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“Ya contamos” (La lupa del Dr. Cea)

El enunciado viene a cuen-
to para comentaros bre-
vemente y resumidas, las 
actuaciones que se han 
llevado a cabo a nivel del 
Gobierno Vasco este año 
pasado (2014), auspiciado 
a través del Consejo Asesor 
de Enfermedades Raras, 
también denominadas me-
nos comunes, que parece 
más lógico. Dicho consejo 
da voz a las inquietudes 
que nuestros enfermos y 
familiares, especialmente 
los cuidadores, demandan 
y por ello deben estar pre-
sentes todos los estamen-
tos que tienen algo que de-
cir: Sanidad de seguimiento 
día a día, tanto atención 
primaria como especializa-
da, porque como ya sabéis 
se han llevado a cabo las 
fusiones y las denomina-
das OSIS. Son las fusiones 
de ambas, todo en pro de 
una mejor coordinación y 
reducción de costes, evi-
tando duplicidades, todo 
esto muy discutible pero no 
es sitio ni el momento. Iba 
a mencionaros los logros 
conseguidos este año pro-
mulgados a través del Con-
sejo Asesor y estábamos 
hablando de su composi-
ción, pues bien también 

está presentes las distintas 
esferas: Enseñanza, Servi-
cios Sociales, Investigación, 
Farmacia, Asociaciones de 
enfermos, etc., todo ello 
presidido por el vice-conse-
jero de Sanidad (Osakide-
tza). 

Y este año hemos conse-
guido, porque es un logro 
de todos, el que de una 
vez por todas en este año 
2015, empiece a funcionar 
el famoso Registro de ahí el 
título de “ya contamos” y 
esto es de vital importancia 
que a través de una histo-
ria clínica única que, todos 
nuestros médicos que nos 
asistan tengan acceso, po-
damos ser cuantificados, 
y ello es primordial no ya 
para el seguimiento del 
día a día, sino para futuros 
trabajos de investigación 
ya que este es el primer 
requisito para poner prác-
tica cualquier trabajo serio. 
En fin, podía extenderme 
en folios y folios en hablar 
de este tema, pero que sin 
este requisito es imposible 
avanzar hacia metas que 
todos soñamos.

Otro hito también de suma 
importancia es la creación 
de la figura del coordina-
dor asistencial, que será la 
figura de un médico que 
aprovechando la infraes-
tructura actual estará ubi-

cado en un hospital de Cru-
ces, en este caso, pero con 
implantación en red para 
el resto de los hospitales, 
cuya misión será favorecer 
la accesibilidad, centrarse 
en las necesidades del pa-
ciente que acude a nues-
tros hospitales y, de esta 
forma, facilitar toda la diná-
mica que supone el paso de 
nuestros enfermos a través 
de las distintas especialida-
des, pruebas diagnosticas y 
tratamientos que sean re-
queridos. Es decir, preten-
de ser nuestro guía a través 
del laberinto que supone 
nuestro paso por las dis-
tintas redes hospitalarias. 
Creo que es un gran logro 
y una gran idea que habrá 
que ir puliendo a medida 
que las necesidades vayan 
apareciendo pero sin duda 
va ser recibida con un gran 
impulso de cara a nuestra 
asistencia sanitaria pluripa-
tológica.

También se quiere dar un 
gran impulso a la investi-
gación y sin descuidar el 
entramado de coberturas 
sociales tan importante 
para este frágil colectivo 
que formamos parte, so-
bre este y otros temas os 
iré comentando en futuras 
notas.

Antonio Cea Rey
Vicepresidente de BENE 
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Día Internacional de las Personas con 
Discapacidad: 3 de diciembre

«El desafío que enfren-
tamos es proporcionar 
a todas las personas la 
igualdad de acceso que 
necesitan y merecen. En 
última instancia, esto 
permitirá crear un mun-
do mejor para todos.»

La celebración del Día In-
ternacional de las Perso-
nas con Discapacidad el 3 
de diciembre de cada año 
tiene por objeto ayudar a 
entender las cuestiones re-
lacionadas con la discapa-
cidad, los derechos de las 
personas con discapacidad 
y los beneficios que se deri-
varían de la integración de 
estas personas en todos y 
cada uno de los aspectos 
de la vida política, social, 
económica y cultural de sus 
comunidades.

El Día brinda la oportuni-
dad de promover activida-
des encaminadas a lograr 
el objetivo del disfrute ple-
no e igual de los derechos 
humanos y la participación 
en la sociedad de las per-
sonas con discapacidad, 
establecido en el Programa 
de Acción Mundial para las 
Personas con Discapacidad 
aprobado por la Asamblea 
General de las Naciones 
Unidas en 1982.

