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La espina bífida (eb) es una
malformación congénita que forma
parte de los Defectos del Tubo Neural
(DTN).

Se produce cuando la médula espinal y
las estructuras que la protegen, no se
desarrollan completamente durante las
primeras semanas del embarazo.

Esta condición puede provocar diferentes complicaciones,
siendo las más frecuentes:

HIDROCEFALIA, presente en aproximadamente el 90%
de los casos de mielomeningocele.

ALTERACIONES NEUROMOTORAS, que pueden afectar la
movilidad, sensibilidad y fuerza en el tronco y las
piernas, dependiendo del nivel de la lesión.

GENITOURINARIAS, el control de esfínteres se ve
afectado, necesitando en la mayoría de los casos
sondaje intermitente.

La espina bífida actualmente NO se cura.

En España hay 31.700 personas con EBH
(0,73% del total de personas con

discapacidad de este país). 
Datos extraídos del Cuestionario de Discapacidades de
la Encuesta de Discapacidades, Autonomía personal y
Dependencia (EDAD 2020), realizado por el Instituto

Nacional de Estadística (INE).

31.700 personas con espina
bífida e hidrocefalia

1.FEBHI
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Tipos de espina bífida:

FEBHI.1
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1.FEBHI

Nuestro propósito...
es la defensa de los derechos de

las personas con discapacidad

y, de forma concreta, de las

personas con espina bífida.

La federación forma parte de:

COCEMFE (Confederación Estatal de Personas con Discapacidad
Física y Orgánica)

IFSBH (International Federation for Spina Bifida and
Hydrocephalus)

FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras)

FEBHI tiene por MISIÓN “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).”

Para cumplir con su propósito y hacer realidad esta misión, organiza el
trabajo por procesos.
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FEBHI.1

Carmen Gil Montesinos
Presidenta (2008)

Ana Rus Cuélliga Moreno
Vicepresidenta (2012)

Miguel A. Consuegra Panaligan
Tesorero (2019)

Margarita Mefle Comas
Secretaria (2008)

Mª Ángeles Mariñelarena Aranzadi
Vocal (2022)

Carmen Antequera Gaspar
Vocal (2021)

Paula Rivero Fernández
Vocal (2022)

Consejo Estatal
El nivel político de la federación, la Asamblea, está formado por
representantes de las asociaciones federadas, quién a su vez, de forma
democrática elige un Consejo Estatal, que ejerce como Órgano de
Gobierno y dirección de la federación por un periodo de 4 años.

Este año en el Consejo Estatal han estado:
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2. Fortalecimiento
Asociativo
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2.FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO
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Desde el año 2012 llevamos a cabo un programa para fortalecer la
gestión de nuestras entidades y permitirles ofrecer servicios de mayor
calidad a las personas con Espina Bífida (EB) y sus familias. 

Este año FEBHI ha centrado sus esfuerzos en este sentido en dos ejes
estratégicos: la generación de conocimiento para mejorar la
autonomía de las personas con Espina Bífida (EB) y el refuerzo de la
estructura asociativa para garantizar servicios de calidad en todo el
territorio nacional.

 La generación
de conocimiento
para mejorar la
autonomía de
las personas
con Espina
Bífida (EB)

El refuerzo de la
estructura

asociativa para
garantizar servicios
de calidad en todo

el territorio
nacional.

estratégicos estratégicos 
Dos ejesDos ejes



FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO. 2

2.1. Eje de Promoción de la Autonomía:
"Acércate a la espina bífida"
Este proyecto ha permitido la creación y puesta en marcha de un
espacio virtual pionero https://www.acercatealaeb.org/ diseñado para
compartir buenas prácticas y contenidos fiables sobre información de
interés para el colectivo en materia sociosanitaria, educativa y vida
independiente.
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Metodología: Se fundamentó en la escucha activa y la participación
directa del colectivo, familiares y profesionales. 

Hitos alcanzados:
Creación y testeo de una plataforma online accesible con
contenidos audiovisuales y escritos especializados.
Participación de las asociaciones federadas en las fases de
análisis y testeo.

Se ha contado con un comité de
valoración inicialmente formado por
personas del Consejo Estatal, una
voluntaria con EB experta en deporte
adaptado y miembros del equipo técnico
de FEBHI. 

De este modo, cuenta con representando
de personas con EB, familiares, y
profesionales multidisciplinares con
experiencia en el sector. 

