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La Federacion Espafiola de Asociaciones de
Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y todo su
movimiento asociativo nos unimos un ano Mas
en esta fecha para alzar la voz por los derechos
de las persondas que hacen con espina bifida.
Las secuelas de esta malformacion congénita
son permanentes, complejas y se agravan con
el tiempo, exigiendo una respuesta social y
politica urgente que garantice la calidad de vida
de estas personas.

Este dia nos sirve para reflexionar y recordar las
NECESIDADES del colectivo, siempre teniendo
como marco la Convencidn Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

21 de noviembre

Se celebra en Espaina desde 1998,
tras la declaracién como tal por parte

del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud en 1997



(I PLAN NACIONAL PARA LA PREVENCION
DE LAS DEFICIENCIAS Y DE LA INTENSIFICACION
DE LAS DISCAPACIDADES)

v Resiliencla

Aspectos como la INCLUSION y el BIENESTAR
de las personas con discapacidad y sus
familias, son objetivos prioritarios tanto de
dicha Convencion, como del 1 Plan Nacional
para el Bienestar Saludable de las personas
con discapacidad.

Urge avanzar en un sélido compromiso por
parte de todos los agentes implicados, para
que la EQUIDAD en el acceso a los servicios
sea una REALIDAD para todas las personas,
penalizando duramente cualquier
discriminaciéon y garantizando la proteccion
frente a las mismas.



La espina bifida es una malformacion del tubo neural
que se produce en las primeras semanas del embarazo
y ocasiona secuelas neurolégicas, locomotoras y
genitourinarias que afectan a su salud a lo largo de toda
la vida, y gue a menudo se van agravando con la edad.
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A pesar de que en los Ultimos anos la incidencia de esta
malformacion ha descendido ligeramente, por las
campanas de prevencion a travées del acido folico,
dirigidas a mujeres en edad fértil, en Espafa hay 31.700
personas con Espina Bifida e Hidrocefalia (el 0,73% del
total de personas con discapacidad de este pais) segdn
datos del Cuestionario de Discapacidades de la Encuesta
de Discapacidades, Autonomia personal y Dependencia
2020, realizado por el Instituto Nacional de Estadistica.
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La comunidad médica y cientifica evidencia que la
esperanza de vida de las personas con espina bifida
puede ser significativamente inferior a la de la poblacion
general, y la acumulacion de patologias secundarias y el
desgaste fisico constante limitan la capacidad laboral de
forma mas temprana y asi se recoge en el informe
presentado el pasado mes de julio al Ministerio de
Inclusion, Seguridad Social y Migraciones a través de
COCEMEFE.

’%ﬁ\ Confederacidn Espanola de Personas
con Discapacidad Fisica y Orgénica

Peticion de inclusion de la
espina bifida para la
jubilacion anticipada en el
ambito de aplicacion del Real
Decreto 370/2023

Por todo ello, pedimos la inclusion urgente de la espina bifida en el listado de
discapacidades que dan derecho a la jubilacion anticipada, conforme a lo
establecido en el Real Decreto 1851/2009 (modificado por el Real Decreto 370/2023),
que permite la anticipacion de la jubilacidon a trabajadores con un grado de

discapacidad igual o superior al 45%.



La Pensién No Contributiva por Incapacidad (PNC) es, en la actualidad, una
prestacion asistencial minima que no cubre las necesidades econémicas béasicas
ni los costes permanentes derivados de la espina bifida, como tratamientos,
material ortoprotésico o la necesidad de apoyos para la vida diaria. Esta
precariedad econdémica es la principal barrera para la autonomia personail.

Exigimos la transformacion de la PNC por incapacidad en un verdadero soporte
econdmico suficiente y accesible que favorezca la VIDA INDEPENDIENTE a las

personas con espina bifida.
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El objetivo es que la PNC actie como un soporte
efectivo, no como un mero subsidio, y permita acceder
a los recursos necesarios para la Vida Independiente,
como la figura del asistente personal y otros recursos
para una vida autdnoma, tal y como se contempla en
nuestro Decdlogo.

Reclamamos por ello, la revision de los criterios de
acceso y de concurrencia con otras rentas (unidad
econdmica de convivencia), gue a menudo penalizan
a las personas que intentan incorporarse al mercado
laboral o vivir en familia.



Hoy, 21 de noviembre, Dia Nacional de la espina bifida, hacemos un llamamiento a
las Administraciones PUblicas y a la sociedad para que se comprometan a eliminar
las barreras que impiden a las personas con espina bifida ejercer sus derechos
para lograr una vida independiente.

iSumate a la marea amarilla! Pinta un sol en tu mano y compdrtelo en redes
sociales con el hashtag #miSOLporiaEB para mostrar tu apoyo a nuestras
reivindicaciones.
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www.febhi.org



