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Association Nationale Spina Bifida et Handicaps Associes

L' ASBH s'investit partout en France : elle soutient le développement de la recherche sur les défauts de tube neural en général et le
spina bifida en particulier, ainsi que 'incontinence sphinctérienne.

Son principal objectif est de motiver et financer des programmes de recherche sélectionnés par son comité médical national. L'ASBH
permet également aux malades et a leur famille un dialogue et un acces aux services proposés grace a ses contacts régionaux et ses
rubriques d'entraide.

/' Activité
Les contacts régionaux apportent une aide aux familles sur les questions d'orientation dans les parcours de soin en région, sur les

problématiques d'insertion (scolaire, professionnelle) et sur laccompagnement des aidants. Cette aide est essentiellement dispensée
par les réseaux sociaux et par téléphone (permanences), et par des publications disponibles sur le site Internet.

Des événements (ateliers, rencontres...) sont périodiguement organisés pour rassembler les adhérents, et des stages thématiques sont
parfois dispensés par des experts.

['association s'investit également dans des projets de recherche qu'elle contribue a financer (ex : chirurgie materno-foetale).

La prévention est aussi un axe fort avec des actions aupres des professionnels de santé, pour inciter a la prescription des vitamines
B9 (acide folique) et B12 , 3 mois avant et aprés le début de la grossesse.
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