
2002, están orientadas a las personas que forman las entidades federadas, 
esto es, componentes de las Juntas Directivas y socios. Este año se han abier-
to a estudiantes de enfermería tras la valoración de que podía ser muy inte-
resantese en su formación, el contacto con un colectivo que en futuro serán 
sus pacientes.   

Las jorndas se celebraron bajo el título “Participando, incrementando nuestras ca-
pacidades” el 28 y 29 de Junio en el Hotel Confortel-Atrium de Madrid, situado 
en la zona norte y de fácil acceso para los participantes por su cercanía a la 
estación de tren de Chamartin. Es un  hotel plenamente adaptado y con ac-
cesibilidad para las personas con movilidad reducida, cuestión importante 
ya que un alto porcentaje de participantes son usuarios de silla de ruedas.

Este año las Jornadas contaron con la asistencia de 80 personas proceden-
tes de 13 de nuestras entidades federadas, a las que en determinados mo-
mentos se unen las personas del Encuentro de Familias. La federación busca 
potenciar la participación activa y el empoderamiento de los jóvenes y los 
no tan jóvenes, para continuar avanzando en la solución de las dificultades y 
los problemas a los que se enfrentan las personas con Espina Bífida cada día.

El Consejo Rector de FEBHI (Carmen Gil, Margarita Mefle, Teresa Sánchez, 
Elena Chávarri y Ana Rus Cuélliga) dieron la bienvenida a los participantes 
junto a Roser Romero, Secretaria de Organización de COCEMFE e Ignacio 
Tremiño, Director General de Políticas de Apoyo a la Discapacidad y Director 
del Real Patronato sobre Discapacidad. Además de presentar un video-resu-
men de las actividades llevadas a cabo durante el año 2014, se recordaron 
las principales necesidades del colectivo por las que luchan la federación y 
sus entidades. 
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A lo largo de los dos días se trabajaron las siguientes temas y talleres:

PONENCIA: “ Cuidado de la piel: úlceras en pacientes encamados y crónicos” del Dr. Federico Palomar 
(Director Jefe del Área Clínica de la Piel del Hospital General de Valencia)

En su exposición el Dr. Federico partió de las propiedades y necesidades de un piel sana para a continuación re-
pasar las principales afecciones que puede presentar por encamamiento o posición sedente prolongada.
Se hablaron de las diferentes etiologías que pueden tener las úlceras así como de los grupos y factores de riesgo.
Así mismo para terminar, habló de los cuidados una vez que se han producido pero destacando que es funda-
mental la prevención.

PONENCIA:  “Cuidarse para cuidar, la importancia del bienestar del cuidador “ de Alejandro Sanchís 
(Psicólogo en las Clínicas Universitarias y en la Unidad de Autismo de la Universidad Católica de Valencia)

Alejandro hizo un repaso de los derechos de todo cuidador y los principales problemas que se derivan de esta 
situación y cómo evitarlos y solucionarlos.

Inauguración con Ignacio Tremiño, Carmen Gil y Roser Romero Ponencias del Dr. Federico Palomar y Alejandro Sanchís
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Taller sobre Sexualidad dinamizado por Ana Rus Cuélliga (AEBA y consejera FEBHI), Dolores Pérez 
(AMUPHEB), Juan José Segado (Psicólogo AMUPHEB), Rufina Montaño (Junta Directiva ASPEBH) y Juan 
Luis García (voluntario ASPEBH).

El taller fue impartido por jóvenes con y sin Espina Bífida, trabajó sobre las siguientes premisas:
• La discapacidad no es impedimento para la vida en pareja
• Tener una discapacidad no implica ser una persona asexuada
• No andar, no quieren decir que no existan necesidades sexuales en la persona
• Los jóvenes con discapacidad necesitan la misma intimidad que cualquier otro joven de su edad sin disca-

pacidad
• La discapacidad no es impedimiento para los juegos sexuales, conocer nuestro cuerpo y el de la pareja, dis-

frutar con el sexo, tener sensaciones placenteras, aprender, divertirse, experimentar,…

Taller de Sexualidad: Ana Rus Cuélliga, Dolores Pérez, 
Juan José Segado, Rufina Montaño y Juan Luis García

Los participantes en distintos momentos de las Jornadas
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Taller de Autonomía: Elena Chávarri y Teresa Sánchez

Taller sobre Autonomía e Independencia dinamizado por Teresa Sánchez (AEBHA y tesorera FEBHI) y 
Elena Chávarri (ANPHEB y consejera FEBHI)

El taller contó con el testimonio de dos jóvenes con Espina Bífida que además son miembro del Consejo Rector 
de FEBHI.
Destacaron, desde su vivencia y experiencia que:
• cuando nacemos TODOS, somos dependientes de quienes nos rodean (sean padres, abuelos, cuidadores) y 

son ellos los que poco a poco nos van enseñando a valernos por nosotros mismos y hacer que las cosas en un 
principio complicadas sean las cotidianas del día a día... como por ejemplo, lavarnos los dientes, cambiarnos 
de ropa, ir al baño.

• “el que quiere puede” por lo tanto no hay nada imposible... y si las cosas no salen a la primera pues a la se-
gunda...

• TENGO DISCAPACIDAD!!! Pero como es una cosa que la voy a tener que llevar siempre conmigo (por los siglos 
de los siglos y me guste o no), lo llevo con toda naturalidad y sin ningún problema... como un viajero que lle-
va siempre la misma mochila a todos lados... es algo que está ahí y por más que queramos que desaparezca 
y le recemos a la santísima trinidad va a seguir con nosotros  así que nada mejor que asumir la realidad y tirar 
para adelante..., Porque si queremos… podemos...