Principios rectores de 
la Convención
La Convención y cada uno 
de sus artículos se basan en 
ocho principios rectores:

1.	 El respeto de la digni-
dad inherente, la auto-
nomía individual, inclui-
da la libertad de tomar 
las propias decisiones, 
y la independencia de 
las personas;

2. 	 La no discriminación;

3. 	 La participación e inclu-
sión plenas y efectivas 
en la sociedad;

4.	 El respeto por la dife-
rencia y la aceptación 
de las personas con dis-
capacidad como par-
te de la diversidad y la 
condición humanas;

5. 	 La igualdad de oportu-
nidades;

6. 	 La accesibilidad;

7. 	 La igualdad entre el 
hombre y la mujer;

8.	 El respeto a la evolu-
ción de las facultades 
de los niños y las niñas 
con discapacidad y de 
su derecho a preservar 
su identidad.

Antecedentes
La población mundial cuen-
ta actualmente con más de 
siete mil millones de perso-
nas. Más de mil millones (el 
15%) viven con algún tipo de 
discapacidad, la mayor par-
te en los países en vías de 
desarrollo.

Lo que significa ser 
discapacitado
La discapacidad es una con-
dición que afecta el nivel de 
vida de un individuo o de 
un grupo. El término se usa 
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para definir una deficien-
cia física o mental, como 
la discapacidad sensorial, 
cognitiva o intelectual, la 
enfermedad mental o va-
rios tipos de enfermedades 
crónicas.

Las personas con discapaci-
dad, la “minoría más amplia 
del mundo”, suelen tener 
menos oportunidades eco-
nómicas, peor acceso a la 
educación y tasas de pobre-
za más altas. Eso se debe 
principalmente a la falta de 
servicios que les puedan fa-
cilitar la vida (como acceso 
a la información o al trans-
porte) y porque tienen me-
nos recursos para defen-
der sus derechos. A estos 

obstáculos cotidianos se 
suman la discriminación so-
cial y la falta de legislación 
adecuada para proteger a 
los discapacitados.

Las personas con discapaci-
dad son más a menudo víc-
timas de la violencia:

La ignorancia es en gran 
parte responsable de la 
estigmatización y la discri-
minación que padecen las 
personas discapacitadas.

Una sociedad 
incluyente
Está ampliamente demos-
trado que, una vez elimi-
nados los obstáculos a la 
integración de las perso-
nas discapacitadas, estas 
pueden participar activa y 
productivamente a la vida 
social y económica de sus 
comunidades. Por ello es 
necesario eliminar las ba-
rreras de la asimilación de 
los discapacitados a la so-
ciedad.

La Convención sobre los 
Derechos de las Personas 
con Discapacidad reconoce 
que la existencia de estas 
barreras es un componente 
esencial de su marginación. 
La Convención subraya que 
la discapacidad es un con-
cepto evolutivo “resulta-
do de la interacción de las 
personas con disfunciones 
y de problemas de actitud 
y de entorno que socavan 
su participación en la socie-
dad”.

La accesibilidad y la inclu-
sión de las personas con 
discapacidad son derechos 

fundamentales reconoci-
dos por la Convención so-
bre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidades. 
Son las condiciones sin las 
cuales no pueden disfru-
tar de sus otros derechos. 
La Convención (artículo 9) 
pide que las personas con 
discapacidad puedan llevar 
una vida independiente y 
participar de forma activa 
en el desarrollo de la so-
ciedad. Solicita a los Esta-
dos que tomen las medi-
das apropiadas para darles 
pleno acceso a la actividad 
cotidiana y eliminar todos 
los obstáculos a su integra-
ción.

Hechos y cifras
•	 Población mundial: Sie-

te mil millones de per-
sonas

•	 Más de mil millones su-
fre algún tipo de disca-
pacidad (una de siete)

•	 Más de cien millones 
de discapacitados son 
niños

•	 Los niños con discapa-
cidad tienen cuatro ve-
ces más posibilidades 
de ser víctimas de al-
gún tipo de violencia

•	 con discapacidad viven 
en los países en desa-
rrollo

•	 50% de las personas con 
discapacidad no tienen 
acceso a la sanidad

•	 153 países han firmado 
la Convención sobre los 
Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad.

Los niños con 
discapacidad tienen 
cuatro veces más 
posibilidades de 
ser víctimas de 
actos violentos, la 
misma proporción 
que los adultos con 
problemas mentales
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Queridos amigos y amigas,

Una vez más se nos brinda 
la oportunidad de escribir 
unas letras para agradecer, 
reivindicar, pedir, contar… 
en fin, para lo que quera-
mos y yo, personalmente, 
no he querido perdérmela y 
voy a aprovecharla en esta 
ocasión para dar mi humil-
de punto de vista acerca 
del mercadillo solidario.

