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Ya se puede visitar en www.febhi.org, la exposicion
fotogréfica virtual “Yo tengo Espina Bifida ;y?”

e Con motivo del 21 de noviembre, Dia Nacional de la Espina Bifida, se ha puesto en
marcha una exposicidn virtual, con fotos de personas con Espina Bifida compartiendo
sus gustos y suefios.

Madrid. La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
(FEBHI), con motivo del pasado Dia Nacional de la Espina Bifida, que se celebra en
Espafa el 21 de noviembre, puso en marcha la exposicion fotogréafica virtual “Yo tengo
Espina Bifida (EB) ¢y?”. Esta accion, tiene como objetivo, mostrar que la discapacidad no
nos hace tan diferentes al resto de personas. Es mas lo que compartimos, que lo que nos
diferencia: gustos, aficiones, retos,....

La exposicion esta formada por 41 fotografias de personas de las asociaciones federadas,
de diferentes edades y que representan un aspecto de la vida del protagonista de cada foto
y que se resume en la frase que acompafia a la instantanea.

En 2021, cuando la grave crisis sanitaria, social y econémica que estamos viviendo por la
pandemia del COVID19 mejore, FEBHI hara una presentacion de la exposicién en Madrid,
coincidiendo con las acciones previstas por el 40 aniversario de la federacioén, con algunos
de los protagonistas de las fotografias como invitados.

Recordamos que, la Espina Bifida, ademas de la discapacidad fisica mas visible (afecta en
diferentes grados a la movilidad y sensibilidad de las extremidades inferiores debido a la
lesién en la columna), lleva asociada en la mayoria de los casos, discapacidad organica:
hidrocefalia, incontinencia, problemas en los rifiones,... Todo esto implica un coste anual
importante en cuanto a material farmacéutico y orto-protésico, que no todas las familias
pueden costear, material, por otra parte, imprescindible para llevar una vida lo mas
autébnoma posible en cada caso. Igualmente son fundamentales, los servicios que nuestras
asociaciones ofrecen para trabajar diferentes aspectos de su desarrollo, tanto fisicos como
psiquicos, encaminados a mejorar su calidad de vida.

EXPOSICION “YO TENGO ESPINA BIFIDA ;Y?”

FEBHI actualmente agrupa a 16 entidades y representa a mas de 2.000 personas con esta
malformacion congénita de las asociaciones federadas, y en toda Espafia se considera que existen
19.272 personas con Espina Bifida (0,51% del total de personas con discapacidad de este pais),
segun datos extraidos del Cuestionario de Discapacidades de la Encuesta de Discapacidades,
Autonomia personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE).
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