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FEBHI presenta el audiovisual del cuento “El secreto de Pablo”

e Emilio Soler, autor del cuento, ha creado un video con audio que permita a los
nifios y nifias que no saben o pueden leer, ver y escuchar el cuento.

e Respetando las medidas de proteccion frente al COVID, se presentara el 4 de
mayo en la Consejeria de Educacion y Cultura de la Region de Murcia con la
consejera, M? Isabel Campuzano.

Madrid. El 4 de mayo a las 10:00, Carmen Gil, presidenta de la Federacion Espafola de
Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI), presentard en Murcia el nuevo
material que se suma al proyecto “La Espina Bifida en la escuela” puesto en marcha en
el afio 2010. La presentacion, limitada por las medidas frente al COVID, contara con la
presencia de M2 Isabel Campuzano, actual Consejera de Educacion y Cultura de la Regién
de Murcia, y seréa transmitida online.

El proyecto “La Espina Bifida en la escuela” tiene como objetivo acercar la realidad de la
Espina Bifida (EB), una malformacion congénita que se produce en la columna del bebé
durante el primer mes de embarazo, a los/as mas pequefios/as de los colegios de toda
Espaia.

En la primera edicion del proyecto, que se puso en marcha gracias a la Fundacion
Solidaridad Carrefour, se trabajo con el cuento “Los zapatos de Marta” y el cémic “Pepe
Lino y sus colegas”. Dichos materiales se agotaron rapidamente por la gran acogida que
tuvieron tanto en escuelas como en bibliotecas.

En 2015, gracias a los apoyos recibidos por parte de la Fundaciéon Inocente Inocente, del
entonces Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y de la Obra Social La
Caixa, se editdé un nuevo cuento, “El secreto de Pablo”. En esta ocasion el protagonista es
Pablo, un nifio con Espina Bifida en uno de sus grados mas grave, que necesita una silla de
ruedas para desplazarse, y el cuento narra lo que es su dia a dia con los compafieros del
cole y las aventuras que pasan juntos.

El cuento fue escrito por Emilio Soler, y las ilustraciones son de Alvaro Pefia,
colaboradores habituales que participardn también en la presentacion del dia 4. En 2020,
Emilio, maestro de primaria, trabaj6 en la edicion de un video del cuento con los dibujos de
Alvaro y con audio. Este nuevo material, facilita a los nifios y niflas que todavia no saben
leer o que tienen alguna discapacidad visual escuchar el cuento. El video finaliza, con una
cancién compuesta y cantada por Sergio Rodriguez, socio de AMUPHEB (Asoc. Murciana
de Espina Bifida e Hidrocefalia).

Este material permitird a todas las asociaciones de FEBHI continuar sensibilizando en los
colegios sobre la Espina Bifida y las necesidades de estos nifios y nifias, asi como sobre
la discapacidad fisica en general. Este trabajo, siempre coordinado con los propios colegios,
permite que juntos y juntas vayamos logrando una escuela mas inclusiva.
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FEBHI actualmente agrupa a 16 entidades y representa a mas de 2.000 personas con esta
malformacion congénita de las asociaciones federadas, y en toda Espafia se considera que existen
19.272 personas con Espina Bifida (0,51% del total de personas con discapacidad de este pais),
segun datos extraidos del Cuestionario de Discapacidades de la Encuesta de Discapacidades,
Autonomia personal y Dependencia (EDAD 2008), realizado por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE).

¢, Qué es la Espina Bifida? Se trata de una grave malformacion de la columna vertebral del bebé,
producida durante el primer mes de gestacion. En los casos mas graves y frecuentes de Espina
Bifida, la médula espinal —el cable de tejido nervioso que transmite la informacién entre el cerebro y
el cuerpo— no se desarrolla completamente. Esto ocasiona multiples secuelas en el aparato loco-
motor, urinario y digestivo. De hecho, esta malformacion congénita es la segunda causa de
discapacidad fisica en la infancia. Pero la peculiaridad de esta malformacién frente a otras es que
puede prevenir. Mas informacion en www.febhi.org
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