• Desde que nací mis padres me han enseñado que tengo que aprender a valerme por mi misma si quería te-
ner algo mío y solo mío en la vida (algo en lo que no tenga que contribuir nadie ni nada más que mi esfuerzo 
para conseguirlo), así que se empeñaron en que estudiara para que pudiese ser “una mujer de provecho”  y 
que no tuviese que depender nunca económicamente de ellos, ni de pagas, pensiones, ni nada por el estilo, 
que me lo ganará vamos!! que yo podía perfectamente, ah!! y mucho menos depender de un hombre!!! eso... 
nunca jamás!!! 

• El que tiene boca se equivoca y el que friega platos los rompe... así que dicho esto el que no arriesga no 
gana.. y si sale mal pues lo intentamos otra vez.. Creo que en eso de sobrevivir en el día a día, aún no han 
puesto límites de intentos!!!

• Siempre he creído y creeré que quien no arriesga, no gana y yo, he ganado. He ganado porque tengo a mi 
lado a las mejores personas que he conocido en mi vida, porque tengo el lujo de levantarme cada mañana 
para ir a trabajar, porque tengo salud y porque soy una persona, sí con discapacidad, pero independiente. 
Que vivo en mi piso con mi gata que es un amor y no tengo que dar explicaciones a nadie de a donde voy, 
con quien, ni cuando entro o salgo.

• Que si quieres algo sal a buscarlo y como dice la persona más especial que he conocido este último año 
“everything is posible” si quieres…
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Taller sobre Identidad y Pertenencia dinamizado por Ana 
Rus Cuélliga (AEBA y consejera FEBHI) y Margarita Mefle (jun-
ta directiva de AEBHCG, FAEBA y vicepresidenta FEBHI)

• Este taller, igualmente que los anteriores, contó con las expe-
riencias personales de dos jóvenes con Espina Bífida y además 
componentes del Consejo Rector de la federación. En sus pre-
sentaciones compartieron las siguientes afirmaciones y con-
clusiones:

• Desde pequeña, siempre me ha gustado llevar las riendas de 
vida, en todas y cada una de las etapas por las que he pasado

• (…) desde 2002 soy miembro en activo de una Banda de mú-
sica, la cuál, me ha permitido aparte de disfrutar tocando la 
trompa, sentirme una más del grupo, que aún con limitacio-
nes, se adapta con normalidad a las adversidades que por la 
discapacidad se me puedan presentar, mis compañeros, lejos 
de apartarme, me ayudan y se preocupan por mí, para que 
esté agusto y “no fuerce la máquina” más de lo necesario.

• La dis–capacidad, lejos de cerrarme todas las puertas, me ha 
abierto otras muchas, que serían inalcanzables para muchos 
de los que hacen llamarse “normales” (sin discapacidad).

• No me olvido, que quiera o no, soy una persona con discapaci-
dad, pero, a la que no le gustan que le den las cosas hechas y 
por eso busqué la Asociación de Espina Bífida de Albacete, de 
la que hoy, soy Miembro de su Junta Directiva, una Asociación 
que lucha por los derechos de tod@s y como además, me gus-
tan los retos, (el desafío/reto más grande de la vida, es tener la 
capacidad de disfrutarla) hace dos años se me propuso perte-
necer al Consejo Rector de Febhi.

• Lo más importante que nos puede pasar en esta vida es que  
nuestro entorno (familia, amig@s y sociedad en general), nos 
enseñen unos valores, pero, lo más importante de todo es que 
nos dejen ponerlos en práctica por sí sól@s, para podernos 
sentir lo que somos, personas.

• “Tod@s tenemos nuestra identidad y nuestra pertenencia en 
esta sociedad, no nos sobreprotejáis más de la cuenta, lo creáis 
o no, no nos hacéis ningún bien”.

Taller de Identidad: Marga Mefle (arriba) y Ana Rus 
Cuélliga (abajo)
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Taller sobre Formación y Empleo dinamizado por Nuria Campón (Responsable Intermediación y Volun-
tariado)..

Este taller se celebró el domingo. En el mismo se ofreció información sobre los Certificados de Profesionalidad: 
en qué consisten y cómo pueden convertirse en una vía alternativa de financiación para una asociación.
Se puso a disposición de todos el Servicio de Empleo de FEBHI y su blog sobre EmpleoyDiscapacidad, como una 
herramiento útil para informarse en materia de formación y empleo.

El cierre del encuentro fue al mediodía. El Consejo Rector concluyó que ha sido una de las ediciones con mayor 
participación y sobre todo de personas jóvenes. El relevo generacional se está produciendo en la familia de Espi-
na Bífida que conforma la federación lo que refuerza el movimiento asociativo con nuevas energías e ilusiones.
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4.1.3. Homenaje

Durante la cena del sábado de las Jornadas y Encuentro 
de Familias se hizo un sencillo  homenaje a Joan Boix, pre-
sidente de FEBHI durante los años 90, y gracias al cual se 
consiguió el reconocimiento del 21 de noviembre como Día 
Nacional de la Espina Bífida.

De este modo se quiere premiar y reconocer la labor in-
mensa que han llevado muchos de los padres y madres de 
las personas con Espina Bífida que actualmente están al 
frente de las asociaciones. No podemos olvidar de dónde 
venimos y seguir avanzando con lo aprendido a lo largo 
de nuestra historia pasada.

Joan Boix y Carmen Gil

Diferentes momentos de la cena-homenaje a Joan Boix
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4.1.4. Reuniones con la Defensora del Pueblo y el Senado

Desde la federación se sigue reclamando el reconoci-
miento de la Espina Bífida (EB) como enfermedad de 
tratamiento crónico, ya que no se entiende que toda-
vía no exista este reconocimiento a nivel nacional.

