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QUIENES SOMOS

La Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) nace en 1.980 vy el 15 de julio de 1.981 queda
Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones como organizacion no
gubernamental (ONG).

FEBHI tiene la declaracion de Utilidad Pablica otorgada por el
Ministerio del Interior. Ademas, tiene tres estrellas en el modelo
“Reconocimiento a la Gestion y al Compromiso Social” y el sello de
“Dona con confianza” de la Fundacion Lealtad.

En la actualidad agrupa a 15 entidades en Espafia, dando cobertura a
mas de 2.000 personas con Espina Bifida (EB) y a sus familias.

confianza

FUNDACION LEALTAD

[ dona conJ

www.febhi.org



https://febhi.org/

La defensa de los
derechos de las
personas con
discapacidad y, de
forma concreta, de las

personas con espina
bifida.

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 integracién de
las personas con discapacidad en
general y la prevencion de la Espina
Bifida (EB).

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 prevencion de la EB en
Espania.

Co-responsabiliad
Compromiso
Profesionalidad
Espiritu innovador
Implicacion



QUE ES LA ESPINA
BIFIDA

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

En funcidn de su gravedad se clasifica en
los siguientes tipos:

Mas informacién sobre FEBHI y la Espina Bifida en

Tipos de Espina Bifida

www.febhi.org

Oculta

Implica solo un pequeno defecto en la formacion
de una vértebra y casi nunca compromete a la
meédula 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.

e Médula espinal

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.

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.

A —— Médula espinal



https://febhi.org/
https://febhi.org/

NUESTROS DiAs 21 ¢e noviembre

La Federacion viene celebrando el 21 de

noviembre como Dia Nacional de 13 Espina 3 ®
Bifida desde el ano 1998, tras la declaracion @ \ =
como tal por parte del Consejo ‘ i' K i
Interterritorial del Sistema Nacional de S 1o,

Salud el 16 de diciembre de 1997. \ ‘
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Ademas, en 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 pertenecemos, 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.



SIiMBOLO DE LA ESPINA BiFIDA

Después de 40 anos de camino juntas, las entidades asociadas vy |la
federacion, 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 mas asociados a causas sociales, la federacion ha querido
romper esa dinamica y optar por un simbolo distinto: un brillante sol
amarillo.

Y é¢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
#miSOLporlaEB.



FEBHI EN LAS RRSS (2023)

f

You
Tube

FEBHI-ESPINABIFIDA
3-806 sequidores

@FEBHI_ESPINA_BIFIDA

793 sequidores

@FEBHI_ORG

2:5571 sequidores

FEBHI ESPINA BIFIDA ESPANA

935 suscriptores




FEBHI EN LOS MEDIOS

EN 2008 LA FEDERACION IMPULSO LA CREACION DEL
AREA DE COMUNICACION, COMO UNA LINEA
ESTRATEGICA CLAVE PARA DAR A CONOCER QUE ES
LA ESPINA BiFIDA, SU PREVENCION Y LAS
NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON ESTA
MALFORMACION CONGENITA A TRAVES DE MENSAIJES
CONSENSUADOS CON SUS ASOCIACIONES, PARA
COMUNICAR EN UN UNICO LENGUAJE.

SEER AR ES

21 de Noviembre - Dia Internacional de la Espina Bifida -;:;;'
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Los afectados de
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La FEBHI cuenta con el
apoyo de la Fundacion

Cajamurcia para realizar
sus actividades
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_ INSERCIOM 21 de noviemibre de 2013

¢Das la cara por los derechos de las personas con
espina bifida?
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yecto, mis de 300 niflos con ER yia

D 1 discapacidad podrin recibir una atencién

"|'.'u.'|'|.h w“mm mhl canacilad ¥ . 5 . - i . . = .
||-¢jll'll.l.‘l widka id !“ : al m! ﬁ“a U”l"d:‘l‘l.' con esta l‘ifl‘:‘l: j'}:-"? Es ‘I."'] NUITYETD 1|.I.I PErsOnas que encontramaos en ['_'IIH'H na afect Hf:l.;i:'i POT e5pPina

bifida e hidrocefalia, que representan el 0,51% del total de personas con discapacidad de este pais,

MNos lo cuentan desde |a Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi)
precizamente hoy, cuando se conmemora el Dia Nacional de la Espina Bifida.

