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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 Pablica 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 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 prevencién de la
EB en Espania.

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




La Espina Bifida es una malformaciéon 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 pequeno 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.
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}

e Médula espinal

\  Mielomeningocele

Un quiste, o saco, que contiene membranas de la
capa protectora de la médula espinal (meninges),
asoma por la apertura de la columna vertebral,
como si fuera empujado hacia afuera. En este saco
hay liquido cefalorraquideo y normalmente no hay

dano en los nervios.

Liquido cefalorraquideo

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

lesion.

= 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 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, segun 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.

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 campafas y actos. Aunque a este nivel, los
lazos de diferentes colores son los simbolos mas asociados a causas sociales, la federacion ha
querido romper esa dindmica y optar por un simbolo distinto: un brillante sol amarillo.

Y ¢por 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 las RRSS (datos 2022)

FEBHI-ESPINABIFIDA
3-771 sequidores

@FEBHI_ORG

2:548 sequidores

@FEBHI_ESPINA_BIFIDA

640 sequidores

FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA

880 suscriptores



En 2008 la federacion impulsé la creacion del area de Comunicacién, como una linea
estratégica clave para dar a conocer qué es la Espina Bifida, su prevencion y las
necesidades de las personas con esta malformacién congénita a través de mensajes
consensuados con sus asociaciones, para comunicar en un dnico lenguaje.
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Los afectados i

espina bifida también

‘ronifican sus gastos

a ﬁecesidad de por vida de materiales sanitarios constituye una carga
‘conémica para las familias de los afectados e Un'paciente menor de 18 afios
‘asta ‘anualmente una media de 1.560 euros sélo en material ortoprotésico

&.-gldm. cientes con espina bifida,
mas de tener que afrontar las

_TESTIMONIOS
Francisco Diaz .

PRESIDENTE DE FAEBA
“Trabajamos en el proyecto
de los pisos tutelados en
agosto. La idea es que los
jévenes afectad puedan

55 y de falta de concienciacién
'dnlquedlﬂcultansucaliqac! de

valerse por si mismos y no
se vean coartados desde
o ninto de vista social”.

Espina Bifida agrega que “a este

gasto econémico se suma el he-
cho de que muchas madres deben
abandonar sus trabajos y acom-
paiiaralosnifiosafectadosalaes-
cuela debido a la falta de monito-
res, puesto que se trata de nifios
que necesitan asistencia perma-
nente”.

“Por ese motivo”, apunta Ra-
fael Reollo, “es necesario el au-
mento dela cantidad de maestros
de apoyo y las horas de atencién

Yernke A it for
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La princesa Dona Letizia junto a los representames de la Fedemcnon de Espina Bifida. :

Solidaridad de Doiia 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 dela Pe
deracion Espaniola de Espina Biflda
e Hidrocefalia (FEBHI), encabeza-
dos por su presidenta, Carmen Gil,
asistieron 2 1a audiencia que s offe-
Ci6 Ia Princesa de Asturtas, Dofia Le-
tiz12 O1eiz, en el Palacio de 1a Zar-
zuela. L2 delegacién, que se encon-
traba en Madrid con moetvo de fa ce-
lebracion de las VI jornadas Naclo-

nales y Encuentro de Familias, tras-
1246 2 1a princesa las principales de-
mandas de 10§ 2fectados Par esta en-
fermedad.

La Espina Bifida es un trastomo
congénito, que consiste en gueel
sistema del tubo neuronal no se pro-
duce adecuadamente, debidoa un
defacto medial de 1as véreebras. Es-
tas anomalias van asoctadas enun
50 por clento de 105 CI50S 2 tTIStor-
nos del sistema nervioso central y
en el 80 por ciento se acompana de
hidrocefalta.

Pese 2 que is consecuenclas de la
enfermedad son de por vida, qule-
nes 12 sufren no estdn 210 recono-
c1dos COmMO enfermos Cronicos por
lo que, 2 1o 1argo de su vida tienen

Que ISUMIT 08 RASt0s FArMaceuicos
dertvados de su patologia.