La EB es una malformación del tubo neural, que se pro-
duce en el futuro bebé durante el embarazo. Desde 
el momento del nacimiento, lleva asociadas secuelas 
a nivel motor, genitourinario y neurológico, según el 
grado de afectación, que son para toda la vida. 

Por ello no se entiende que todavía no se haya logrado 
dicho reconocimieto que supondría la gratuidad total 
del material sanitario que supone un gasto entre 100-
400 euros al mes, según el nivel de afectación. 

Actualmente, muchas de las familias de nuestras aso-
ciaciones tienen dificultades para cubrir dicho gasto, lo 
que supone un perjuicio en la salud de estas personas 
y una peor calidad de vida.

El año pasado se consiguió, tras una reunión con la 
Comisión para las Políticas Integrales de la Discapa-
cidad, presentar una proposición NO de Ley en el Con-
greso de los Diputados que finalmente no fue aproba-
da.

Este año, representantes de la federación han presen-
tado un informe sobre la situación del colectivo y la re-
clamación de crónicos, a Soledad Becerril, Defensora 
del Pueblo, el pasado día 26 de noviembre y a Mª del 
Carmen de Aragón, presidenta de la Comisión de Sa-
nidad y Servicios Sociales del Senado, el pasado 9 de 
diciembre. 

En ambos casos, se han comprometido a estudiar di-
cha situación y promover las acciones precisas para 
lograr este reconocimiento que permitiría mejorar la 
calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

Arriba: Carmen Gil y Marga Mefle junto a Mª del 
Carmen Aragón y parte del equipo de la Comisión.

Izquierda: Carmen Gil, Ana Rus Cuélliga, Martá 
Ramón, Gema García junto a Soledad Becerril y  
parte de su equipo.

Crónicos YA!
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4.1.5. 2nd IF “SHAPE”  Workshop and SBHI Conference “My say. My way.”

Carmen Gil, presidenta de la federación, participó junto a Rufina Montaño (tesorera de FEBHI) en este espacio de 
trabajo internacional que tuvo lugar en octubre en Dublín y en el que también participó AMEB.

Los representantes de entidades de Espina Bífida de todo el mundo que participaron han valorado que el encuentro 
fue un gran éxito y destacaron la atención recibida por parte de los organizadores de IF, y por la entidad anfitriona.

Desde Federación se sigue trabajando para lograr que el encuentro nacional de la IF se celebre en España.
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4.1.6. Recepción con los Reyes.

Sus Majestades los Reyes de España,  D. Felipe y Dª Letizia, se reunieron con representantes de asociaciones, enti-
dades y ONG que tienen como misión ayudar a quienes más lo necesitan, a los que agradecieron su labor, que se 
ha convertido en mucho más determinante debido a la crisis económica.

Entre las entidades invitadas estuvo la federación, acudiendo a la recepción la presidenta Carmen Gil, represen-
tando a todas las etidades federadas.



Procesos Operativos 2014

42

4.1.7. Evaluación y mejora contínua 

El área de Gestión Asociativa tiene como principal grupo de interés a las entidades federadas, que en este mo-
mento son 17 asociaciones y una federación autonómica. 

Durante el año se realizan cuestionarios de satisfacción en relación a cinco bloques: 
•	 Medios materiales
•	 Resolución de demandas
•	 Forma de trabajo
•	 Capacidad del personal de FEBHI
•	 Grado de satisfacción en general

Sus respuestas son tenidas en cuenta en la planificación de nuestras actividades y nos ayudan a mejorar los 
servicios que prestamos.

Resultados 

El 73% de los técnicos de las entidades federadas que han respondido al cuestionario de satisfacción, nos han  
valorado globlamente los servicios de FEBHI, Satisfactoriamente, y el 27% restante como Muy satisfactorio.

Respecto a los líderes de las entidades, un 78% valora globalmente los servicios de la federación de modo Muy 
Satisfactorio y el resto Satisfactorio.

En relación a las sugerencias realizadas,  nos piden trabajar más campañas publicitarias que les ayuden a finan-
ciar sus asociaciones y lograr una mayor visibilización del colectivo. Seguir trabajando para lograr el reconoci-
miento de enfermedad de tratamiento crónico y elaborar más materiales de difusión.
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4.2. Programa de Familia 

La familia es el primer espacio de socialización de las 
personas y posiblemente el principal apoyo para las per-
sonas con discapacidad. En FEBHI lo sabemos y por ello, 
apoyamos los servicios de atención que ofrecen nues-
tras entidades a las personas afectadas y sus familias. 

Para ello, contamos con este programa a nivel nacional 
que se lleva a cabo fundamentalmente a través de la pá-
gina web: www.febhi.org

Desde el Programa de Apoyo Familiar de FEBHI informamos a 
las nuevas familias que acaban de tener un bebé con EB 
y se les deriva a la asociación federada más cercana don-
de les ofrecerán una intervención más integral, además 
de posibilitarles conocer a familias en situaciones simila-
res y a otros afectados por esta malformación. 

Se trata fundamentalmente de un servicio de asesora-
miento, tanto para las personas con Espina Bífida e Hi-
drocefalia (EBH), como para sus familias, que además po-
tencia la participación activa, apoyándose en las Nuevas 
Tecnologías.

Durante el año 2014, a través de este programa se han 
llevado a cabo las siguientes acciones:  

4.2.1. Encuentro  de Familias

El encuentro de familias se celebra durante el fin de se-
mana de las Jornadas Nacionales. Este año tuvo lugar 
en el Hotel Confortel-Atrium,  los días 28 y 29 de Junio.

La finalidad principal de este encuentro es proporcionar 
a las personas afectadas de nuestras entidades y sus fa-
milias, un espacio de intercambio de experiencias, com-
binando momentos de trabajo y momentos más lúdicos.