No sé bien por dónde em-
pezar, pero lo que me ha 
quedado claro después de 
estos dos años, es que si 
no fuera gracias a la entre-
ga incondicional de unos 
pocos, insisto, unos pocos, 
no habría sido posible lle-
varlo a cabo. Y hago hinca-
pié en unos pocos, ya que 
de todas las personas que 
formamos BENE, en pro-
porción, el número de per-
sonas que ha participado 
activamente es muy esca-

so. Yo soy la primera que 
reconozco no haber parti-
cipado en mayor medida y 
no quiero tampoco juzgar a 
nadie porque cada persona 
sabrá si ha actuado o no de 
la manera que debería ha-
berlo hecho.

Me da muchísima pena que 
no haya más manos para 
colaborar, que pasen la 
lista para los turnos y que 
falten horas por comple-
tar, que en las lonjas no nos 
acumulemos tantas perso-
nas que tengamos que salir 
fuera porque ya no entre-
mos, que organicemos tur-
nos y a la hora de la comida 
todos hayamos colaborado 
de una u otra manera y es-
temos todos igual de can-
sados.

Me da muchísima lástima 
que aún con todo no se-
pamos apreciar y mucho 
menos valorar el trabajo 
que han hecho otros (con-
siguiendo lonjas para el ma-
terial, percheros, mesas, 

Mercadillo solidario
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publicidad, espacio, per-
misos, etc) y entre unos y 
otros hayamos hecho que 
otras personas se cansen 
de seguir estando ahí por-
que verdaderamente tiene 
que ser duro tantas horas, 
esfuerzos, críticas y han de 
quedar pocas ganas para 
continuar organizando 
eventos. Me da tristeza el 
hecho de que nos permi-
tamos lujos de criticar el 
trabajo que hacen otros 
cuando no somos capaces 
ni de preguntar en qué po-
demos colaborar o contri-
buir para que entre muchos 
el trabajo sea menos. Y me 
da rabia que a la hora de 
escribir cuatro letras siem-
pre se escuchen las mismas 
voces. ¿Acaso nadie siente 
ganas aunque sea de enviar 
un chiste para hacer saber 
al resto que sigue estando 
ahí? No me lo creo….

Pero como todas las cosas, 
también quiero que sepáis 
que he disfrutado mucho 
todos esos ratos en los que 
nos hemos juntado en los 

preparativos y en los días 
del mercadillo. Las risas 
y el buen ambiente siem-
pre han estado presentes 
después de todo y todas 
las personas que no han 
estado, pues sinceramen-
te, ellas se lo han perdido. 
También sé que habrá ha-
bido gente que por unos u 
otros motivos les ha sido 
imposible estar ahí con el 
resto, pero estoy convenci-
da que habrán sido menos.

Con todo esto que quiero 
decir: que por favor, cola-
boréis de una u otra forma, 
cada pequeño gesto cuen-
ta y anima a todas esas per-
sonas que dan el callo des-
de el principio hasta el final 
a seguir trabajando. Cuan-
ta más gente seamos más 
llevadero será el trabajo 
y el cansancio y los logros 
también sabrán mejor por-
que serán el resultado de 
la buena voluntad de mu-
chísima gente y no sólo de 
unos pocos. Para recoger 
hay que sembrar, y cuantas 
más personas sembremos 
más frutos recogeremos y 
los logros también sabrán 
mejor. Si por el camino en-
contramos dificultades, 
éstas se sobrellevarán me-
jor si somos más. Lo mires 
por donde lo mires: tu ayu-
da cuenta y mucho así que 
¡¡COLABORA!! 

Nos vemos pronto.

Un afectuoso saludo,
Amagoia Liébana Garay
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Las Enfermedades Neu-
romusculares (ENM), son 
enfermedades de carácter 
genético y generalmente 
hereditarias en las que pue-
de verse afectado el conjun-
to comprendido por la neu-
rona motora de la medula 
espinal, su axón, la unión 
neuromuscular y las fibras 
neuromusculares que iner-
van la neurona y que confor-
man los músculos. En todas 
ellas, la característica más 
importante es la pérdida 
progresiva de fuerza mus-
cular junto con la atrofia ó 
hiperatrofia, fatiga, mialgia, 
rigidez muscular y la dege-
neración del conjunto de los 
músculos y de los nervios 
que los controlan.

Desde un punto de vista epi-
demiológico forman parte 
de las Enfermedades poco 
Frecuentes ya que su pre-
valencia es inferior a 5 ca-
sos/100.000 habitantes.