De forma puntual colaboraron dos
especialistas médicos de Murcia y
Barcelona revisando contenidos.

https://www.acercatealaeb.org/


2.FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO
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Al finalizar el año, el portal “Acércate a la espina bífida” tan solo
llevaba dos meses funcionando y es pronto para hablar
cuantitativamente del alcance, pero si podemos trasladar la buena
acogida que ha tenido por parte de las asociaciones federadas a las
cuales ya se les ha presentado.
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FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO. 2

2.2. Eje de Fortalecimiento Institucional
Un proyecto orientado a mejorar la sostenibilidad y la excelencia en la
gestión de las asociaciones federadas que integran FEBHI.
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Adaptación estratégica: Ante la imposibilidad legal de crear un
registro de personas físicas por protección de datos, el proyecto
pivotó para centrar todos sus recursos en el asesoramiento técnico y
la mejora de la calidad interna.

Logros destacados:
Asesoramiento personalizado a 4 entidades en la mejora de su
gestión interna.
Implementación de formación en Inteligencia Artificial aplicada
a la gestión y el uso de herramientas Microsoft 365 (Cuadro de
mando).
Apoyo continuo en procesos de certificación de calidad para
garantizar la transparencia y eficacia.
Con tres entidades se ha trabajado la mejora de su identidad
corporativa para facilitar su acceso a subvenciones y cumplir
con estándares de calidad. 
Se ha facilitado de forma periódica información sobre
convocatorias de ayuda de interés a todas las asociaciones
federadas y se ha acompañado a una de ellas en la
preparación de un proyecto para una de dichas convocatorias.



2.FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO

En AMEB, gracias al apoyo de FEBHI, hemos
preparado y superado la revisión de nuestro

certificado de calidad en el “Reconocimiento a la
Gestión y al Compromiso Social”, fortaleciendo

nuestros servicios y la gestión como organización
social. Además, hemos ampliado nuestros

conocimientos en NNTT y en IA para ofrecer una
atención más eficaz, innovadora y adaptada a las
necesidades reales de nuestras personas socias.
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Cerramos el 2025 con un balance positivo en la transformación digital
de la federación. 

Mientras "Acércate a la espina bífida" proporciona una herramienta de
información segura y actualizada para las personas con esta
malformación congénita, sus familias y los profesionales que trabajan
con ellas, el Programa de Fortalecimiento asegura que las
asociaciones federadas sean estructuras fuertes, profesionales y
capaces de cumplir su misión de mejorar la calidad de vida del
colectivo y defender sus principales derechos.

2.3. Conclusiones Globales



FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO. 2

Agradecemos a FEBHI tanto suapoyo en nuestro proceso decalidad, clave para obtener ymantener la certificación y asípoder acceder a mássubvenciones como en la difusión
de nuestras noticias en RRSSque nos facilita llegar a todosnuestros socios/as.”
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3. Integración
sociolaboral
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3. INTEGRACIÓN SOCIOLABORAL

META: 
Mejorar la empleabilidad de las personas que acceden al servicio. 

19

En 2025, el Servicio de Empleo de FEBHI ha reforzado su compromiso
con la inclusión sociolaboral de personas con discapacidad,
impulsando ITINERARIOS PERSONALIZADOS y actuaciones de
ORIENTACIÓN, INTERMEDIACIÓN y FORMACIÓN alineadas con el Plan
Estratégico y con los ODS 4, 5, 8 y 10. 

Los resultados obtenidos reflejan un avance significativo en
empleabilidad, participación y desarrollo de competencias clave. A
continuación, se detallan las actividades realizadas y los resultados
obtenidos con un enfoque de calidad y mejora continua:

3.1. Orientación sociolaboral.

Atención Individualizada: Se atendieron 481 personas con
discapacidad (234 mujeres y 247 hombres). Contribuyendo
directamente a la inserción laboral y a la igualdad de
oportunidades.

Orientaciones Sociolaborales: Se
realizaron 783 orientaciones de
forma individualizada.

Portal de Empleo FEBHI: 
El portal recibió 118.311 visitas.

Itinerarios Personalizados: Se
diseñaron y consensuaron 60
itinerarios de inserción.

Tutorías Individualizadas: Se llevaron a cabo 180 tutorías en
habilidades sociales, nuevas tecnologías/competencias digitales
y búsqueda activa de empleo.

Seguimientos: Se realizaron 1.473 seguimientos a las personas
del servicio de empleo para mantener su continuidad,
acompañamiento, prevención de abandono en la búsqueda de
empleo o mantenimiento del puesto de trabajo.