A hin de visibilizar la realidad que vive el colectivo, desde la Federacion han puesto en marcha la campana
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Lider en Informacion Social

_ MNolicias Agenda Ultima hora Senvicios Quiénes somos

Noticias You
Videos reciente

(¥ Sociedad

Lanzan la campafia de sensibilizacion "Yo tengo yf (itimos tweets

Espina Bifida’

f’ Servimedia

Al poeta’, la histona d

La Federacion Espanola de Asociaciones de Espina Bifida e -

B compate  Hidrocefalia (Febhi) ha lanzade la campaiia ‘Yo tengo Espina Bifida’, B |f.1l;r'1'1n .

[ | oo ‘#YoTengoEB' en las redes sociales, para conmemorar el Dia duta
MNacional de las Personas con Espina Bifida que se celebra hoy.

Discapaci
Fundacidr

m i La campafia pretende “sensibilizar sobre la realidad v diversidad de —

E Googhe+ las personas afectadas por esta malformacion congénita del tubo
neural”, segun axphco la responsable de Comunicacion de la

E Emaar federacidn, Cristina Martin Izquierdo

E Impeirir Ademas, la Febl, a fraves de un concurso de fotografia dingido a
eslas personas, ha seleccionado 15 imagenes “con titulos que & 1or

n Comentar reflejan sus suefios, deseos, situacidn, ilusiones, anhelos que forman o CHiri
parte del cartel de la campana. Una dificl seleccion entre las casi 70 - &, -
fotografias recibidas de todo el termitono espafiol®, asegura la
organizacién an un comunicado.
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FEBHI lanza la campana 'Apuesta por nuestro
talento’ para concienciar sobre la espina

bifida
000
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La Federaciin Eapaficla de Asociaciones de Eaping Bifda @
Hidrocafalia (FEBHI) ha lanzade la campafia ‘Apuesta por nuestro
talepds’ con o obfetive de concienciar sobre 13 espindg bifda,
enfermedad que exte martes celebra su Dia Nackonal

El profganeith da Iy SomEaita o &508 MO0 & PEpE LinD, Un PErSsnips of DHlemes
CrEQO por # pinbor Ahero Pela. Tiens Espina Bfds y bussos ek iy & rares
gt LN WeD AN, CUSTAE SU Sxpenencia a5l como ¢ por gué Beva un lazo
il ]

En esie sentido, duranbe la presentacein de la inicistve, a presidents de FESHI
Carenge Gil, ha Sertncids ko “difical” dae Iy Splpbracele disl Diy Wpcongd de #5oe
& por Ly desaforiunads comcidencia” ool uso oel lazo amandly por pame o un
mosimienio polfico enlas Gitimas semanas. Esho, Sin embamgo, no impedind gue
o il Sagh SaEngdo o Cobor gl Solactad ¥ Sul Bmboiog nclsdo o 0 Que
CodQoan N la solaga
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Prevenciéon Riesgos Laborales
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}5 Hoy se iluminaran de color amarillo diferentes

Una Prevencion de Riesgos Laborales (PRL) Inclusiva es
posible

M #PRL #Prevencidn #Empresa #Trabajo #Emplec

s monumentos o edificios emblematicos en diversas
capitales
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Este afio queremos
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En el desayuno participaron méas de 20 representantes de empresas y se enmarca dentro del Servicio de Orientacidn e Intermediacion

Laboral, que cuenta con el apoyo de la Fundacién Montemadrid y Bankia. Madrid.
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s Pacientes con espina bifida piden
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Madrid, 22 may (EFE).- Las personas con espina bifida han pedido
este migrcoles, frente al Congreso de los Diputados, un "Gobiermo
comprometido” con esta malformacion congénita, que establezca la
dispensacion gratuita de los productos que precisan, como s¢
contempla para otras patologias de tipo crdnico.

Asi 1o ha reclamado un grupo de representantes de la Federacion
Espanola de Asoclaciones de Espina Bifida ¢ Hidrocefalia (Febhd),
que ¢ ha concentrado (réente al Congresa, donde ¢ ha dado lectura a
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LA COMUMNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES £QUE ES SOMOS PACIENTES? |

ee )
Q SOMOS pacientes

Cimasl [l palOlmiarf o
q Escribe aqui qué tema te interesa. . 3 Documentos @ E

La nueva normativa sobre el teletrabajo,

Noticias Asociaciones Premios Somos Paciente tE ma cé ntral d'E'I d Eﬁayunﬂ fﬂrmativﬂ d'E'
FEBHI

Asociaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinion

REDES SORLIALES .