En España no existe un re-
gistro epidemiológico úni-
co de estas Enfermedades 
(aunque el registro de la RE-
NEM realizado con apoyo de 
CIBERNED/CIBERER y el Ins-
tituto Carlos III ,recoge más 
de 4.000 casos registrados 
de ENM,hace ya unos años 
las cifras que se estimaban 
eran de 60.000 Pacientes 
afectados por una ENM.

Situacion de la investigación de las 
Enfermedades Neuromusculares en España

Las ENM, constituyen un 
problema sanitario y social 
porque su sintomatología 
es muy invalidante y por-
que no se disponen de tra-
tamientos eficaces para la 
inmensa mayoría de ellas, 
por lo que la Investigación 
sobre sus causas debería 
ser prioritaria por los altísi-
mos costes que la atención 
de estos Pacientes genera 
a lo largo de muchos años.

¿Cómo se encuentra 
la Investigación de las 
ENM en España?
Desde el descubrimiento 
de la distrofina hace poco 
más de 25 años, se han pro-
ducido grandes avances en 
la Investigación de estas en-
fermedades, al aplicar una 
serie de nuevas metodolo
gías,moleculares,radiológic
as,inmunológicas y bioquí-
micas entre otras. Se han 
descrito un gran número 
de genes tanto en neuropa-
tías como en miopatías que 
implican un conocimiento 
mucho más avanzado de 
estas enfermedades. En 
España se ha contribuido 
de forma relevante a este 
avance en muchas de estas 
patologías.

Durante el estos últimos 
años hay una serie de gru-
pos de investigación que 
se han especializado en 

diferentes patologías que 
a continuación se pasan a 
describir.

Grupos clínico-
asistenciales y mixtos
En el campo de las Distro-
finopatias, España ha par-
ticipado con 3-4 grupos en 
los ensayos con PTC 124 y 
con Tadalafilo, en los Hos-
pitales de Sant Pau y Sant 
Joan de Deu de Barcelona, 
en el Hospital Uip La Fé de 
Valencia, en el Hospital La 
Paz de Madrid y el Hospital 
Universitario Donostia de 
San Sebastian.

Desde hace mas de 25 años 
se realiza diagnostico mole-
cular en la Unidad de Gené-
tica del Hospital Sant Pau 
de Barcelona y en el Hos-
pital UiP La Fe de Valencia. 
Actualmente este diagnos-
tico se realiza también en 
otros Hospitales como La 
Paz, La Fundación Jimenez 
Díaz todos ellos en Madrid, 
Virgen del Rocío en Sevilla, 
ó Basurto en Bizkaia.

Hay Investigación activa 
sobre distrofinopatias en 
el Instituto Biocruces de 
Bilbao y en el Instituto Bio-
donostia de San Sebastián.

En la Distrofia Miotónica 
(Steinert) (DM1 y DM2), 
existen bastantes grupos 
asistenciales que realizan 
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el diagnóstico de DM1 y hay 
solo uno que hace en DM2, 
en el Hospital Sant Joan de 
Deu, en Barcelona. En Inves-
tigación solo hay dos gru-
pos clínicos haciendo Inves-
tigacion; uno en DM2 en el 
Hospital Val de Hebrón, en 
Barcelona y otro en DM1 en 
el Hospital Universitario Do-
nostia, en San Sebastián. El 
grupo de San Sebastián está 
estudiando en su cohorte 
histórica, los aspectos neu-
ropsicologicos de la DM1, 
su predisposición al cáncer 
y las variaciones en las tasas 
epidemiológicas.

Existen varios grupos traba-
jando en diferentes tipos de 
Distrofias de Cinturas.Estos 
grupos están localizados en 
los Hospitales de Sant Pau, 
Bellvitge y Vall de Hebrón 
en Barcelona, en el Hospital 
UiP La Fe de Valencia, en el 
Hospital Virgen del Rocío 
de Sevilla, en el Hospital do 
Meixoeiro de Vigo y en el 
Hospital Universitario Do-
nostia de San Sebastián.

Con relación a la Distrofia Fa-
cioescapulomeral (DFEH), 
existe un grupo trabajando 
en el Instituto Biodonostia 
que está conectado con 
grupos holandeses y france-
ses en las diferencias mole-
culares en sus variantes 1y 2.

En las Miopatías Miofibri-
lares, existe un grupo en 
el Hospital de Bellvitge en 
Barcelona que se encuentra 
muy activo en el estudio y 
dispone de importantes co-
nexiones con grupos punte-
ros a nivel internacional.

En el campo de las Miopa-
tías y Distrofias Congéni-
tas, hay que señalar el gru-
po del Hospital Sant Joan 
de Deu de Barcelona.