Segun su presidenta, Carmen Gil,
€ésta es una de 1as principales refvin-
dicactones del colectivo, que cuen-
2 con el respaldo de 12 Fundacion
Cajamurdia pam el desammollo de sus
acrividades. L3 princesa de Asturias
52 MOSI0 en t0d0 MOMENtD ¥COm-
prensiva y cercana con los jovenes

La FEBHI cuenta con el
apoyo de la Fundaci6n
Cajamurcia para realizar
sus actividades

afecrados y con Jos voluntarios asis-
tenses hacla quIenes mossTo un gran
Interésy.

Igualmente, 10S representantes
de FEBHI expusleron a Donz Ledzia
Otr3s Carencias que suften los enfer-
mos como 12 faitz de medios para
atender las necesidades dertvadas
e su pawologia como los de logope-
a2, esymulacion psicologica y flsto-
tETIPia, EN e OtIos.

La presidenta de FEBHI remarco
las sficultades de esva colectivo para
poder acceder 2 12 educacion, 2 1 for-
macidn y al empieo, que constitu-
yen los eres pilares de [ autonomia.
Por otra paree, Insistio en & impor-
tancia de 1a prevencion durante el
primer mes del embarazo.

10



{ ?E  para desarrollar al maximo sus
llegar a una vida adulta con una mejor calidad de

d, gracias al apoyo y ca
efour que en todo m
on un miembro mé
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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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Noticias

¢¥ Sociedad
Lanzan la campaiia de sensibilizacion Yo tengo
Espina Bifida’

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

Twittear
u Nacional de las Personas con Espina Bifida que se celebra hoy.
Linkedi . N . ) ] :
m riedin La campafa pretende "sensibilizar sobre la realidad y diversidad de
ﬁ Google+ las personas afectadas por esta malformacion congénita del tubo
neural”, segln explico la responsable de Comunicacion de la
x Enviar federacion, 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
n Comentar 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 territorio esparfiol”, asegura la
organizacion en un comunicado.

Quiénes somos

servimedia.es

You

Tube Videos recientes

, (ttimos tweets
Servimedia
(- @Servimedia

"Aneta poeta’, la historia d

#artamudez. @Fundacior

su Biblioteca Infantil servi
Idetal...

Discapaci

Fundacidr

servimedi

& lgnacio Santa Maria re’
Chiri

= @elhumordeChiri
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Insertar
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€ Klcuatre’

Videos \ Noticias 14h

Viral Noticias 20h Fin de Semana Ultima hora

FEBHI lanza la campana ‘Apuesta por nuestro
talento' para concienciar sobre la espina
bifida

000

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

La Federacion Espaniola 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 campafia de este afio es Pepe Lino, 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 sentido, durante la presentacion de la iniciativa, la presidenta de FEBHI,
Carmen Gil, ha destacadc lo “dificil” de |a celebracién del Dia Macional 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
celocan en la solapa.
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La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI),
viene celebrande el 21 de noviembre come Dis Nacional de Espins Bifids (EB) desde el afio 1998, tras la

declaracién como tsl por parte del Consejo Interteritorial del Sistema Nacional de Sslud el 18 de diciembre de

1997. Este dia supone para el colectivo de personas con EB una oportunidad de recordar s la sociedad su
situacion y lss necesidsdes que presentsn pars poder estar en igualdad de condiciones que el resto de
ciudsdancs, debido s lss secuelss que supone la malformacién y el slto gasto que conlleva en productos
sanitarios y de ortopedis de por vida.

Bisqueds pe

Hoy se iluminaran de color amarillo diferentes
monumentos o edificios emblematicos en diversas

o e €

Este arfio queremos
compartir muchos
#DiasIFEMA contigo

DESCUBRELOS AQUI
esAQUI "

eSAHORA fmss

Un cliente.

