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http://www.febhi.org/

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

VALORES: Co-responsabiliad, compromiso,
profesionalidad, espiritu innovador e 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 formacién en el vientre
materno, en el primer mes del embarazo, asi como el cierre incompleto de las tltimas
vértebras.

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

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



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

como tal por parte del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud

el 16 de diciembre de 1997.

Este dia supone para el colectivo de personas con EB
una oportunidad de recordar a la sociedad su situacién
y las necesidades que presentan para poder estar en
igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos,
debido a las secuelas que supone la malformacion y el
alto gasto 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, segln prescripcion médica, tomar acido
folico 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.
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Dia Naclonal de la Espina Billda - 21 de Noviemhre
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En el 2011, la Asamblea General de la Federacion Internacional de Espina
Bifida e Hidrocefalia (International Federation for Spina Bifida and

Hydrocephalus, IFSBH), red a la que pertenece la federacion, designo el 25

de octubre como el Dia Mundial de la Espina Bifida y la

Hidrocefalia. IFSBH y sus asociaciones utilizan este dia para concienciar
sobre la Espina Bifida y la Hidrocefalia y las vias en que los defectos del tubo
neural (NTD) pueden reducirse a través de la prevencion primaria.




Después de 40 afos de camino juntas, las entidades asociadas y la federacidn, han optado por
disefiar un simbolo propio que las represente en campanas y actos. Aunque a este nivel, los
lazos de diferentes colores son los simbolos més asociados a causas sociales, la federacién ha
querido romper esa dindmica y optar por un simbolo distinto: un brillante sol amarillo.

Y ipor qué un sol? porque el sol es energia y luz, y FEBHI y sus asociaciones con ello
recuerdan su papel de acoger y representar a las personas con Espina Bifida y sus familias,
aunar esfuerzos y trabajar juntas para visibilizar las necesidades de estas personas y que se
respeten sus derechos, pudiendo ser un@ mas en la sociedad.

Asi, todas las personas que los 21 de noviembre, fecha del Dia Nacional de la Espina Bifida
(EB), quieran poner en las redes mensajes de apoyo a las personas con Espina Bifida, podran
hacerlo simplemente dibujando un sol amarillo en un papel, en la cara o en la mano, hacerle
una foto y subirla a sus redes sociales con el hashtag #/iSOLPOIAEB.



FEBHI en Ias RRSS (datos 2020)

FEBHI-ESPINABIFIDA
3:402 Me Gusta

@FEBHI_ORG

“' A" 2461 sequidores

You FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA
Tll h - 750 suscriptores
Blog de FEBHI empleo

s ‘ Empleoydiscapacidad-org
\ /\ ) 73-847 visitas


https://empleoydiscapacidad.wordpress.com/

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

Solidaridad de Doiha Letizia con
los afectados de espina bifida

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

“ RAQUEL SUAREZ

MURCIA. Representantes o ia fe-
¢eracton Espanola de Espina Bifida
& Hidrocefalla (FEBHI), encabeza-
dos por su presidenta, Carmen Gil,
asistieron 2 1a audiencia que Jas ofte-
0 &z Princesa de Asturtss, Dofis Le-
tiz1a Orelz, en el Palacio de 1a Zar-
zuela. La delegacion, que se encon-
traba en Madrnid con moetvo de fa ce
lebracion de las VIII jornadas Nacto-

nales y Encuentro da Familias t1as-
1245 2 12 princesa 12s principales de-
mandas da Jos afectados por esta en-
farmedad.

La Espina Bifida es un trastorno
congeénito, que consiste en gque el
sistema del tubo neuTonal no e pro-
duce adecuadamente, debidoa un
defecto madial de 1as vértebras. Es-
tas anomalias van asoctadas enun
50 por cieneo de 10s CIS0S 3 tTaStor-
nos del sistema nervioso central y
en el 80 por ciento se acompana de
hidrocefalla.

Pese 3 que ks consecuenclas de [z
enfenmedad son de por vida, quie
nes 12 sufren no estdn 2in recono-
€140S COMO enfErmos Cronicos por
Io que, 2 1o fargo de su vida tlenen

que asumir Jos ast0s Ermacéusicos
dertvados de su pacologia.

Segun su presidents, Carmen Gil,
ésta es una de as princtpales retvin-
dicactones del coleceivo, que cuen-
2 con el respaldo de 12 Fundacion
Cajamurcia pam el desammolio g2 sus
acxividades. L3 princesa de Asturias
52 MOSLTO £ 00 MOMEND «C0m-
prensiva y cercana con los jovenes

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

afecrados y con oS voluntaros asts-
tenees hacla quienes maseTd un gran
Interdsy.

Igualmente, oS TEPIESENANtES
de FEBHI expusieron 2 Dofia Ledzia
Otras catencias que suften los enfer-
mos como 12 f2ita de medlos para
atender 125 necesidades dertvadas
de su pawologia como los de logope-
a2, esttmulacion pstoologica y flsso-
terapla, eN e Oos.