En el grupo de las Miopa-
tías Metabolicas, que in-
cluye fundamentalmente 
las miopatías mitocon-
driales y las glucogeno-
sis, la investigación se 
reparte entre los Hospi-
tales 12 de Octubre y La 
Paz en Madrid, el Hospital 
Sant Joan de Deu,Vall de 
Hebron,Instituto de Bio-
química, todos ellos en 
Barcelona. El Virgen del 
Rocío en Sevilla y en Zara-
goza, centrados en la en-
fermedad de Mac Ardle, 
la Enfermedad de Pompe 
y en las miopatías de base 
mitocondrial. En el Vall de 
Hebrón están en estos mo-
mentos haciendo investi-
gación de la Enfermedad 
de Mc.Ardle.

En el grupo de las Canalo-
patias Musculares, se es-
tán tratando en el Hospi-
tal 12 de Octubre, Hospital 
Reina Sofía y en La Paz, to-
dos ellos en Madrid.

En el campo de las Neuro-
patías Periféricas Heredi-
tarias, existen tres grupos 
con Investigación muy acti-
va en la enfermedad, Hos-
pital UiP de Valencia, Hos-
pital Marqués de Valdecilla 
en Santander, en el Centro 
de Medicina Xenomica de 
Santiago de Compostela, 
centrados básicamente en 
aspectos clínicos, radioló-
gicos y genéticos con co-

nexión con grupos interna-
cionales. 

El diagnostico molecular 
se realiza en otros centros 
destacando el Instituto de 
Biomedicina Príncipe Feli-
pe de Valencia ó el Centro 
de Medicina Xenomica de 
Santiago. Existe un grupo 
experto en Polineuropatia 
Amiodótica Familiar en Pal-
ma de Mallorca y otro grupo 
experto en Amiloidosis en 
el Servicio de Nefrología del 
Hospital Clinic de Barcelona.

En el grupo de las Neuropa-
tías de Origen Paraneoplas-
tico, se tratan en el Hospital 
Clinic de Barcelona, siendo 
líderes mundiales en esta 
patología.

En el campo de las Neuropa-
tías de Base Autoinmune, 
así como en Miastenia Gra-
vis, se tratan en el Hospital 
Sant Pau de Barcelona y en 
el Hospital La Fe de Valencia 
y en el Hospital Marqués de 
Valdecilla de Santander. En 
las Miastenias Congénitas, 
esta patología se trata de 
manera especial en el Hos-
pital UiP La Fe de Valencia.

Con relación a la Esclerosis 
Lateral Amiotrofia (ELA), 
existen en España muchos 
grupos que están trabajan-
do en red, de manera espe-
cial en Madrid, Hospitales 
(Carlos III, Gregorio Mara-
ñón y 12 de Octubre).En Bar-
celona, Hospitales (Sant 
Pau,Vall de Hebrón y Bell-
vitge), en Bilbao el Hospital 
Civil de Basurto, en San Se-
bastián el Hospital Univer-
sitario, en el Complejo Hos-
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pitalario de Pamplona ,en el 
Hospital La Fe de Valencia.

En el grupo de Atrofias Espi-
nales (AME), hay Hospitales 
con grandes conexiones in-
ternacionales, como el Hos-
pital Sant Pau en Barcelona, 
y diagnostico Molecular en 
el Hospital de Basurto en 
Bilbao.

Existe otro grupo que tra-
baja en MNGIE (Mitochon-
drial Neurogastrointestinal 
Encephalomyopathy), cuya 
investigación se está desa-
rrollando en el Hospital Sant 
Pau de Barcelona.

Grupos Básicos de 
Investigación
-	 Existe un grupo en la 

Facultad de Medicina 
de Lleida que trabaja en 
modelos de enfermeda-
des que afectan a la Mo-
teneuroma.

-	 En la Facultad de Bioló-
gicas de la Universidad 
de Valencia, se estudia 
la Fisiopatología de la 
Distrofia Miotonica de 
Steinert, en un modelo 
animal en Drosophila, 
que estudia la expan-
sión patológica caracte-
rística de la DM1, en co-
laboración con Valentia 
Biopharma.Este mismo 
grupo dispone de un 
modelo en Drosophila 
para la Atrofia Espinal.

-	 En el Instituto de bio-
medicina de Sevilla 
(IBIS) integrado en el 
CIBERNED, trabaja en 
las alteraciones del Sar-
colema en algunas ENM 

y en la Fisiopatología de 
la Sinapsis.