‘44
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PORTADA NOTICIAS OLTIMA HORA QUIENES SOMOS

INICIO

noticias sociedad discapacidad

Sanidad y la Federacion Espaiiola de Espina Bifida
celebran el 14 Congreso Nacional de la federacion
19 OCT 2018 | 13:36H | MADRID

fvﬁin3+ﬁ

La Federacion Espaiiola de Asodiaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y la
Direccién General de Politicas de Discapacidad del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Sodial. celebran el XIV Congreso Nacional Técnico de Espina
Bifida, que tendra lugar el proximo 22 de octubre en Madrid.

SERVIMEDIA TV

El futuro
es apasionante.

[ Ready? | ) vodafone

ULTIMOS TWEETS ~ w

M.
Mariiio
Augura

@sanchezcastejon una
legislatura intensa en
dilogo, pero fructifera
en todo lo que tiene que
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LAVANGUARDIA | Vida

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

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

ESPINA BiFIDA

REDACCION
22/05/2019 17:02

Pacientes con espina bifida piden
gratuidad para los productos que necesitan

Madrid, 22 may (EFE).- Las personas con espina bifida han pedido
este miércoles, frente al Congreso de los Diputados, un "Gobierno
comprometido” con esta malformacion congénita, que establezcea 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

(, PORTADA NOTICIAS ULTIMA HORA QUIENES SOMOS SERVIMEDIA TV

" servi_media

noticias ' autonomias salud sociedad

— El futuro

es apasionante.
Federaciones de espina bifida “buscan” en su nueva O vodafone
campaiia "un Gobierno comprometido” con la

enfermedad OLTIMOS TWEETS v
~ ~ ~An " ~ -

Servimedia

+SE BUSCA®

Cartel de 'Se busca' con motivo de la campafia | Foto: FEBHI
ANOS LIDERES EN INFORMACION SOC|

18 MAYO 2019 | 10:58H | MADRID R 11 Mo gusts esta pagins | 3

fl vy | ® in| & @&
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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

X3 4
Q somos pacientes cout e5 sowos srciewres: [T ¥ wow seson

Q Escribe aqui qué tema te interesa... > Documentos @ Enfermedades AZ Mapa de Asociaciones (&

Noticias Agenda Asociaciones Premios Somos Pacientes El valor de la innovacion v

Asociaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinion Legislacion En los medios

EL SABADO EN MADRID

Ceremonia de entrega de los IX Premios
Institucionales de la FEBHI S i d

PUBLICADO EL 5 DE JUNIO DE 2019 A LAS 12:00 POR SOM

e

NOTICIAS SOBRE LA ENFERMEDAD

Este viernes se celebra el Dia
Nacional de las Lenguas de Signos
Espafiolas
publicado por Som:

La Federacion Espafiola de Asociaciones

de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI),
miembro de Somos Pacientes, celebrara el
préximo sabado 8 de junio en Madrid el acto
de entrega de sus IX Premios Institucionales,
galardones con los que la Federacion reconoce
y agradece la labor de las personas y entidades
en la mejora de la calidad de vida de las
personas con espina bifida.

ntes

EI CERMI exige actuar contra las
pseudoterapias y malas practicas
en salud

Publicado por Somos Pacientes

AD:

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

publicado por Somos Paclente:

Como explica la FEBHI, “esta iniciativa, que se

viene llevando 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 MAPA DE ASOCIACIONES

espina bifida y sus familias Asociaciones de Discapacidad y
dependencia

® 2

IX Premios Institucionales

Concretamente, los ganadores de los IX Premios Institucionales de la 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

¥ ONDAS 20

(94

PORTADA NOTICIAS ULTIMA HORA DIALOGOS QUIENES SOMOS

servimedia

.. . . , Con 5G,
noticias discapacidad autonomias S

que nunca

MADRID

Mas de 130 empresas de Madrid colaboraron con
Cocemfe y Febhi para impulsar el empleo de

personas con discapacidad fisica en 2019 OLTIMOS ™
19 DIC 2019 | 18:09H | MADRID

f » & in & & Vi oMy

Confirm

el Minist

Un total de 134 empresas de la Comunidad de Madrid han trabajado con la con las (

Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Cocemfe)
y la Federacion Espariola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi) ’_
para impulsar el empleo inclusivo de personas con discapacidad en 2019. May MarifioMay




Bolsamania | 2¢)

16 ene, 2020 | Actualizado a las 14:10 2 Acceder

Cotizaciones Noticias Analisis Criptodivisas

Tiempo Real Trader Watch

Portada / Noticias v / Sanidad v

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

2 8 A Ar
10 ene, 2020 10:13

¥ f in
Tiempo de lectura: Omin

Publicidad

917443600 2 cocemfe@cocemfe.es fvo > CONTACTA > DOC.INTERES > ;BUSCAS EMPLEO?

&4 ’cocews e o e

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

XVI

Congreso
Nacional de
Espina Bifida

Entidades COCEMFE

ULTIMAS NOTICIAS .

g COCEMFE comparece
F=#% 1oy en el Senado
b 31 marzo, 2021

e FNETH destaca ls
“l“'.= importancia de la

prevencion ante las
patologias hepéticas
23 marzo, 2021

COCEMFE pide
escuchar a la infancia
con discapacidad a la

hora de legislar
12 marzo, 2021

— s
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SOMOS pacientes

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES SRLEES SRS FREATES |

O\ Escribe aqui qué tema te interesa... = Documentos E] E

Noticias Asociaciones Premios Somos Paciente

Asociaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinién

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

Asociaciones de espina bifida, mas
hecesarias que nunca

FUBLICADO EL 21 DE NOVIEMERE DE 2020 A LAS 9:00 POR S0MOS PACIENTES

Asociaciones, Discapacidad y COMENTAR il Me gusta 4

dependencia, Sanidad

Bajo el lema ‘Las asociaciones hoy somos mas necesarias
Las asoclaciones que nunca’, este sabado, 21 de noviembre, se celebra el
hoy SOMOS mas Dia Nacional de la Espina Bifida, una efemeéride instituida
n 1998 por la Federacion Espafiola de Asociaciones de

e nunEs Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y sus entidades
[}? }::\ % Zi' "' '\&gw} asociadas con el objetivo de informar a la sociedad sobre
: BuT esta malformacion congénita que, segln con los datos
"'| ”E_ij "L"d_ registrados por el Instituto Macional de Estadistica (INE) en
.a.hura relvindicar 2008, afecta a 19.272 espaiicles —el 0,51% del fotal de

a%:1a mportars personas con discapacidad de nuestro pais.
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& ‘ COCEMFE

& ‘ COCEMFE

CONOCENOS  INFORMATE QU

La nueva normativa sobre el teletrabajo,
tema central del desayuno formativo de

FEBHI

Desayuno

para empresas FEBHI

Entidades COCEMFE

La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), entidad perteneciente a
COCEMFE, ha celebrado el Vil desayuno formativo para empresas ‘Oportunidades y retos del teletrabajo. Marco
juridico y su uso como herramienta de inclusién en plantillas diversas’ en el que han participado 20 personas
procedentes de diferentes empresas y entidades sociales.

REDES SOCIALES «

00@0

ULTIMAS NOTICIAS .

COCEMFE apuesta por
medicamentos
innovadores para

mejorar la autonomia y
calidad de vida
14 diciembre, 2021

COCEMFE anima a
utilizar ‘DisOrganic, el
simbola de la

discapacidad organica
3 diciembre, 2021

4R UgL COCEMFE reivindica un
IM@RTOD dia a dia sin
we= 7 desigualdades para las

personas con

CONOCENOS INFORMATE QU

FEBHI oferta 24 becas formativas para
mejorar la empleabilidad de las personas

con espina bifida e hidrocefalia

La Federacién Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), entidad perteneciente a

COCEMFE, ha firmado un acuerdo de colaboracién con ADAMS Formacién para contribuir a mejorar la
insercién sociolaboral de las personas con espina bifida e hidrocefalia (EBH) a través de la formacion.

