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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 16 entidades en Espafia, dando cobertura a cerca de 2.000
personas con Espina Bifida (EB) y a sus familias.

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 visibiliza 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 prevencién de la
EB en Esparia.

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




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

vértebras.

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

Tipos de Espina Bifida

Oculta

Implica solo un pequenio 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.

¥ / ~ Médula espinal

X {
| / ;
! Meningocele

Un quiste, o saco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal (meninges),

N / “I\ asoma por la apertura de la columna vertebral,
N N como si fuera empujado hacia afuera. En este saco
4 \L hay liquido cefalorraquideo y normalmente no hay
T 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
lesién.

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 declaracién 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 vy el
alto gasto que conlleva en productos sanitarios y de
ortopedia.

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 félico
para prevenir defectos del tubo neural, entre ellos la EB.

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, designé el 29

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.




FEBHI en las RRSS (datos 2019)

FEBHI-ESPINABIFIDA
| 3-378 Me Gusta

@FEBHI|_ORG 2-429 sequidores

[' 4, @EMPLEO_FEBHI 680 seguidores

You FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA

Tll h e 646 suscriptores

ﬁ Laaventuradevivirconeb 18188 visitas
\ A ) Empleoydiscapacidad-org 78074 visitas



Desde 2008 se ha dado protagonismo al area de Comunicacion de la federacién, como
una linea estratégica clave para dar a conocer qué es la Espina Bifida, su prevencién y
las necesidades de las personas con esta malformacion congénita.
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La princesa Dona Letizia junto a los

N
O

‘esentantes de la Federacidn de Espina Bifida. v

Solidaridad de Doia Letizia con
los afectados de espina bifida

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

- RAGUEL SUAREZ

MURCIA. Represensantes dala Pe-
deracion Espafiola de Espina Bifida
e Hidrocefalla (FEBHI), encabeza-
dos por su prestdenta, Carmen Gil,
asistieron 2 1a audiencla que les ofte-
€10 12 Princesa de Asturtas, Dofia Le-
tiz12 Oreiz, en el Palacio de 1a Zar-
zuela. La delegacion, que se encon-
traba en Madrid con moetvo de 1a ce-
lebracion de 1as VIII jornadas Naclo-

nales y Encuentro de Pamilias, tras-
12d0 2 12 princesa l3s principales de-
mandas de 105 2feCrados por st en-
fermedad.

La Espina Bifids es un trastorno
congénito, que consiste en que el
sistema del tubo neuronal no se pro-
duce adecuadamente, debido 2 un
defecto medial de 1as vértebras. Bs-
tas anomalias van asociadas enun
50 por ciento de 10s C250S 2 tTAStoT-
nos del sistema nervioso central y
en el 80 por clento se acompafia de
hidrocefalta.

Pese 2 que ks consecuenclas de la
enfermedad son de por vida, quie-
nes 12 sufren no estdn 20N recono-
c1dos COmO enfermos Cronicos por
10 que, 2 lo largo de su vida tlenen

que asumir Jos gastos fIrmacéuicos
dertvados de su pasologia.

Segun su presidents, Carmen Gil,
ésta es una de las principales retvin-
dicaciones del coleceivo, que cuen-
ta con el respaldo de 12 Pundacion
Cajamurda pam el desamrollo de sus
aceividades. L3 princesa de Asturias
52 MOSIO en 040 MOMENtO «COm-
prenstva y cercana con los jovenes

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

afectados y con Jos voluntarios asis-
tenses hacla quienes mose1o un gran
Interéss.

Igualmente, 10s Tepresentantes
de FEBHI expusieron a Dofia Ledria
Otras carencias que suften los enfer-
mos como 12 falta de medtos para
atender 1as necesidades derivadas
de su parologia como los de logope-
a1, estmulacion psicologica y flsso-
tETapia, N e OIS,

La presidenta de FEBHI remarco
las dsficultades de este colectivo para
poder acceder 2 3 educacion, 2 a for-
macion y al empieo, que constitu-
yen los tres pilares de 12 autonomia.
POT Otra paree, insistio en & tmpor-
tancia de la prevencion durante el
primer mes del embarazo.
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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 jovenes con Espina Bifida junto trece conocidos
profesionales de la television, del cine, del fitbol y del mundo taurino.

