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E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

Comunicado
Madrid, 17 de noviembre de 2020

FEBHI recuerda el importante papel de sus asociaciones
con motivo del Dia Nacional de Espina Bifida.

e Con motivo del 21 de noviembre, Dia Nacional de la Espina Bifida, FEBHI y sus
entidades recuerdan a la sociedad civil y a la administracion que con la actual crisis
son mas necesarias que nunca”

e Estos ultimos meses esta resultando muy dificiles para el movimiento asociativo de la
Espina Bifida debido a los retrasos en pagos de subvenciones y recortes que se
estan produciendo en el sector.

Madrid. La Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI),
viene celebrando el 21 de noviembre como Dia Nacional de Espina Bifida (EB) 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 afio, con la grave crisis sanitaria, social y econémica que estamos viviendo por la pandemia del
COVID19, el lema de la campafa de FEBHI y sus entidades federadas, es “Las asociaciones hoy
SOmMoOs mas necesarias que nunca”.

No podemos olvidar, que la Espina Bifida, ademés de la discapacidad fisica mas visible (afecta en
diferentes grados a la movilidad y sensibilidad de las extremidades inferiores debido a la lesion en la
columna), lleva asociada en la mayoria de los casos, discapacidad organica: hidrocefalia,
incontinencia, problemas en los rifiones,... Todo esto implica un coste anual importante en cuanto a
material farmacéutico y orto-protésico que no todas las familias pueden costear.

Con los apoyos y recursos necesarios, pueden alcanzar un buen grado de autonomia, que no les
hace diferentes al resto de personas sin discapacidad. Asi, este afio, las personas con Espina Bifida
quieren hacerse mas visibles que nunca, con la nueva exposicion “Yo tengo Espina Bifida ¢y?”,
que se podra visitar proximamamente de forma virtual en la web www.febhi.org y que, en un futuro,
viajara a las ciudades de las asociaciones federadas.

FEBHI actualmente representa a mas de 2.000 personas con esta malformaciéon 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).

Durante todo el mes de noviembre, las asociaciones federadas llevan a cabo actos de sensibilizaciéon
con motivo del Dia Nacional de la Espina Bifida. A continuacion se pueden consultar algunos de ellos.

Persona de contacto: Cristina Martin
914 152 013 / c.martin@febhi.org


http://www.febhi.org/

Actividades de ACAEBH-Cataluna

MARTES, 17 DENOVIEMBRE
18:00H - 19:30H

Taller "Hablemos de Sexualidades”,
con Gemma Deulofeu

e Taller para hacer una educacién sexual libre
de prejuicios y mitos que nos limitan o nos
generan preocupacion, para aclarar dudas y
aprender como vivir la sexualidad desde la
responsabilidad, el placer y el deseo mutuo.

Impartido por Gemma Deulofeu. Psicéloga,
sexéloga, terapeuta familiar y de pareja,
directora responsable del programa PEAS-DI
(programa educativo en afectividad y sexualidad
con personas con necesidad de soporte), autora
de los libros "Guia en Salud Sexual"y "Sensuales.
Relatos de sexo y afecto en la discapacidad".

\

Actividad ONLINE a través de la plataforma ZOOM
Gratuita y dirigida a personas con espina bifida,
hidrocefalia y/o patologias similares.
Inscripcion previa: tsacaebh@espinabifida.cat

JUEVES, 19 DE NOVIEMBRE LA ,
18:00H - 19:00H REVOLUC(O
Conversamos con Noemi Font, - SH(WA

autora del cuento infantil
“La Revolucio Shiwa"

Text:
Noemi Font

Il-lustracions:

* Noemi, maestra de musica y madre de E.J. Jorgina Juvé

una nifa de 5 afnos con espina bifida, nos
explicara el proceso de creacion del cuento.

La musica acompana en todo momento a la
protagonista, una nifia en silla de ruedas, y el
resto de personajes, convirtiéndose en un
elemento mégico.