-	 En el Centro de Regu-
lación Genómica, de 
la Universitat Pompeu 
i Fabra, se trabaja en 
los procesos de rege-
neración y miogenesis 
del musculo, así como 
la caracterización de la 
fibrosis en las distrofias 
musculares.

-	 En el CIBERER, hay di-
ferentes grupos que 
están trabajando en Pa-
tología Mitocondrial, 
pricipalmente el insti-
tuto Príncipe Felipe de 
Valencia, dentro del CI-
BERER existe un grupo 
que se denomina CIBER 
de ERRAS y que espe-
cíficamente investiga 
este grupo de Neuro-
patías.

Se está trabajando acti-
vamente en completar la 
identificación de genes im-
plicados en diferentes va-
riantes de CMT, analizar la 
interacción de proteínas en 
los procesos bilógicos de 
mielinizacion, la interacción 
entre la célula de Schwan y 
el axón, la estructura del ci-
toesqueleto ó el transporte 
axonal y el desarrollo de es-
trategias terapéuticas.

Resumen y 
Conclusiones
Como se puede apreciar 
por todo lo expuesto, el 
nivel de Investigación Clíni-
co es bastante bueno, otra 
cosa es lo que los Pacientes 
desearían durante el desa-

rrollo de su Enfermedad, 
pero habría que reforzar 
la Investigación Básica de-
bilitada por los efectos de 
la crisis sobre la inversión 
en recursos humanos y tec-
nológicos y tratar de incre-
mentar la participación en 
ensayos clínicos interna-
cionales. Existen zonas del 
país, donde la asistencia de 
Enfermedades Neuromus-
culares está cubierta a un 
nivel clínico muy básico y 
su acceso a veces se ve li-
mitado por trabas adminis-
trativas para la circulación 
de los Pacientes y muestras 
entre los diferentes siste-
mas de salud Atonómicos.
Ante esta situación y den-
tro del Año Nacional de las 
Enfermedades Raras, la Fe-
deración ASEM, ha trans-
mitido al Ministerio de Sani-
dad la necesidad de crear e 
impulsar los llamados CSUR 
(Centros y Unidades de Re-
ferencia).

Además y dentro del año 
2.014 el pasado 2 de Marzo 
se celebró el Telemaraton 
con el objetivo de lograr 
fondos para la Investiga-
ción en Enfermedades poco 
Frecuentes y ya se puede 
confirmar que se han logra-
do 14 Proyectos de Exce-
lencia que van a permitir a 
lo largo de los años 2.015 y 
2.016 desarrollar esta labor 
tan importante para el fu-
turo de las ENM.

Antonio Alvarez Martinez
Presidente Federación 

ASEM
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Grupo de autoayuda
Cuando pasa un tiempo lo 
que ha ocurrido es que has 
cogido experiencia, has es-
tado con otros, les has oído 
y te han ayudado esas expe-
riencias a tomar decisiones, 
a tener ideas, pensamientos, 
en un sentido u otro. Es de-
cir, en cosas que van con-
tigo, y en cosas en las que 
no. E incluso pudiera ser que 
hasta hayas tenido un diá-
logo interno de crítica hacia 
alguien de cómo expresa su 
quehacer diario, bien por-
que parece que lo sabe todo, 
bien porque se le ve rendido, 
bien porque piensa que lo 
suyo es peor, o el diálogo lo 
puedes haber tenido conti-
go mismo, dándote ánimos, 
diciendo: “Si ese puede yo 
también, o como ese ni de 
palo” Y ahora viene lo inte-
resante: “¿cómo se le llama 
a eso? No lo sé, o quizás sí, 
qué mas da, pero a mi me da 
que estás cogiendo una he-
rramienta que es el contac-
to con el otro que vive una 
situación, al igual, o similar 
que tú, en la cual tú te pones 
a sentir lo que ella siente y 
lo amoldas a tu situación vi-
viéndolo desde ti mismo y de 
ahí vas y te mueves en algu-
na dirección ¿A que es chuli? 
Ahora llámalo como quieras.

Pues amiga mía, eso que lo 
haces de forma inconscien-
te, en los grupos de autoayu-
da de lo que se trata es que lo 
hagas de forma consciente: 
Esto es, que conscientemen-
te, oigas los sentimientos, 

emociones, comportamien-
tos del otro y que desde tu 
vivencia, tu emoción, desde 
tu tú, en clave de cómo lo 
vives y los mecanismos que 
utilizas para superar, avan-
zar, los compartas e incorpo-
res desde dónde se expresa 
el otro, sin juzgar(te), sim-
plemente contemplándolo 
y apoderándote de lo que 
creas o sientas que es bueno 
para ti.