INTEGRACIÓN SOCIOLABORAL .3

META: 
Aumentar las oportunidades de acceso al empleo de las personas
con discapacidad.

Ofertas de Empleo: Se gestionaron 361 ofertas de empleo.

Puestos de Trabajo: Se ofertaron
766 puestos de trabajo.

Empresas Informadas: Se informó a
159 empresas sobre los beneficios de
la contratación de personas con
discapacidad.

Candidaturas Enviadas: Se enviaron
607 candidaturas a oferta.

Convenios Firmados: Se firmaron 6 convenios con empresas
y entidades para la promoción de la inserción laboral de
personas con discapacidad.

Orientación sociolaboral

Integración sociolaboral

RESULTADO de
ambos procesos:
Se produjeron 75

contrataciones de
personas con
discapacidad.
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3.2. Integración sociolaboral.



3. INTEGRACIÓN SOCIOLABORAL

META: 
Mejorar competencias específicas para el empleo a través de
formaciones adaptadas a personas con espina bífida y
discapacidad en general. 

Entrevista de trabajo

Competencias Clave para Puestos Administrativos y
de Atención al Cliente

Cuestiones Básicas de Derecho Laboral:
contratación y relación laboral

Protección de datos

Competencias digitales para la vida real:
certificados, claves y gestiones online 

Talleres de Alfabetización digital

21

3.3. Formación para el empleo.

ACCIONES FORMATIVAS: 

65 personas con discapacidad (34 mujeres y 29 hombres)
participaron en acciones formativas grupales. 

Los temas tratados en estas sesiones fueron:



INTEGRACIÓN SOCIOLABORAL .3
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3.4. Conclusiones.
Los logros alcanzados en 2025 consolidan a FEBHI como un agente
clave en la construcción de oportunidades laborales para personas
con discapacidad, demostrando que la combinación de apoyo
profesional, alianzas estratégicas y enfoque de derechos genera
impactos reales y sostenibles. 

De cara al futuro, la entidad continuará fortaleciendo la calidad del
servicio, ampliando oportunidades de empleo y sensibilizando al tejido
empresarial. Agradecemos la confianza de las entidades financiadoras
y reafirmamos nuestro compromiso con una sociedad más inclusiva,
accesible y equitativa.
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4. Sensibilización
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4.SENSIBILIZACIÓN
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Esta área trabaja para fortalecer la imagen global de la federación
promoviendo la difusión de acciones y mensajes para lograr que se
conozca más la Espina Bífida y la realidad de las personas con esta
malformación congénita, reivindincando sus derechos.

Actualmente, uno de los canales que se pueden utilizar para comunicar
con más bajo coste, pero mayor impacto, son las Redes Sociales.

En este sentido, dentro de
nuestro canal de YouTube,
podemos destacar el corto
que forma parte del
material informativo
“Acércate a la espina
bífida” que ya suma más
de 228.000 visitas.



SENSIBILIZACIÓN. 4
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4.1. Día Nacional de la espina bífida.
En España se celebra el 21 de noviembre como Día Nacional de la
Espina Bífida (EB) 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.

Las personas que, con motivo del Día Nacional de la Espina Bífida,
quieran apoyar a las personas con esta malformación congénita,
podrán hacerlo durante el mes de noviembre, pintándose un sol en la
cara o en la mano, o dibujándolo en un papel, y subiendo una foto a las
redes sociales con el hashtag #miSOLporlaEB.

Mesa informativa en Málaga (AMAEB)

Equipo técnico FEBHI

Marcha Marea amarilla en Cádiz (AGEBH)



4.SENSIBILIZACIÓN

Senado de España

Fuente de la Cibeles en Madrid (AMEB)
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FEBHI y sus entidades federadas,
invitan a las ciudades y Ayuntamientos
de España, a iluminar edificios y
monumentos la noche del día 21 de
noviembre con luz amarilla como gesto
de apoyo a este colectivo.



SENSIBILIZACIÓN. 4
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4.2. Campaña “Por una vida plena y justa”

La federación y su red de
asociaciones se unieron un año
más en el mes de noviembre
para alzar la voz por los derechos
de las personas que nacen con
espina bífida. 

Las secuelas de esta
malformación congénita son
permanentes, complejas y se
agravan con el tiempo, exigiendo
una respuesta social y política
urgente que garantice la calidad
de vida de estas personas.