La presidenta de FEBHI remarco
las a2ficuitades de esue ColecHivo para
podes acceder 3 i educacion, 3 k2 £r-
macion y al empleo, que constitu-
yen los eres pliares de 2 anronomia.
POT Ot paree, inststio en &2 Impor-
tancia de la prevencion durante el
primes mes del embarazo.
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¢Das la cara por los derechos de las personas con
espina bifida?
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Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (!
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Lanzan la campaiia de sensibilizacion 'Yo tengo
Espina Bifida'

La Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e
n Compartir Hidrocefalia (Febhi) ha lanzado la campaiia 'Yo tengo Espina Bifida',
u S ‘#YoTengoEB' en las redes sociales, para conmemorar el Dia
Nacional de las Personas con Espina Bifida que se celebra hoy.
MY Linkedin

La camparia pretende "sensibilizar sobre la realidad y diversidad de

‘ﬁ Google+ las personas afectadas por esta malformacion congénita del tubo
neural”, segun explico la responsable de Comunicacion de la
S Enviar federacion, Cristina Martin Izquierdo.

Ademas, la Febhi, a través de un concurso de fotografia dirigido a
estas personas, ha seleccionado 15 imagenes "con titulos que
reflejan sus suenos, deseos, situacion, ilusiones, anhelos que forman
parte del cartel de la campana. Una dificil seleccion entre las casi 70
fotografias recibidas de todo el territorio espafiol”, asegura la
organizacion en un comunicado.
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FEBHI lanza la campaia ‘Apuesta por nuestro
talento’ para concienciar sobre la espina
bifida
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?;tgﬂoy se iluminardn de color amarillo diferentes -
s monumentos o edificios emblematicos en diversas
capitales

B FEDN presertd aver (n campans e serstahzacion "Apuests por nuestro Toberto” en un scto gue Cuntd con e
partcipacion de AME R y COCEMES

[ Este ano queremos
compartir muchos
#D{asIFEMA contigo
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AQUI .1'
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— servimedia

PORTADA NOTICIAS ULTIMA HORA RUIENES SOMOS SERVIMEDIA TV

noticias sociedad discapacidad
S— El futuro

€S apasionante
-
Sanidad y la Federacion Espanola de Espina Bifida
celebran el 14 Congreso Nacional de |a federacion
150CT 2018 | 13:36H | MADRID

D f v @& in & &

La Federacdan Espafiols de Asociaciones de Espina Bifkda e Hdrocefalia (FEBHN y Augurs '
Darecciin General de Politicas de Discapacidad del Ministerio de Sanidad,

Corsumo y Bienestar Socal, cefebran of XIV Congreso Naclonal Téomio de Espina h o
Bifida, que tendrd lugar of présimo 22 de octure en Madrid. s i s i

ULTIMOS TWEETS
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LAVANGUARDIA | Vida

Directo Los auevos ministros de Pedro Sanchex tomun posesddn de s cargos

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

"‘:":f’f’“. L Madrid, 22 may (EFE).- Las personas con espina bifida han pedido
este miéreoles, frente al Congreso de los Diputados, un *Goblerno
comprometido” con esta malformacion congeénita, que establezca la
dispensacton gratuita de los productos que precisian, como s¢
contempla para ofras patologias de tipo erdnico.

Asi lo ha reclamado un grupo de representantes de la Federscion
Espaiola de Asoclaciones de Espina Bifida e Hidrocefalla (Febhl),
que se ha concentrado frente al Congreso, donde se ha dado lecturs o
sus princlipales demandas, que esperan que atienda el nuevo

— " servimedia

Federaciones de espina bifida “buscan” en su nueva
campaha “un Goblemo comprometido™ con la
enfermedad

~
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PORTADA NOTICIAS ULTIMA HORA DIALOGOS

noticias discapacidad autonomias

MADRID

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 | 1B:09H | MADRID

f v O in & B

Un total de 134 empresas de la Comunidad de Madrid han trabajado con ka
Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Cocemfe)
y la Federacién Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi)
para impulsar ¢l empleo Indusivo de personas con discapacidad en 2019,

servimedia
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18 ene, 2500 | Acusizacs 2 s 14010 | D Acceder |
Cotizaciones Noticias Analsis Criptodivisas Tiempo Real Trader Watch
Portada / MNotcias ~ / Sanidad +

Las asociaciones de Espina Bifida de Espana
mejoran su gestion interna gracias al

acompanamiento de FEBHI
8 |\ A A ¥ f in .