La idea es que sean dos gru-
pos distintos: uno para afec-
tadas y otro para familiares, 
porque estos últimos nece-
sitan expresarse libremente, 
y con un afectado delante, 
como que corta un poqui-
to. Porque claro, no tienen 
fuerzas para mostrar sus 
debilidades ante un afecta-
do, o mostrar lo que quizás 
verdaderamente piensan en 
un momento determinado... 
por la razón que sea.

Así pues, simplemente ani-
mar a que compartas ese 
entusiasmo y que nos ofrez-
cas tu forma de superar esas 
emociones de miedo, rabia, 
culpa... y esos autodiálogos 
que te machacan con los de-
berías, etc.

Prospero 2015 y que en el 
caso de que aún sigamos 
padeciendo la enfermedad 
(cosa que es ajena a nuestra 
voluntad) podamos por lo 
menos tener una vida más 
sana. Porque si anímicamen-
te estamos fuertes, aunque 
la enfermedad esté ahí, la vi-
viremos de otra forma.

Me han pedido que escriba 
algo sobre los grupos de 
autoayuda, por la sencilla 
razón de que este año he-
mos empezado con dichos 
grupos.

Hace años, al principio de 
nuestra asociación, se crea-
ron estos grupos de autoa-
yuda y que dejaron de ha-
cerse porque como decía 
alguno: “estábamos hartos 
de compartir miserias”.

Así pues, uno se puede pre-
guntar: “¿Habiendo esa ex-
periencia, como se han vuel-
to a proponer los grupos de 
autoayuda?”

La respuesta es sencilla, o 
no, bueno, tú decides: Al 
principio, cuando se crea-
ron (pensaba que estaba 
escribiendo el génesis de la 
biblia, pero no) los grupos 
de autoayuda, la asociación 
estaba formándose, donde 
se juntaron personas que 
durante años habían esta-
do completamente aisladas 
(entiéndase que me refiero 
a aisladas de tener contac-
to con otros afectados) y 
con una ansiedad impresio-
nante. Y sólo tenemos que 
ponernos nosotras en esa 
situación, ¿qué es lo que 
transmitimos, lo primero, 
cuando nos han diagnosti-
cado la enfermedad y nos 
juntamos con otro que la 
padece? Exactamente eso, 
no hace falta ni que lo escri-
ba porque eres consciente 
de cómo has actuado y de 
lo que has sentido.
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15 Noviembre

El 15 de Noviembre un año 
mas BENE celebramos en 
el Arenal de Bilbao el Dia 
Nacional de Las Enferme-
dades Neuromusculares, 
gracias al apoyo del Area 
de Salud y Consumo del 
Ayuntamiento de Bilbao y 
al apoyo de todas las per-
sonas asistentes.

BENE, como todos los años 
se sumó al lema de la cam-
paña de sensibilización 
promovida por Federación 
ASEM(Federación Españo-
la de Enfermedades Neu-
romusculares) en todo 
el estado Español, pero 
adaptándola a nuestra rea-
lidad en Bizkaia : “Vamos 
de la mano, Danok Bat”.

Las actividades comen-
zaron el mismo 15 de No-
viembre, Sábado a las 11 de 
la mañana en el Tinglado 
del Arenal con una gymca-
na inclusiva y un taller de 
grafitis en el que nuestros 
niños/as de BENE mostra-
ron su faceta más divertida 
y nos dejaron un recuerdo 
muy bonito. También con-
tamos con pinta caras y 
mesa informativa con los 
chalecos amarillos , color 
de las Enfermedades Neu-
romusculares, realizados 
para la ocasión con el lema 
y nuestro logotipo.

A las 12.00 nos concentra-
mos en la Plaza Arriaga, 
con los chalecos puestos 

y dándonos la mano, rea-
lizamos una gran cadena 
humana procediendo a la 
lectura del manifiesto rei-
vindicativo a cargo de Dani 
Alvarez, locutor de radio al 
que agradecemos su impli-
cación. Acudieron personas 
con enfermedades Neuro-
musculares, sus familiares, 
asociaciones del mundo 
de la discapacidad, entre 
ellas FEKOOR, personas 
que pasaban por ahí y no 
nos conocían, el Equipo de 
Neurologia del Hospital de 
Basurto, el equipo de Equi-
po de Investigación Enfer-
medades Neuromusculares 
y del Neurodesarrollo de la 
Universidad de Deusto y las 
instituciones públicas con 
su máximo representante 
el Excmo Alcalde D. Ibon 
Areso. 