REDES SOCIALES .

000@0

ULTIMAS NOTICIAS
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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 @ Cupdn de Fin de Semana del domingo, 21 de
noviembre, al Dia Nacional de la Espina Bifida. Un total de cinco millones y

medio de cupones difundiran esta fecha.

Juan Carlos Morejon de Girén Bascuihana, delegado territorial de la ONCE en
la Region de Murcia, y Fernando Lépez Miras, presidente de la Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia, han entregado a la presidenta de FEBHI,
Carmen Gil Montesinos, una copia enmarcada de este cupén, acompanados de

Isabel Franco, vicepresidenta y consejera de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y

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

en la Regién de Murcia.

% ONDAS 2 SerVimedla

LIDER EN INFORMACION SOCIAL

PORTADA NOTICIAS ULTIMA HORA DIALDGOS QUIENES SOMOS TV Y RADIO

INICIO

noticias sociedad discapacidad

ESPINA BiFIDA

Febhi y sus entidades hacen piblico el nuevo simbolo ohla-group.com
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Asociaciones de espina bifida espaiiolas participan
en un proyecto para mejorar su gestion interna y su

trabajo en red
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Centraliza la facturacion y
obtén las mejores tarifas: una
factura por todas tus compras.

Archive - Espina bifids - WELLSPECT - Archivo

MADRID, 7 Sep. (EUROPA PRESS) -

Un total de 16 entidades de personas con espina bifida de toda Espafa han
comenzado su participacion en un proyecto de la Federacion Espanola de
Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), cuyo objetivo es fomentar la
mejora de la gestion interna de estas entidades y el trabajo en red.

Este proyecto, que lleva por nombre ‘Fortalecimiento de FEBHI y su red de
asociaciones’ beneficia @ mds de 2.200 personas con discapacidad y a sus familias,
pertenecientes a las 16 entidades federadas, con @mbito tanto provincial como
autonémico.

Corporativos
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La FEBHI pide el derecho a la vida independiente de las personas con espina bifida
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La FEBHI pide el derecho a la vida independiente de las personas con espina bifida

Acto de la lectura del manifiesto en el Senado

LaF i6n Espariola de iaci de Espina Bifida e Hi lia (FEBHI) ha i una fia con motivo del Dia Nacional reivindica, junto a sus asociaciones, en la que solicita el
derecho a la vida independiente de las personas con espina bifida, recogido en la Convencion Intemacional de las Personas con Discapacidad de la ONU en el articulo 19.

Por tal motivo, se ha procedido a la lectura del manifiesto en el Senado por parte de tres j6venes con espina bifida, Nuria, Cristina y David, socios de AMEB, Asociacion Madrilefia de Espina Bifida.
Antes de la lectura, y tras la bienvenida de la presidenta de FEBHI, Carmen Gil, los invitados han compartido unas palabras en apoyo a las personas con espina bifida y sus familias.

Asimismo, en el encuentro, la directora de la Fundacion Solidaridad Carrefour y embajadora de FEBHI, Maria Cid, ha manifestado la tristeza que la produce que sea necesario seguir reivindicando
derechos minimos por el hecho de tener una discapacidad.

“Trabajan dia a dia en el empoderamiento y autonomia personal para que las personas con espina bifida puedan decidir y elegir por si mismas sus metas y objetivos, pero se necesita del
compromiso de toda la sociedad y de las administraciones para que se logre", ha afiadido la presidenta de AMEB, Gemma Vivo.
Ademas la directora de COCEMFE, Elena Antelo ha destacado la importancia del acceso a los recursos econémicos para que se pueda llevar un vida independiente y brindd todo el apoyo de la

EBHl, en la que la espina blﬁda esté dentro del listado de dlscapacldades recogido en el Real Decreto 1851/2009, por el que los trabajadores con al
menos el 45% de discapacidad pueden yubllavse alos 56 afios, sin apli de en la pension.
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