0000

LA FEEHI EXICE EL PACO DE LAS SUBVENCIOMES ¥ ACABAR COM LOS RECORTES EM LAS AYUDAS

Asociaciones de espina bifida, mas

necesarias que nunca D esayuno LTINS NoTICHAS

PUBLICADS EL 21 DE WOVIEMERE DE 3020 A LAS §:00 POR SOMOS PACIENTE e 1
J-.1.._._,_ ciones, Ditcapacidad y COMENTAR il Me gusta 4
B para empresas FEBHI

Bajo el lema "Las asociaciones hoy somos mas necesarias a . o
Las asociaciones que nunca’, este sabado, 21 de noviembre, se celebra el
hoy SOMOS mas Dia Nacional de la Espina Bifida, una efemeénde instituida
en 1998 por la Federacion Espaiiola de Asociaciones de
qua nunca y Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y sus entidades ' ' i ' e —
“j".. 5? f "3' ) asociadas con el objetive de informar a la sociedad sobre ' ) i i ' ol
V-,i'. : i 18t o ! esta malformacién congénita que, segin con los datos
?1: 1!: J.L.;’{ fjjr registrados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en
Ahml'm reivindicar 2008, afecta a 19.272 espanoles —el 0,51% del total de
a5 lo

personas con discapacidad de nuestro pais
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FEBHI oferta 24 becas formativas para
mejorar la empleabilidad de las personas
con espina bifida e hidrocefalia
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La OMCE dedica un cupén al Dia Nacional de la Espina Bifida, para apovyar a las personas con esta
afeccion y sus familias

En el sorteo dal 21 de noviembre

Fecha: 16M 172021

La OMCE dedica su § Cupdn de Fin de Semana del domingo, 21 de
novviemibre, al Dia Macional de la Espina Bifida, Uin total de cneo millones y
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Juan Carlos Morejon de Giren Bascunana, delegado territorial de la ONCE en
la Regidn de Murcis, y Fernande Lipez Miras, presidente de la Cormunidad
Auténomn de |la E-u_.ﬂi:':u e Murcin, han ot mr_;.:.dn o lm |':-n_=tirl:~.n1.'| de FERHI,
Carman Gil Montesings, una mrn'n emmarcocla de este r.upc':-.u, acompanndos de
Isakel Franco, vicepresidenta y consejera de Muper, Igualdad, LGTBI, Familias y
Politica Social, y Teresa Lajanin, presidenta del Consejo Territorial de la QMNCE

en la Reqgidn de Murdcia.
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Asociaciones de espina bifida espanolas participan

en un proyecto para mejorar su gestion interna y su
trabajo en red

servimedia
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| Esrunn sinon | Reserva de
Febhi y sus entidades hacen pablico el nuevo simbolo ohla-group. cam ViEiEE

de la Espina Bifida: un sol amarillo Corporativos

Camirahze 16 Facturacitn ¥
pbiin las majores. torifas: una
{aciura por toodas tus compras,

L& comaion que mas
ECESItas 65 a5ty

MADRD, 7 Sep, (EVRDEA PRESS) -

Uin total de 16 entidades de personas con esping bifsds de toda Espana han
COMENINGED SU PATBCpRcGn en = proyecio o la Federscidn Espadiola de
Agpciaciones de Eaping Bifsda & Hideoce{alin (FEBHI), eurys objetivg &8 fomentar ks
mepora de ba gestica interna de &i1as entidades v &l trabajo én red

Exte progecns, que lleva por nombee Fomalecimsssts de FEBHI v su ned de
asociaciones” benehcia a mas de 3 100 personas con discapacidad y a sus Familias,
LLTIMOS TWEETS o pertenecientes a las 16 entidades federadas, con dmbito tamo provincial como
— Iﬁu!l:l-ﬂlf'ﬂ'll:l:!
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Fehbi pide que la espina bifida se incluya en el listado de
enfermedades para la jubilacion anticipada de los
trabajadores con discapacidad
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Se celebra en Espaiia desde 1998,
tras la declaracién come tal por
parte del Consejo Interterriterial

del Sistema MNacional en 1997
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Declarada de Utilidad Publica

GRACIAS POR SU
ATENCION

Estaremos encantados de resolver sus

dudas. 2024