Este año han participado 25 personas en el encuentro. 

“La familia es el castillo del que 
partimos y nuestro último reduc-
to. Cuando se quiebra, caemos en 
la despersonalización más abso-
luta”

José L Alonso de Santos
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4.2.2. Visitas Asociaciones

Las entidades federadas necesitan más que nunca el apoyo de su federación. 

Este año, el equipo técnico de la federación, como respuesta a la preocupación creciente del Consejo Rector por 
la situación de sus socios, ha visitado a dos asociaciones (AMUPHEB y AGEBH) para conocer de primera línea su 
situación y buscar vías de apoyo conjuntas.

Durante las visitas se han mantenido reuniones con los técnicos para asesorarles en temas de gestión asociativa. 
Así mismo, se han mantenido reuniones con las familias para conocer sus pricipales dificultades, recursos más 
necesarios, apoyos que necesitan,...

Técnicos de FEBHI y de AGEBH durante el descanso
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4.2.3. Blog de Estimulación Infantil

El blog “Te ayudamos a ayudarle” es un espacio que se ha integrado dentro del actual Programa de Apoyo 
Familiar que la federación lleva a cabo desde hace más de siete años a través de su página web www.febhi.org.  

La iniciativa surge de la experiencia de nuestras entidades federadas, por la que sabemos que hoy más que 
nunca es prioritario estimular a los niños/as desde su nacimiento hasta mínimo los seis años. Es en ese tramo 
de edad cuando, tanto su cerebro como su cuerpo, están desarrollando plenamente sus funciones futuras.

Si hablamos de niños/as con algún tipo de discapacidad ya no es un opción prioritaria, es imprescindible 
estimular sus sistemas para asegurarnos un buen desarrollo de todas sus capacidades: físicas, sensoriales, 
intelectuales; en algunos casos más graves, no para potenciar su mejora o recuperación, sino para evitar que 
se agraven sus limitaciones.

También conocemos la realidad de muchas familias, que por la situación de crisis general y los recortes, no 
siempre pueden llevar a los niños/as a las terapias de estimulación que estarían indicadas o que les gustaría.

Por ello, FEBHI con este blog pretende ofrecer un espa-
cio de formación/información sobre  estimulación, tera-
pias existentes, materiales de apoyo, especialistas, expe-
riencias, …, que:

   Facilite el intercambio de conocimientos sobre estos 
temas

   Favorezca que los profesionales den a conocer el tra-
bajo y los resultados que se pueden lograr a través de 
una buena estimulación

   Las madres y padres puedan, incluso en casa, cuando 
no es posible otra opción, estimular a un nivel básico, a 
los más pequeños y contribuir con ello a que sus capaci-
dades se desarrollen más y mejor.

   Que los profesionales de nuestras Salas de Estimu-
lación puedan compartir su trabajo, pautas específicas 
para los niños/as con Espina Bífida, consejos para los pa-
dres/madres.

No olvidemos que los que hoy son niños/as, serán ma-
ñana el futuro, y no tendrán otra oportunidad para favo-
recer su desarrollo más que el momento actual que les 
ha tocado vivir.

Queremos que este blog sea un espacio interactivo de 
todos los agentes implicados en la estimulación infantil. 
Este año se han elaborado dos nuevas Guías de estimu-
lación online, así como una única Guía impresa que en-
globa las tres online, para regalar a padres tanto de las 
entidades de FEBHI como de otras.
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4.2.4. Ocio-Respiro Familiar

Con este servicio la federación pretende trabajar dos líneas claras:

1. Autonómia: favorecer un tiempo de vacaciones para trabajar la autonomía con jóvenes y adultos con Espi-
na Bífida de las entidades federadas, conociendo otras ciudades

2. Respiro Familiar: ofrecer un tiempo de descanso a las familias/cuidadores de los adultos con Espina Bífida 
para su autocuidado y bienestar.

Así, este año, se eligió un turno de Ocio de COCEMFE para trabajar estos aspectos. Participaron 37 personas de 
cuatro asociaciones de FEBHI. El turno se celebró del 26 al 29 de junio en Madrid y contó con diferentes acti-
vidades culturales y de diversión.
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4.3.1. Servicio Orientación Laboral

4.3.2. Blog “Empleo y Discapacidad” 

4.3.3. Servicio de Intermediación Laboral

4.3.4. Evaluación y mejora continua

El área de empleo de FEBHI nació en 1998, con el objetivo 
de mejorar la inserción laboral de personas con discapaci-
dad a través de la orientación y la intermediación laboral. 

Durante 2014, se ha continuado trabajando en medio de 
recortes presupuestarios y de una grave crisis, que sigue 
destruyendo empleo y que afecta especialmente al colec-
tivo de personas con discapacidad.

Con el esfuerzo de todas las personas que conformamos 
FEBHI, se ha seguido trabajando por mejorar el servicio 
que damos tanto a las personas como a las empresas, 
manteniendo servicios como el Blog de empleoydisca-
pacidad y Talleres para la búsqueda de empleo o nuestra 
participación en la VIII Feria de Empleo y Discapacidad de 
la Comunidad de Madrid.

El futuro, se plantea como un gran reto, que afrontaremos 
con ánimo y positividad, creyendo firmemente que por 
nuestro objetivo, la integración laboral de las personas 
con discapacidad, merece la pena el esfuerzo. 

Para dar respuesta a las necesidades planteadas, poder 
alcanzar los objetivos previstos y realizar las actuaciones 
programadas cuenta con diferentes servicios:

Servicio de Orientación Laboral
Blog de Empleo y Discapacidad
Servicio de Intermediación Laboral

Contando para ello con la acreditación como Agencia de 
Colocación de la Consejería de Empleo de la Comunidad 
de Madrid desde 2011. 