25/10/2012 Nota de Prensa / FEBHI

El sdbado 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 sofidario que se va a editar para recaudar fondos.

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

Alo largo de los doce meses del calendario de FEBHI se podran ver
divertidas fotos de Sandra Davii (madrina de FEBHI), Adela Ucar,
Cristina Lasvignes, Lujan Argiielles, Pilar Garcia, Beatriz Rico, Félix
Gomez, Roberto Leal, Miguel Abellan e lvan Helguera junto a los
pequeiios y jovenes con EB. Uno de los momentos mas enirafiables
de |3 jornada fue durante |a foto del benjamin de los nifios junto alos
idolos infantiles Juan “D" y Beatriz, aplaudiendo y tarareando sus
canciones.

Las folos han sido realizadas por el fotégrafo Radl Martinez, habitual
colaborador de FEBHI, que supo capturarimagenes llenas de temura y
de una gran calidad artistica y que repetira hoy en la sesidn de esta
tarde.

La presidenta de FEBHI, Carmen Gil, y las jovenes consejeras; Ana

Rus Cuelliga, Marga Mefle, Vanessa Carrasco y Elena Chavarr ejercieren como anfitionas de la sesidn, recibiendo a todos los
invitados y presentando |a labor de |3 federacidn a todos los invitados, que mostraron gran interés por conocer lo gue supone
crecer y vivir con esta malformacidén congénita y las principales dificultades que se encuentran tanto los nifios como los
jévenes con EB en el dia a dia.

El calendario solidario 2013 esta previsto que se presente en noviembre en Madrid v con su venta se financiaran los proyectos
de FEBHI y sus enfidades federadas para |a infancia, en un momento econdmico especialmente delicado para las entidades
sociales.

FEBHI, ademas de agradecer una vez mas la colaboracidn a todos los invitados y al fotdgrafo, quiere dar las gracias también a
la C&C Academia Llongueras por |a profesionalidad que sus alumnos demostraron, tanto maguillando come peinando a los
protagonistas del calendario, asi como a CEV (Escuela Superior de Comunicacién, Imagen y Sonido) que colabord grabando
durante |a jornada distintas imagenes y mensajes, para realizar un audiovisual que se difundira con motivo del prézimo Dia
Macional de Espina Bifida (21 de noviembre).

Wds informacion en |a Web Oficial de la madrina Sandra David y en |a Web Oficial de FEBHI.
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an puesto en march

Cristina Lasvignes presentara la Cata Solidaria de
tempranillos a favor de FEBHI

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

miembro de COC E, tiene en marcha en este memento.

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 la
federacidn: www

El acto contard con el apoye especial de la periodista Cristina Lasvignes,
presentadora del programa de radio “Las mafanas Kiss™. Cristinaya ha
colaborado con la federacidn en otras ocasiones, comao fue el caso del
calendario solidario del afio 2013. Vendra acompafiada de sus
comparfieros de programa: Marta Ferrer y Alfredo Arense.

Durante |a cata, se presentaran y degustaran diferentes vinos
tempranillos reserva 2009 de |as 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, seran los sumilleres: Custodio Zamarra (en su
primera aparicion en un evento tras la finalizacidn de su brillante carrera
como Sumiller de Zalacain), Jesis Flores (Endlogo v director del Aula
Espafiola del Vino)y Gemma Vela (Sumiller del Hotel Ritz).

La cata de estos excepcionales vinos ird ademas acompanada por exquisitas tapas, elaboradas por lvan 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 13 Rioja.
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LA FEBHI EXIGE EL RECONOCIMIENTO DE LA ESPINA BIFIDA COMO ENFERMEDAD CRONICA

Lazos amarillos solidarios en el Dia
Nacional de la Espina Bifida )
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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 malformacion congénita que, de

acuerdo con los datos publicados por el

Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2008, @

afecta a 19.272 espafioles —el 0,51% del total

de personas con discapacidad de nuestro pais

A

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 nervieso central, del AGENDA | =
sistema genitourinario y del aparato locomotor.
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Actualidad Grafica

El “Secreto de Pablo”, un nifio
con espina bifida

Un cuento forma parte del proyecto "La espina bifida en la escuela” para mostrar Ia realidad de esta
malformacidn congénita a los mds pequefios en todos los colegios espafioles

unicas. le damcs valor pare sgar mas lejos.

