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QUIÉNES SOMOS 
La Federación Española de Asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia (FEBHI) 
nace en 1.980 y el 15 de julio de 1.981 queda inscrita en el Registro Nacional de 
Asociaciones como organización no gubernamental (ONG). FEBHI ha sido declarada de 
Utilidad Pública por el Ministerio del Interior, el 31 de marzo del 2011 y desde 2011 está 
certificada en calidad con +200 en el Modelo EFQM de Excelencia. 

En la actualidad agrupa a 16 entidades en España, dando cobertura a cerca de 2.000 
personas con Espina Bífida (EB) y a sus familias. 

 

 

MISION: Aglutinar y apoyar a las asociaciones de Espina
Bífida e Hidrocefalia (EBH) de todo el territorio con el fin de
representarlas y reivindicar, en el ámbito nacional e
internacional, la mejora de la calidad de vida de las
personas con EBH, la integración de las personas con
discapacidad en general y la prevención de la Espina Bífida
(EB).

VISION: Queremos que FEBHI sea una red fuerte,
innovadora y referente de asociaciones de EBH implicadas
en un proyecto común que visibiliza y exige el
reconocimiento de los derechos de las personas con EBH y
revindica la integración plena en la sociedad de las
personas con discapacidad en general, así como la
existencia de un sistema global y eficaz de prevención de la
EB en España.

VALORES: Co-responsabiliad, compromiso, 
profesionalidad, espíritu innovador e implicación.  
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QUÉ ES LA ESPINA BÍFIDA (EB) 
La Espina Bífida es una malformación congénita (se produce durante el embarazo), en 
la que existe un cierre incompleto del tubo neural durante su formación en el vientre 
materno, en el primer mes del embarazo, así como el cierre incompleto de las últimas 
vértebras. 

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

 

 

Más información sobre FEBHI y la Espina Bífida en www.febhi.org 

 

 

 



4 
 

 

Día de la ESPINA BÍFIDA 

 

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

También, se lanza un mensaje a la población, 
especialmente a las mujeres en edad de ser madres, de 
la importancia de planificar el embarazo y 3 meses 
antes, según prescripción médica, tomar ácido fólico 
para prevenir defectos del tubo neural, entre ellos la EB. 

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

La Federación viene celebrando el 21 de noviembre como Día 
Nacional de Espina Bífida desde el año 1998, tras la declaración como 

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

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

Hydrocephalus, IFSBH), red a la que pertenece la federación, designó el 25 
de octubre como el Día Mundial de la Espina Bífida y la 
Hidrocefalia. IFSBH y sus asociaciones utilizan este día para concienciar 

sobre la Espina Bífida y la Hidrocefalia y las vías en que los defectos del tubo 
neural (NTD) pueden reducirse a través de la prevención primaria. 
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FEBHI en las RRSS (datos 2019) 
 

FEBHI.ESPINABIFIDA 

3.318 Me Gusta 
 

 

@FEBHI_ORG     2.429 seguidores 

@EMPLEO_FEBHI   680 seguidores 

 

 

FEBHI ESPINA BIFIDA ESPAÑA  

646 suscriptores 

      

 

 

Blogs de FEBHI  
 

Laaventuradevivirconeb   18.188 visitas  

Empleoydiscapacidad.org  78.074 visitas 
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FEBHI en los medios 
Desde 2008 se ha dado protagonismo al área de Comunicación de la federación, como 
una línea estratégica clave para dar a conocer qué es la Espina Bífida, su prevención y 
las necesidades de las personas con esta malformación congénita. 
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Sede Social FEBHI

c/ Pechuán, 14 local

28002 Madrid
914 152 013

Programa de Empleo FEBHI

c/ Vinaroz, 32 local

28002 Madrid
917 440 282

 

 

 