4.3.1. Servicio de Orientación Laboral 
 
Su principal objetivo es mejorar  la empleabilidad de las perso-
nas con discapacidad para incrementar sus oportunidades de inserción 
laboral

Actividades
Para alcanzar el objetivo FEBHI ha llevado a cabo las  si-
guientes acciones:

Información actualizada de la situación del mercado 
de trabajo, requisitos de los puestos más solicitados por 
las empresas (formación, experiencia y actitudes) 

Reorientación del objetivo profesional teniendo en 
cuenta  actitudes y competencias personales y los  sec-
tores emergentes.

Información de recursos formativos y certificados de 
profesionalidad  en coherencia con los objetivos profe-
sionales de las personas participantes.

Asesoramiento sobre las herramientas de búsqueda 
de empleo, currículum, carta de presentación, agenda 
de búsqueda entre otras. 

Búsqueda de Empleo 2.0 dando a conocer las princi-
pales páginas web, portales de empleo páginas de em-
presas y de entidades públicas,  redes sociales  así como 
nuestro Blog de empleoydiscapacidad. 

Seguimiento para conocer la evolución de su búsque-
da laboral, el resultado de los procesos de selección o 
cualquier necesidad relacionada con nuestro servicio. 

4.3. Área de Empleo

EMPLEO
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      Resultados

Se ha atendido a 501 personas, por sexos, el 55% 
eran hombres y el 45% mujeres, esto supone un im-
portante repunte respecto al año 2013 en el que se 
atendieron 84 personas menos.
Además se ha mejorado la tendencia en un 2% res-
pecto a la paridad en el acceso al servicio a pesar de 
que continúa existiendo mayor presencia de hom-
bres que de mujeres. 

Ha habido 510 entrevistas personales y 363 accio-
nes de seguimiento por medio de llamadas o co-
rreos electrónicos (53% a hombres y 47% a mujeres), 
siguiendo la línea ya iniciada en años anteriores de 
impulsar y promover el uso de las nuevas tecnoló-
gicas. 

Se han llevado a cabo acciones grupales de Búsque-
da Activa de Empleo, Habilidades Socio laborales y 
Búsqueda activa de empleo 2.0.
     

Porcentaje personas atendidas  por año y sexo

 Porcentaje de entrevistas del año 2014 por sexo

Un año más hemos participado en la Feria de Empleo y Discapacidad de la Comunidad de Madrid, en los días 
12 y 13 de noviembre, instalando un stand. Con un gran éxito de participación, hemos recogido documentación y 
entrevistado a más de 700 personas.  

La inauguración de la Feria el día 12 de noviembre, corrió a cargo de Ana Isabel Mariño y Jesús Fermosel, Conse-
jera de Empleo y Consejero de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid respectivamente. Durante el recorrido 
que hicieron por la feria, visitaron el stand de FEBHI y comentaron con las responsables de Empleo e Intermedia-
ción, Fátima Ballesteros y Nuria Campón, aspectos relacionados con el desempleo de este colectivo y la contrata-
ción en empresa normalizada.

Arriba: stand de FEBHI

Derecha: Responsables del Área junto a Ana Isabel Mariño 
y Jesús Fermosel.

2013 2014

56,8% 55,5%

43,2% 44,5%
MUJERES

HOMBRES

53,9%
46,1%

HOMBRES

MUJERES
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4.3.2. Blog “Empleo y Discapacidad”

Este servicio tiene por objetivo mejorar  las posibilidades de inserción socio laboral de las personas con discapacidad por medio de 
las Nuevas Tecnologías y ser referente en temas de empleo para el  personal técnico de las asociaciones en el ámbito de la discapacidad. 

 Actividades

Actualización con publicación de recursos, noticias que puedan ser de interés para personas con discapacidad 
en búsqueda activa de empleo, como son, ofertas de empleo, formación, temas relacionados con los nuevos ya-
cimientos de empleo, entre otros. 

Publicación de entrevistas a empresas que trabajan la inserción de personas con discapacidad con la finalidad 
de difundir las buenas prácticas

Elaboración y publicación de guías digitales para facilitar la búsqueda de empleo de las personas con discapa-
cidad 

Respuesta a consultas realizadas por medio del blog de personas con discapacidad en búsqueda activa de 
empleo.

 Resultados

En el Blog se han publicado 279 entradas y ha tenido un total de 63.844 visitas lo que supone un 9% más que 
el año anterior.
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4.3.3. Servicio de Intermediación Laboral 
 
Su principal objetivo es Insertar laboralmente a personas con discapacidad, preferiblemente en empresa normalizada

Actividades

Realización de entrevistas de intermediación laboral con personas con discapacidad, informando de las condicio-
nes de ofertas en el mercado ordinario.

Sensibilización del tejido empresarial para la contratación de personas con discapacidad contacto telefónico y 
electrónico, se ha visitado empresas, que por su sector, resultaban interesantes para el perfil los/as candidatos/as del 
Servicio de Intermediación.  

Gestión de ofertas, por medio de la preselección de candidatos/as con discapacidad.

Asesoramiento a Empresas en la contratación de personas con discapacidad: accesibilidad, bonificaciones, etc.

Elaboración de materiales de difusión: Se han diseñado nuevos trípticos informativos y presentaciones del Servi-
cio para empresas, en soporte papel y formato electrónico

   Resultados

Se han enviado 264 candidaturas a las ofertas gestionadas, lo que supone un 57% más respecto al año 2013. 

Esto se debe fundamentalmente a que se ha perfeccionado la manera de informar a los/as candidatos/as de las 
ofertas, a través de su publicación en el blog y de su envío a través de correo electrónico.  