Las dos principales reivindicaciones este año, bajo el slogan “POR UNA
VIDA PLENA Y JUSTA”, se fundamentan en el punto 8 del Decálogo de
Necesidades de las personas con espina bífida (Jubilación Anticipada)
y en una ampliación del punto 4 (Autonomía personal) enfocada en la
Pensión No Contributiva (PNC).



4.SENSIBILIZACIÓN

Autoevaluación GBDN
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En octubre el Servicio de Empleo FEBHI organizó el XI Desayuno para
empresas, bajo el título “Inclusión de las personas con discapacidad
en la empresa”. Para ello, se contó con Sara López González, Consejera
Técnica en la Oficina de enlace nacional de la OIT para España.

4.3. XI Desayuno online para empresas

Se promovió la construcción de ENTORNOS
LABORALES INCLUSIVOS para lo cual se
puede empezar utilizando la herramienta
gratuita de autoevaluación de la GBDN de
la OIT que permite a las empresas
identificar su nivel de inclusión y recibir un
informe personalizado con
recomendaciones de mejora.



SENSIBILIZACIÓN. 4
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4.4. Sesión informativa Hospital Vall d'Hebrón

La Dra. Nerea Maíz y parte de su
equipo, nos presentaron el 22 de
octubre el trabajo que están
desarrollando en el Hospital Vall
d’Hebrón de Barcelona en
aspectos relacionados con la
espina bífida.

4.5. Carrera solidaria a favor de FEBHI

Este año, el colegio Santo Ángel British
School nos eligió como entidad
beneficiaria de su carrera solidaria
(Running Day)que tuvo lugar el 26 de
abril.

Previamente tuvimos una sesión con sus
alumnos/as de primaria y secundaria
para explicarles qué es la espina bífida y
presentar el trabajo de la federación.

https://www.facebook.com/SABritishSchool?__cft__[0]=AZa5etHHnEDXHA2GH9RU76dtSn2-S_e9UiKE2dhCAj38n3DqmPa7RoOK4d1Q09Z_8_qpji5t7qq6qWDzbI2JgyX9_yH4PneKuvJCHVt2BGoB5hlejKbW6pxB6p3MZM7aqhPk7FZRjqUI0x9BUlnmx2_rqt9FniU1c8iKn40CZnSRJwFI8y19AdYp-Yb5VXp61pk&__tn__=-]K-R


4.SENSIBILIZACIÓN
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Con el apoyo de Italfármaco pudimos diseñar, imprimir y distribuir
entre las asociaciones federadas un nuevo folleto sobre la espina
bífida. 

Los contenidos fueron revisados por el Dr. Gerardo Zambudio, miembro
del Servicio de Cirugía Pediátrica del H. U. «Virgen de la Arrixaca» de
Murcia desde 1990. Trabaja en el campo de la Urología Infantil con
dedicación especial al tratamiento de las malformaciones peneanas,
hipospadias e intersexos. 

4.6. Nuevo folleto sobre la espina bífida



SENSIBILIZACIÓN. 4

AMAEB (Málaga): publicaciones regulares en
instagram/facebook y actualización de contenidos en la web
corporativa

AEBHA (Alicante): Construcción de nueva
web corporativa y diseño de logo para el
proyecto de Vida Independiente

AEBHCG (Campo de Gibraltar): Actualización de contenidos
en la web corporativa
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4.7. Apoyo asociaciones federadas
Desde el Área de Comunicación FEBHI apoyamos a las asociaciones
federadas que no disponen de personal técnico para tareas de
comunicación en el desarrollo y mejora de su identidad corporativa. 

Así, a lo largo de 2025, se ha trabajo de forma específica con tres de
ellas para mejorar diversos aspectos relacionados con su imagen e
identidad corporativa.

4.8. Premios COCEMFE

La presidenta de FEBHI, Carmen Gil y el
tesorero, Miguel Ángel Consuegra,
participaron en los Premios Sociedad
Inclusiva 2025 de COCEMFE, red a la que
pertenecemos, y en la Asamblea General
que tuvo lugar al día siguiente.
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5. Financiadores y
colaboradores
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5.FINANCIADORES Y COLABORADORES
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Los proyectos y acciones llevadas a cabo desde la federación en el año
2025 han sido posibles gracias a las subvenciones obtenidas de
diferentes administraciones y organizaciones, así como a donativos y
colaboraciones en especie de laboratorios y entidades.

Las Cuentas 2025, con todos los detalles de los financiadores y gastos
efectuados pueden consultarse en la pestaña de “Transparencia” de
nuestra web www.febhi.org
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