Publicidsd

&3 | cocemre P

La autonomia de las personas con espina
bifida, tema central del Congreso de FEBHI

XVI

Congreso
Nacional de
Espina Bifida

ULTIMAS NOTICIAS
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SOMOS pacientes

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES ZQUE ES SOMOS PACENTES? ‘

Q Escribe aqui qué tema te interesa... > Documentos @ E

Noticias Agenda Asociaciones Premios Somos Paciente

Asociaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinién

LA FEBHI EXICE EL PACO DE LAS SUBVENCIONES Y ACABAR CON LOS RECORTES EN LAS AYUDAS

Asociaciones de espina bifida, mas
necesarias que nunca

PUBLICADO EL 21 DE NOVIEMBRE DE 2020 A LAS 9:00 POR 50MOS PACIENTES

Asociaciones, Discapacidad y COMENTAR W Twittear ] 1le Me gusta 4

dependencia, Sanidad

Bajo el lema 'Las asociaciones hoy somos mas necesarias

Las asociaciones que nunca’, este sabado, 21 de noviembre, se celebra el

hoy SOMOS mas Dia Nacional de la Espina Bifida, una efemeéride instituida
en 1998 por la Federacion Espariola de Asociaciones de
qve nunca Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y sus entidades
J ;‘”. A B + asociadas con el objetivo de informar a la sociedad sobre
' »." "‘ L 1'3.,} ” ‘* esta malformacion congénita que, segin con los datos
J %w U registrados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en
Ahora ,.eMMle,, 2008, afecta a 19.272 espafioles —el 0,51% del fotal de
#s |0 importante personas con discapacidad de nuestro pais.
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@ murcia.com / Salud

Portads Murds Cartagena Lorca Region Mar Menor  Guis Empresas Puliodad Contactar
Economia Nacional Empleo Internacional Viagar Salud Cultura Tecnologi Deportes
Murgg.com = Realdn @& Murcis = Salud 04/05/2021

Presentacion del cuento "El Secreto de Pablo" para
concienciar sobre la espina bifida y la discapacidad fisica en
general

Fuente: CARM

" La consejera de Educaciéon y Cultura, Maria Isabel
#% Campuzano, presentd hoy el cuento 'El Secreto de
y  Pablo’, publicado por la Federacién Espanola de
Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI).

El cuento estad escrito por Emillo Scler e llustrado por

. Alvaro Pena y pretende sensibilizar sobre las
necesidades de los afectados por espina bifida y la discapacidad fisica en
general,

O Comentar Ademds, se ha editado un video resumen del mismo para que sea accesible

para ninos pequenos que no saben leer o que presenten limitacién visual,

b CocemFe i m—
La nueva normativa sobre el teletrabajo,

tema central del desayuno formativo de
| FEBHI

REDES SOTIALES .

00@0

Desayuno

para empresas FEBHI
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&5 cocemre cikiiier dibiers -0
FEBHI oferta 24 becas formativas para

mejorar la empleabilidad de las personas
| con espina bifida e hidrocefalia

REDES SOCIALES |

00®0

ULTIMAS NOTICIAS ,
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Inicko  Noticias | Ls ONCE deditn un cupon ol Qis Naciona! de ls Espina Difice, pare spoyar o les parsonss con este sfeccidn y s lnmiios

La ONCE dedica un cupén al Dia Nacional de la Espina Bifida, para apoyar a las personas con esta
afeccion y sus familias

En el sorteo del 21 de noviembre

Fecha: 16/11/2021

La ONCE dedica su @ Cupén de Fin de Semana del domingo, 21 de
noviembre, al Dis Nacional de s Esping Bifida. Un totsl de cinco millones y

medio de cupones difundirdn esta fecha,

Juan Carlos Morejon de Giron Bascufiana, delegado territorial de la ONCE en
la Regitin de Murcia, y Fernando Lopez Miras, presidente de la Comunidad
Autdnoma de la Regidn de Murcia, han entregado a la presidenta de FEBMI,

Carmen Gil Montesinos, una copia enmarcada de este cupdn, acompanados de

isabel Franco, vicepresidenta y consejera de Mujor, lgualdad, LGTBI, Familias y

Politica Social, y Teresa Lajarin, presidenta del Consejo Territoeial de la ONCE

en la Regidn de Murca.
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PORTADA NOTICIAS

INICIO

noticias sociedad discapacidad

ESPINA BiFIDA

Febhi y sus entidades hacen piiblico el nuevo simbolo
de la Espina Bifida: un sol amarillo

0] | .

ohla-group.com

TN

La conexion que mas
necesitas es esta

E
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pina
‘Bifida

© vodafone

Nuevo logo de Ia Federacion de Espina Bifida y sus asociaciones | Foto: Febhi »
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16 NOV 2021 | 13:12H | MADRID
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“ o ® Espina bifida: «La silla de —
medas que CUbre la De Compras. Lidl tiene un
Seguridad Social pesa como 1 |t

un muerto»

»Juan Antonio tiene espina bifida. Hoy se celebra el Dia
Nacional de esta enfermedad que sigue sin considerarse
cronica

r Internacional. Estas son las
aterradoras predicciones de la

“Nostradamus de los...

[\

r

w

Madrid. Madrid serd la inica
autonomia de régimen comin
en Espafia sin impuestos...

sociedad. ;Cudles son los tree
apellidos mds comunes en
cada provincia?

N

Sociedad. Estas son las
palabras que los perros
entienden v comprenden

9

& Juan Antonio, pacients con espina bifida SANDRA R POVEDA / SANDRA R, FOVEDA

S— ©000

CREADA. 21112021 | DEOO H
ULTIMA ACTUALIZACION. 21.11.2021 {0800 H
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Sede Social FEBHI
¢/ Pechuan, 14 local
28002 Madrid
914 152 013

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

22