Comparativa del número de candidaturas de las ofertas de empleo gestionadas
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En relación a la sensibilización empresarial, se ha  contactado con 200 empresas por medios telemáticos, telefóni-
cos y/o presenciales, y se ha enviado información sobre la necesaria contratación de personas con discapacidad a 
156.  
 
Han colaborado en la gestión de ofertas 33 empresas, un 10% más que el año anterior

En relación a ofertas, se han abierto un total de 67, lo que supone un incremento considerablemente respecto 
al año 2013, un 34% más, gracias a las mejoras introducidas en el proceso de gestión y al esfuerzo del equipo de 
empleo. 

Los perfiles solicitados son: 

Los cambios más relevantes son la reducción del número de ofertas de administrativo/a y el incremento de ofertas 
de auxiliares de servicios, conserjes y similares.  

En relación a la contratación se han alcanzado 34 contratos, cifra que se mantiene respecto a 2013, siendo también 
levemente superior la contratación de mujeres a la de hombres, 53% de mujeres y 47% de hombres. 

HOMBRES
47%MUJERES

53% Porcentaje contratación según sexo. Año 2014

Otros perfiles; 
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Limpiadores/as; 
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con titulación 

superior (grados 
universitarios) ; 

9,0%

Porcentaje de ofertas por tipo puesto año 2014
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Respecto a la duración de las contrataciones, sólo el 
12% de la contratación es indefinida, resultado muy 
similar al del año 2013, el resto son contratos tempora-
les, siendo el más común el contrato de más de 1 mes 
y menos de 6 meses, a pesar de que las bonificaciones 
y ayudas son para contrato de duración igual o mayor 
de 1 año. 

Se ha reducido el porcentaje de contratos de menos de 
1 mes y de contratos por obra, pero la tónica continua 
siendo la escasa duración de los contratos, igual que en 
el año 2013.

Porcentaje contratos temporales según tiempo de duración

1 MES O 
MENOS

13%

MÁS 1 MES Y 
MENOS DE 6 

MESES
54%

MÁS DE 6 
MESES Y 

MENOS DE 1 
AÑO
10%

1 AÑO O MÁS 
21%

POR OBRA
3%

4.3.4. Evaluación y mejora contínua 

El área de empleo de FEBHI está orientada fundamentalmente a dos grupos de interés: Personas participantes 
en los programas de empleo y Empresas colaboradoras.

Es por ello que durante el año se realizan cuestionarios de satisfacción para cada uno de estos grupos, en rela-
ción a cinco bloques: 

•	 Medios materiales: Espacio de atención e información
•	 Resolución de demandas
•	 Forma de trabajo
•	 Capacidad del personal de FEBHI
•	 Grado de satisfacción en general

Estas respuestas son tenidas en cuenta en la planificación de nuestras actividades. 

Resultados en Personas Participantes

El 50% de las personas que han participado nos han  valorado muy satisfactoriamente, y el 38% como satisfac-
torio.

Respecto a las sugerencias realizadas, nos piden aumentar el número de ofertas de empleo, en este sentido en  
2014 hemos gestionado 67 lo que supone un 34% más que en 2013. Además de estas ofertas hemos publicado 
en el blog otras  100. Lo que ha supuesto un total de 167 de ofertas publicadas.

Para 2015 hemos introducido en nuestro sistema de gestión mejoras para que para la información del servicio 
y de las ofertas os llegue de forma más eficaz.
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Resultados en Empresas

El 66% de las empresas qua han valorado nuestro servicio lo ha hecho muy satisfactoriamente o satisfactoria-
mente.

Respecto a las sugerencias en la mejora de la adecuación de candidatos y candidatas, FEBHI seguirá trabajan-
do en este sentido. En 2014 de las 500 personas que han accedido al servicio, se ha valorado para derivación a 
ofertas a 169 de ellas.

Taller Búsqueda activa de Empleo 2.0

Nuevos materiales del area de Empleo
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En 2014 la federación ha mantenido a sus 7 trabajadores indefinidos. No ha sido posible contratar personal de 
apoyo para los proyectos por falta de recursos ecoconómicos.

Además cuenta con siete voluntarios que conforman el Consejo Rector y con cinco voluntarios  y dos personas 
de prácticas apoyando su actividad en las oficinas.

Para que el nivel directivo pueda tomar sus decisiones y decidir el rumbo a seguir por parde de FEBHI, necesita de 
un equipo técnico plenamente formado.

Así, el equipo de FEBHI, a lo largo del año 2014, ha participado en las siguientes acciones formativas, para ampliar 
conocimientos que potencien su trabajo habitual. 

Gestión del tiempo laboral y prevención de riesgos psicosociales.

Curso de linkedin 

La comunicación online en las organizaciones del tercer sector: estrategia, objetivos y acciones en Redes Socia-
les (II Escuela Inocente)

Son pocas acciones ya que este año hemos tenido un mayor volumen de trabajo, debido a bajas médicas del pe-
sonas habitual y la imposibilidad de contratar trabajadores, con lo cual ha sido complicado encontrar momentos 
de formación.

Comunicación

Calidad

Empleo

Gestión

Captación de Fondos

Legislación

Servicios Sociales

5.1. Gestión  de personas: formación 
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Las acciones de Gestión general, Calidad, Familia y Asociaciones, se llevan a cabo gracias a las siguientes 
entidades:

Programa de Mantenimiento y actividades habituales del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Servicio de Apoyo y Orientación a las personas con EBH y a sus familias a través de la Web (apoyo familiar), sub-
vencionado por IRPF (a través de COCEMFE).