Q Empresas’

Bristol-Myers Squibb
toma la delantera en el
mercdo de la
inmunoterapia contra el
. céncer

Se espera que para 2020 Opdivo, para el tratamiento contra el
|- 11-05-2015 | W cdncer de pulmdn, sea el tercer medicamento mas vendido del
mundo.
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«¥ Sociedad
Lanzan la campaiia de sensibilizacion "Yo tengo
Espina Bifida'

La Federacion Espaiiola de Asociaciones de Espina Bifida e
n Compartir Hidrocefalia (Febhi) ha lanzado la campaia "Yo tengo Espina Bifida',
‘#YoTengoEB' en las redes sociales, para conmemorar el Dia

Tuitt,
u i Nacional de las Personas con Espina Bifida que se celebra hoy.
m Linkedin La camparia pretende "sensibilizar sobre la realidad y diversidad de
;.:a Google+ las personas afectadas por esta malformacion congénita del tubo
neural”, segun explico la responsable de Comunicacion de la
b"l Enviar federacidn, 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
reflejan sus suefios, deseos, situacion, ilusiones, anhelos que forman
parte del cartel de la campafia. Una dificil seleccién entre las casi 70
fotografias recibidas de todo el termitorio espafiol”, asegura la
organizacion en un comunicado.
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FEBHI lanza la campana 'Apuesta por nuestro
talento' para concienciar sobre la espina
bifida

000

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

La Federacién 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 campana de este afic es Pepe Ling, un personaje de cémic
creado por el pintor Alvaro Pefia. Tiene Espina Bifida y busca trabajo y, a través
de un video animado, cuenta su experiencia asi como el por qué lleva una lazo
amarillo

En este sentide, durante la presentacién de |a iniciativa, la presidenta de FEBH|,
Carmen Gil, ha destacado lo "dificil” de |a celebracion del Dia Nacional de este
afio por la "desafortunada coincidencia” del uso del lazo amarillo por parte de un
movimiento politico en las Ultimas semanas. Esto, sin embargo, no impediré que
el amarillo siga siendo el color del colectivo y sus simbolos, incluido el lazo que
colocan en la solapa.
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Bimaueea perer 55 ) 9
Hoy se iluminaran de color amarillo diferentes
s monumentos o edificios emblematicos en diversas
capitales

Artura San Roman 21 de noviembre de 2017

Twest G+ Bl compartir -

Este ario queremos
ESs 2o compartir mucht_bs
AMARILLOP #DiasIFEMA contigo

DESCUBRELOS AQUI

ESAQUI
ESAHORA o

Un cliente.

La Faderacitn Espafiols de Asociacionss de Espina Bifida & Hidrocafalia (FEBHI),

viene celebrsndo el 21 de noviembre como Dis Nacions! de Espins Bifids (EB) desde el sfio 1998, tras |
declaracibn como tal por parte del Consejo Intentenitorial del Sistema Nacions| de Salud el 16 de diciembre de 44
1897, Este dia supone para &l colectivo de personas con EB una oportunidsd de recordar & |a socisdad su
situacién y las necesidades que presentan pars poder estar en igusldsd de condicionss que el resto de
ciudsdancs, debido s |as secusiss que supone |s malformacién y £l slto gesto que conlleva en productos
sanitarics y de criopedia de por vida.