Los beneficios del cuento estaran destinados a
un proyecto de investigacion de la espina bifida
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En benefici de

Actividad ONLINE a través de la plataforma ZOOM

Gratuita y dirigida a la poblacion en general
Inscripcion previa: tsacaebh@espinabifida.cat




ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPAROLA
de ASOCIACIONES

SABADO, 21 DE NOVIEMBRE
12:30H - 13:30H

Conferencia "La Salud en tu Plato",
con Patricio Pérez-Armijo

e Una inadecuada ingesta de alimentos, entre
otros aspectos, aumenta la posibilidad de
desarrollar patologias, ademas de reducir la
inmunidad, especialmente importante en estos
tiempos. Pero, ;Cudles son las claves para
conseguirlo? Lo descubriremos en esta sencilla y
amena conferencia.

Impartida por Patricio Pérez-Armijo. Nutricionista,
Dietista, Master en Atencién Sanitaria y Practica
Colaborativa, adscrito al departamento de
medicina preventiva y salud publica, finalizando el
Programa de Doctorado en Salud Publica.

Actividad ONLINE a través de la plataforma ZOOM
Gratuita y dirigida a la poblacion en general.
Inscripcion previa: tsacaebh@espinabifida.cat

» Para formalizar la inscripcion envianos un mail
indicando nombre,_apellidos,_direccion de correo
electronica y_actividad-taller en el que te quieres
inscribir a tsacaebh@espinabifida.cat.

O bien Ilamanos por teléfono al 93.428.21.80 o
envianos un Whatsapp al 620.91.03.29.

Las diferentes actividades y talleres se haran a
través de la plataforma ZOOM.

Estas seran grabadas y se utilizaran como material
de difusion en los diferentes canales de
comunicacion de ACAEBH. Por favor, si tienes
algun inconveniente con este punto comunicalo en
el momento de hacer la inscripcion.

Associacié Catalana

ag d’Espina Bifida i Hidrocefalia
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Actividades de AEB GRANADA

AEB Granada para el Dia Nacional no llevara a cabo actos presenciales para
cumplir con las medidas de prevenciéon del COVID19

Ha solicitado al Ayuntamiento de Granada la iluminacion de color amarillo en
la noche del 21 de noviembre como simbolo de apoyo a estas personas y sus
familias.

Actividades de AGEBH-Cadiz

La Séptima Edicion de la Subasta Benéfica de Arte a favor de AGEBH iba a

realizarse el viernes 20 de Noviembre conmemorando asi el Dia Nacional de la

Espina Bifida. Debido a las nuevas medidas adoptadas por el Presidente de la
JJAA frente al Covid-19 hemos tenido que aplazarla hasta poder cerrar una
nueva fecha que garantice el poder realizarla de manera presencial (con aforo

reducido) y de manera online.

Mientras se puede disfrutar de la Exposicion de las Obras en el Centro Integral
de la Mujer de Cadiz, e ir decidiendo por cual se esta interesado en pujar (algo
nada facil de decidir ya que hay maravillas).
https://www.facebook.com/asogebh/posts/3368218343262039
https://www.facebook.com/asogebh/posts/3384202654996941

El dia 21 de Noviembre sera alumbrado el Monumento de las Puertas de Tierra
de Cadiz en color amarillo como simbolo de apoyo a las personas con Espina
Bifida y sus familias.


https://www.facebook.com/asogebh/posts/3368218343262039
https://www.facebook.com/asogebh/posts/3384202654996941

ESPINA BIFIDA
E HIDROCEFALIA
FEDERACION ESPANOLA
de ASOCIACIONES

Actividades de ASEBIER-Pais Vasco

El sabado 21 de noviembre celebran las XXI jornadas cientificas de Euskadi de

manera online.
Se puede consultar el programa e inscribirse en el siguiente enlace:
XXI JORNADAS CIENTIFICAS

XX1. JORNADAS

CIENTIFICAS
DE EUSKADI

EUSKADIKO

XXI. JARDUNALDI

LIENTIFIKDAK

21 NOVIEMBRE 2020 1000 - 15:00 MODALIDAD ONLINE
2020K0 AZAROAK 21 10:00 - 1500 ORLINE MODALITATEA



https://sites.google.com/asebi.es/xxijornadasasebier/inicio