XII Jornadas Nacionales, financiadas por Fundación ONCE (a través del Plan de Prioridades) y Real Patronato sobre 
Discapacidad.

La infancia con Espina Bífida: salas de estimulación y materiales de apoyo, financiadas por Fundación Solidaridad 
Carrefour.

Blog de Estimulación Infantil  “Te ayudamos a ayudarle” , financiado por Fundación Inocente Inocente e IRPF (a 
través de COCEMFE).

Las acciones de Orientación y Asesoramiento laboral se han llevado a cabo gracias a los siguientes proyec-
tos de Inserción Laboral para personas con discapacidad:

Servicio de Integración Laboral (SOIL), subvencionado por el Plan de Prioridades de Fundación Once-COCEMFE. 

Servicio de Orientación e Intermediación Laboral para personas con discapacidad de la Consejería de Familia y 
Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid y Fundación Obra Social y Monte de Piedad de Madrid

Talleres de Habilidades Sociales para personas con discapacidad de la Fundación Iberdrola.

Las acciones de Intermediación Laboral se han desarrollado gracias a diferentes proyectos de Inserción Labo-
ral para personas con discapacidad, que han sido los siguientes:

Servicio de Integración Laboral (SOIL), subvencionada por el Plan de Prioridades de Fundación Once-COCEMFE. 

Servicio de Orientación e Intermediación Laboral para personas con discapacidad de la Consejería de Familia y 
Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid y Fundación Obra Social y Monte de Piedad de Madrid

Además han colaborado puntualmente las siguientes entidades:

Fundación Inocente Inocente

Oficina La Caixa-Prosperidad

Coloplast (laboratorio)

Hollister (laboratorio)

5.2. Elaboración  y justificación de proyectos: financiadores y colaboradores
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Financiadores:

Colaboradores:

A todos ellos les agradecemos la confianza depositada en nuestro trabajo y esperamos seguir contando con su apo-
yo en futuras ocasiones.
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Entidades federadas

Directorio:
Federación nacional Federaciones autonómicas Asociaciones

Federación nacional:

Asociaciones:

Federaciones autonómicas:

ASEBI Bizkaia
Asociación Bizkaia Elkartea Espina 
Bifida e Hidrocefalia
C/ Pedro Astigarraga, 2 Local 4
48015 Bilbao. Bizkaia
Tel.: 944 473 397 
mail: info@asebi.es
www.asebi.es

FEBHI
Federación Española de Asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia
Sede Social y Centro de Orientación e Intermediación Laboral: 
C/ Vinaroz, 32 - 28002 Madrid 
Tel.: 917 44 02 82 // 915 19 39 01 mail: g.garcia@febhi.org
www.febhi.org

FAEBA Andalucía
Federación de Espina Bífida de Andalucía
C/ San Bartolomé, 38 bajo 
29200 Antequera (Málaga)
Tel.: 952 701 895 / Fax: 952 701 895 mail: info@faeba.es
www.faeba.es

Entidades federadas

AMEB Madrid
Asociación Madrileña de 
Espina Bífida
C/ Prádena del Rincón, 4
28002 Madrid
Tel.: 915 630 448 
mail: ameb@ameb.es
www.ameb.es

AMUPHEB Murcia
Asociación Murciana de Padres 
con Hijos de Espina Bífida
C/ Sierra de Gredos, 8. Bajo
30005 Murcia
Tel.: 968 294 708
mail: bifidamur@wanadoo.es
www.amupheb.org

ANPHEB Navarra
Asociación Navarra de Espina 
Bífida e Hidrocefalia
C/ Nuestra Sra. de Aranzazu, 2 Bajo 
31013 Berriozar. Navarra
Tel.: 948 074 401
mail: anpheb@anpheb.es
www.anpheb.es
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ASPHEBH  Sevilla
Asociación Sevillana de Padres con 
Hijos de Espina Bífida e Hidrocefalia
C/ Enrique Marco Dorta, 7 Local 
41018 Sevilla
Tel.: 954 989 858
mail: asphebh@yahoo.es
www.espinabifidasevilla.es

AEBHCG Algeciras
Asociación de Espina Bífida e Hidro-
cefalia de Campo de Gibraltar
Avenida Fuerzas Armadas, 24 Local 23. 
11202 Algeciras. Cádiz.
Tel.: 956 63 28 13 / Fax: 956 63 28 13
mail: espinabifidacg@gmail.com
www. aebhcg.org

AEBHA Alicante
Asociación de Espina Bífida 
e Hidrocefalia de Alicante
C/ María Guerrero, 2 Bajo
03008 Alicante
Tel.: 966 088 259 
mail: aebha@hotmail.com
 www.aebha.org

AEB Granada
Asociación Espina Bífida de
Granada
C/ Escultor Navas Parejo. Edf. Carolina
Local 3. Urb. Parque de las Infantas 
18006 Granada
Tel.: 958 134 814 / Fax: 958 134 814
mail: espinabifidagranada@yahoo.es
www.aebgranada.com

AMAEB Málaga
Asociación Malagueña de 
Espina Bífida
C/ San Juan Bosco, 65
29014 Málaga
Tel.: 952 255 854 
mail: e.bifida.malaga@gmail.com
www.ebifidamalaga.jimdo.com

AGEBH Cádiz
Asociación Gaditana de Espina 
Bífida e Hidrocefalia
C/ Medina Sidonia, 15-17 . 
11012 Cádiz
Tel.: 956 266 684 / Fax: 956 266 684
mail: asogebh@gmail.com
www.agebh.org

AVEB Valencia
Asociación Valenciana de 
Espina Bífida
C/ Plátanos, 6- 4 Bajo
46025 Valencia
Tel.: 963 482 866 / Fax: 963 264 121
mail: nieves@espinabifidavalencia.org
www.espinabifidavalencia.org