Pero también contamos 
con la siguiente represen-
tación y respaldo de las 
instituciones publicas: Del 
Area de Salud y Consumo 
del Ayuntamiento de Bil-
bao el Concejal D.Mariano 
Gomez ;Del Área de Igual-
dad, de Cooperación y Ciu-
dadanía del Ayuntamiento 
de Bilbao Dña Oihane Agi-
rregoitia Martínez; Del Go-
bierno Vasco el Consejero 
de Salud D.Jon Darpón, De 
la Vice consejería de Educa-
ción del Gobierno Vasco : 
la Viceconsejera Dña. Aran-
tza Aurrekoetxea Bilbao y 
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En este 2014 nuevamente y 
gracias al reiterado apoyo 
de EROSKI, de Diputación 
Foral de Bizkaia (Acción So-
cial) y como novedad este 
2014 del apoyo de una de 
las oficinas de la caixa he-
mos podido realizar nues-
tro fin de semana de ocio 
terapéutico que llevamos 
realizando desde el 2011.

Este año ha tocado NAVA-
RRA. El sábado 8 de Junio, 
visitamos el Planetario de 
Pamplona en 2 visitas dife-
rentes una infantil y otra 
para personas adultas de 
BENE, ambas muy didácti-
cas y amenas. Ya que como 
siempre, en nuestras sali-
das de ocio hay niños/as y 
personas adultas(hombres 
y mujeres). Este año han 
sido 40 personas beneficia-
rias entre ellas 11 menores 
.Pero dando siempre priori-
dad a aquellas familias que 
mas necesiten económica 
y emocionalmente este fin 
de semana.

La tarde fue de visita libre 
ya que Pamplona estaba 
llena de actividades cultu-
rales ese fin de semana, en-
tre ellas la feria del libro. Asi 
que estuvimos encantados 
de disfrutar del ocio y del 
buen tiempo. 

Dormimos en dos hoteles 
que disponían de las 7 habi-
taciones adaptadas que re-
queríamos además del res-
to accesibles. Y el Domingo 

prontito partimos hacia el 
precioso Valle de Ultzama. 
Allí nos recibieron con los 
brazos abiertos en la granja 
escuela adaptada.Todas las 
personas pudieron disfru-
tar de los animales, darles 
de comer, disfrutar ahí mis-
mo de una comida típica de 
Ultzama.Pero lo mejor de 
todo es que es un proyecto 
inclusivo no solo para los/as 
visitantes con movilidad re-
ducida sino que muchos de 
los trabajadores de la gran-
ja son personas en vulnera-
bilidad social y que han sido 
contratadas precisamente 
para evitar ese riesgo de 
exclusión. Terminamos la 
jornada aprendiendo a ha-
cer cuajada a través de un 
taller práctico en el que 
además la degustamos.

Nos queda un sabor de boca 
dulce e intenso, que es el 
que nos anima a BENE cada 
año a preparar un nuevo 
fin de semana cargado de 
emociones y de aventuras, 
no llenas a veces de peque-
ñas dificultades ( encontrar 
alojamiento adaptado para 
un grupo de 40 personas 
no es tarea fácil) pero que 
merece la pena superarlas 
solo con ver la sonrisa del 
grupo, en especial de nues-
tros niños y adolescentes 
cuando se juntan y pasan 
buenos ratos en familia.

Paula Moreno 
Trabajadora Social

Asociacion BENE

Fin de semana de ocio terapéutico

Departamento de 
Acción Social

Gizartekintza Saila

la Directora de innovación 
educativa Dña. Begoña Ga-
ramendi Ibarra; De Vicecon-
sejeria de Políticas Sociales 
del Gobierno Vasco D.Iñigo 
Pombo; y de Diputacion 
Foral de Bizkaia El Director 
General de Promoción de 
la Autonomía Personal y 
Atención a la dependencia 
D.Sergio Murillo.

A continuación regresamos 
todos juntos/as al Tinglado 
para disfrutar de la actua-
ción de Sökole, grupo de 
percusión y danzas africa-
nas y de la txosna solidaria 
habilitada para amenizar la 
jornada.

La evaluación que hacemos 
de la jornada es muy bue-
na tanto por la asistencia 
como por las actividades 
realizadas. Entre ellas el 13 
de Noviembre el Presiden-
te de BENE, el psicólogo y 
la Trabajadora Social estuvi-
mos en la Sala Garate de la 
Universidad de Deusto im-
partiendo una charla a los 
alumnos/as de psicología y 
que fue organizada por el 
equipo de Investigación de 
Enfermedades Neuromus-
culares y del Neurodesa-
rrollo de la Universidad de 
Deusto

Esperamos seguir trabajan-
do por la sensibilización y el 
conocimiento de las Enfer-
medades Neuromusculares 
y mejorando cada día en 
nuestra labor.

Eskerrik asko denoi
Paula Moreno

Trabajadora Social
Asociacion BENE
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