IBERDROLA
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noticias sociedad discapacidad

— El futuro
es apasionante.
|
Sanidad y la Federacion Espanola de Espina Bifida [ aas | o

celebran el 14 Congreso Nacional de la federacion
19 OCT 2018 | 13:36H | MADRID

B v o n s s

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y la
Direccion General de Politicas de Discapacidad del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, celebran el XIv Congreso Nadonal Técnico de Espina

ULTIMOS TWEETS ~ w

legislatura intensa en
didlogo, pero fructifera

Bifida, que tendra lugar el proximo 22 de octubre en Madrid. en todo Io que tiene que

LAVANGUARDIA | Vida

A AlMinuto Internacional Politica Opinién Vida Deportes Economia Local Gente Cultura Sucesos Temas

Directo Los nuevos ministros de Pedro Sdnchez toman posesion de sus cargos

semasios - pacientes con espina bifida piden
gratuidad para los productos que necesitan

ag -~

REDACCION

Madrid, 22 may (EFE).- Las personas con espina bifida han pedido
22/05/2019 17:02

este miércoles, frente al Congreso de los Diputados, un "Gobierno
comprometido" con esta malformacion congénita, que establezca la
dispensacion gratuita de los productos que precisan, como se
contempla para otras patologias de tipo cronico.

Asi lo ha reclamado un grupo de representantes de la Federacion
Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi),
que se ha concentrado frente al Congreso, donde se ha dado lectura a
sus principales demandas, que esperan que atienda el nuevo
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Federaciones de espina bifida “buscan” en su nueva
campaiia "un Gobierno comprometido” con la

enfermedad

Cartel de 'Se busca' con motivo de la campafia | Foto: FEBHI

18 MAYO 2019 | 10:58H | MADRID
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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

L] .
Q somos pacientes

Q Escribe aqui gué tema te inferesa...

Noticias Agenda
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Dependencia
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Asociaciones Premios Somos Pacientes

Avances Entrevistas Opinién

Ceremonia de entrega de los IX Premios
Institucionales de la FEBHI

PUSLICADO £L 5 DE JUNID DE 2013 A LAS 12:00 POR 501

IX Premios Institucionales

La Federacion Espafiola de Asociaciones

de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI),
miembro de Somos Pacientes, celebrara el
proximo sabado 8 de junio en Madrid el acto
de enirega de sus IX Premios Institucionales,
galardones con los que la Federacién reconece
y agradece Ia labor de las personas y entidades
en la mejora de 1a calidad de vida de las
personas con espina bifida

Come explica [a FEBHI, “esta iniciativa, gue se
viene lievando a cabo desde el afio 2009, es un
modo de reconocer y agradecer el buen
trabajo que llevan a cabo personas, entidades y
organismos en apoyo a las personas con
espina bifida y sus familias”.

Concretamente, los ganadores de los 1X Premios Institucionales de 1a FEBHI en sus
distintas categorias, que se entregaran en la ceremonia que se celebrara en el Hotel
ILUNION Suites Madrid —Calle de Lopez de Hoyos, 143, son:

Enfermedades A‘!
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() vodafone

ULTIMOS TWEETS

-
Servimedia
obenido & apoyo casi
undnime ge tedos los

-

ULTIMAS NOTICIAS £

\ Y

ARDS LIDERES EN INFORMACION S0CI|

‘
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Este viernes se celebra el Dia
Nacional de Jas Lenguas de Signos
Espafiolas

Publicada por Somos P

E! CERMI exige actuar contra las
pseudoterapias y malas practicas
en salud

fublicado por somps F;

Abierta la convocatoria de los
Premios ‘cermi.es’ 2019
Publicado por 5 5

MAPA DE ASOCIACIONES

Asgciaciones de Discapacidad y
dependencia
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Mas de 130 empresas de Madrid colaboraron con
Cocemfe y Febhi para impulsar el empleo de
personas con discapacidad fisica en 2019

19 DIC 2019 | 18:09H | MADRID

f vy ® in & &

Un total de 134 empresas de la Comunidad de Madrid han trabajado con la
Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Cocemfe)
y la Federacion Espaiiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi)
para impulsar el empleo inclusivo de personas con discapacidad en 2019.
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Sede Social FEBHI
¢/ Pechuan, 14 local
28002 Madrid
914 152 013

ESPINA BIFIDA
EHIDROCEFALIA

FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

Declarada de Utilidad Piblica

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