ASEBHO Huelva
Asociación de Espina Bífida e 
Hidrocefalia Onubense
C/ Jazmin, 5
21005 Huelva
Tel.: 959 319 337
mail: joaquina65@live.com

EB Jaén
Asociación Provincial de Espina 
Bífida de Jaén
Plaza Luz del Valle, Sector 4 s/n Edif. La 
Unión. 23009 Jaén
Tel.: 953 222 578 / 666 392 908.
mail: aprojaebi@hotmail.com
www.fejidi.org/espinabifida

ACAEBH Cataluña
Asociación Catalana de Espina 
Bífida e Hidrocefalia
C/ Sorolla, 10
08035 Barcelona
Tel.: 934 282 180 
mail: acaebh@espinabifida.cat
www.espinabifida.cat
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AGAEB Guipúzcoa
Asociación Guipuzcoana de 
Afectados de Espina Bífida
C/ Zubieta, 18-20
20007 San Sebastián. Guipúzcoa
Tel.: 943 432 190 
mail: ebguipuzcoa@gmail.com
www.agaeb.org

AEBA Albacete
Asociación de Espina Bífida 
de Albacete
C/ Guadalajara, 1 
02006 Albacete
Tel.: 967 246 652 
mail: josemateo2@hotmail.com

ACEBH Cantabria
Asociación de Cantabria de Espina 
Bífida e Hidrocefalia
Avenida Cardenal Herrera Oria, 63 int. 
39011 Santander
Tel.: 942 276 666
mail: espinabifida_4@hotmail.com
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1. La declaración de la Espina Bífida como enfermedad de tratamiento crónico
Facilitaría la dispensación gratuita del material sanitario y orto-protésico preciso. Este reconocimiento permitiría a 
todas estas personas, sin límite de edad, contar con los materiales sanitarios necesarios, evitando, entre otros, ingre-
sos y/o atenciones hospitalarias innecesarias de haber contado con el material adecuado a su debido tiempo (como 
p/e cojines anti escaras, celulosas, materiales orto protésicos, etc.) lo cual supone un ahorro a largo plazo (el coste de 
un ingreso por infecciones o úlceras y el tratamiento es muy superior al que supone el material).

2.  Atención coordinada y multidisciplinar en los Centros Hospitalarios
Se necesita una atención sanitaria integral y un estudio multidisciplinar posible con la creación de Unidades inter-
disciplinares en los hospitales provinciales y con una coordinación de la red de centros de referencia. 
Con ello se evitaría: duplicidad de pruebas y citas médicas ya que con una citación, en un mismo día,  se realizarían 
todas las pruebas y/o atenciones precisas, evitando los costes que significa  duplicar pruebas y citas que unido a la 
pérdida de  horas laborales de la familia, cuando la persona necesita acompañamiento, o de la propia persona afec-
tada alcanzan un coste más que importante.

3.  Realización de campañas de información, prevención y sensibilización
• Campañas preventivas destinadas al conjunto de la población, con una información clara, precisa y unificada 

a nivel nacional, haciendo uso de todos los medios de divulgación de masas. Esta malformación congénita, la 
más grave compatible con la vida en los casos más graves, se diferencia de otras en que en un alto porcentaje 
de casos se puede prevenir, tomando ácido fólico tres meses antes del embarazo, hasta en un 70% de casos.

• Campañas de información y sensibilización específicas por un lado, para los profesionales sanitarios en rela-
ción a  la prevención de la malformación, así como la creación de mecanismos de control para el correcto 
funcionamiento de los protocolos existentes, y por otro,  para la población en general, para que conozcan la 
situación y necesidades de las personas afectadas por Espina Bífida.

4. Prevención de la alergia al látex
Estas personas son especialmente sensibles y desarrollan  de forma habitual alergias al látex por su continua expo-
sición a productos que contienen este material desde su nacimiento (operaciones, ingresos). Por ello, pedimos que 
todos los productos lleven indicación de su composición, sobre todo los destinados a la infancia y a la juventud, así 
como facilitar y garantizar entornos alternativos libres de látex.

5.  Diagnóstico de la EB
Es fundamental trabajar en la sensibilización y formación de los especialistas médicos que siguen los embarazos, 
para realizar un adecuado diagnóstico precoz de la Espina Bífida durante el mismo por medio de las pruebas opor-
tunas e informarles con neutralidad de todas las opciones. 

6. Promoción de la investigación
Dotar de los recursos necesarios, tanto materiales como humanos, para investigar en los siguientes aspectos:

• Intervenciones quirúrgicas de DTN intra-uterinas, para lograr que sean menos agresivas y que reduzcan los 
problemas que presentan estas intervenciones. 

• Profilaxis para evitar las infecciones en el cierre del Mielomeningocele y en la implantación de la válvula de 
derivación LCR.

• Estudio a nivel genético sobre las causas de la EBH y en relación con los DTN.

NECESIDADES Y PETICIONES PARA LA PREVENCIÓN Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS 
PERSONAS CON ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALI (EBH)

Necesidades y peticiones
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FEBHI

Sede Social:
c/ Pechuán, 14 (Local) 28002 Madrid
Telf. 91 415 20 13     E-mail: g.garcia@febhi.org

Centro de Orientación e Intermediación Laboral 
Agencia de Colocación
c/ Vinaroz, 32 (Local) 28002 Madrid
Telf. 91 744 02 82      E-mail: f.ballesteros@febhi.org

www.febhi.org

FEBHI ESPINA BIFIDA

@febhi_org
@empleo_febhi

EMPLEO FEBHI

FEBHI1

estimulacioninfantilfebhi.wordpress.com
empleoydiscapacidad.wordpress.com

Síguenos en:


