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Queridos amigos/as:

Otra vez mas fiel a mi cita
con nuestra querida revista,
aqui me tenéis dispuesto a es-
cribir el Editorial de la misma.

A pesar de todas las vicisitu-
des que nos esta tocando vivir,
nuestra querida asociacion si-
gue adelante sin detenerse ni
un instante, porque los tiempos
que corren asinoslo demandan,
haciéndonos si cabe cada vez
mas activos y visibles en todos
los actos propios y de los de-
mas colectivos con los que va-
mos de la mano en defensa de
nuestros derechos y nuestras
reivindicaciones, como pueden
ser entre otros ASEM, FEKOOR,
FENEUME, FEDER, etc.

Desde nuestra ultima publi-
cacion a hoy ha habido eventos,
que hemos vivido con sumo in-
terés y ademas participando ac-
tivamente en todos ellos, y no
los reflejare uno a uno porque
seguro tienen también cabida
en esta revista que tenéis en
vuestras manos.

Sabéis de mi positivismo y
realismo, y creo recordar que
en los Ultimos editoriales ya
escribi y asi lo denunciaba, los
“brutales recortes” que nues-
tros gobernantes estaban rea-
lizando y se proponian realizar
en todos aquellos departamen-
tos tan cercanos a nosotros y
que tanto nos afectaban, pero
jamas crei que pudieran ir tan
lejos.

Por todo ello quiero dejar
desde aqui muy claro que este
ya no es el momento de bue-

nas palabras, pafios calientes o
frases bonitas y rimbombantes,
este es el momento de decir,
”BASTA YA” y que no permiti-
remos el mas minimo retroceso
en los logros conseguidos a lo
largo de los afios y que por ello
lucharemos con todas nuestras
fuerzas hasta conseguir para-
lizar este brutal ataque contra
las personas de nuestro colecti-
voy de los diferentes colectivos
del mundo de la discapacidad.

Debemos mantener los
avances logrados hasta hoy
como logros irrenunciables y
no susceptibles de reduccion o
recorte.

Los poderes publicos han de
preservar ese nivel de derechos
y apoyos e incrementarlos con
politicas y legislaciones enérgi-
cas de inclusion.

Los poderes publicos y los
gobiernos deben contar activa-
mente con el movimiento social
de la discapacidad para legiti-
mar las decisiones que afectan
a nuestro colectivo.

No podemos ser complices
de gobiernos, ni de partidos ni
de sistemas que no pongan en
primer lugar a todas y cada una
de las personas.

“Contra la crisis, rescata tus
valores+ inclusién + igualdad+
solidaridad”.

Seguiremos trabajando si
cabe con mayor tenacidad e ilu-
sion que nunca, para conseguir
todos nuestros objetivos, codo
con codo con todos aquellos
profesionales de los diferentes
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ambitos de nuestra sociedad,
desde las diferentes administra-
ciones, a la Sanidad, Educacidn,
e Investigacion, que siempre es-
tan a nuestro lado en busca de
las soluciones a nuestros pro-
blemas del duro dia a dia que
nos toca vivir.

Gracias a todos ellos por su
apoyo y carifio, desde aqui mi
mas sincero agradecimiento.

Mi recuerdo mas entrafiable
para todos aquellos que por un
motivo u otro nos han dejado,
alla donde quiera que esteis os
envio un muy fuerte abrazo y
mi mayor gratitud por vuestra
amistad y colaboracién.

Bueno, y para finalizar como
se aproximan estas fiestas tan
entrafiables para todos noso-
tros como son las fiestas navi-
defias, no quiero pasen sin mi
mas sincera felicitacion, mis
mejores deseos de paz y feli-
cidad y sobre todo que todos
nuestros suefios se cumplan, y
el préximo afio venga lleno de
esas buenas noticias que todos
tanto deseamos.

“ZORIONAK ETA URTE BERRI
ON”

Gracias a todos por vuestro
apoyo, esfuerzo y generosidad,
sabed que para lo que necesi-
téis, como siempre me tenéis a
vuestra entera disposicion.

Un muy fuerte abrazo.
Marcelino G. Ferndndez
Presidente de la Asociacion de
Enfermos Neuromusculares de
Bizkaia (BENE)
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Carta Abierta

La Maravilla del Encuentro

Una de las formas que como
sociedad empleamos para de-
sarrollar una cultura de Paz
es la secuencia de fechas que
dedicamos para profundizar
determinados conocimientos,
valores, conductas, etc. que
sumadas dan como resultado
la evolucion de las personas.

Asi, el 21 de septiembre es el
Dia Internacional de la Paz, el
2 de octubre el Dia Internacio-
nal de la no Violencia, el 15 de
Noviembre Dia Nacional de las
Enfermedades  NEUROMUS-
CULARES o el 16 de noviem-
bre es el Dia Internacional de
la Tolerancia, por citar algunos
ejemplos muy cercanos en el
almanaque.

Muchas de estas celebra-
ciones tienen como origen un
hecho histérico social que re-
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sulta digno de mencidn y apre-
ciacion, justo en su recuerdo y
eficaz para la educacién y for-
macion, especialmente desde
la infancia.

Desde 1995, el 16 de no-
viembre es la fecha elegida
para pensar y trabajar en la
“tolerancia”, porque es el ani-
versario de la firma de la cons-
titucion de la Organizacion de
las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultu-
ra (UNESCO), con todo lo que
ello implica. Uno de los méto-
dos practicos para comenzar a
pensar en este tema, es buscar
el origen de la palabra, su defi-
nicién y significado.

Tolerancia, (del latin tole-
rantia): f. Accién y efecto de to-
lerar. Respeto y consideracion
hacia las opiniones y las practi-

cas de los demas aunque sean
diferentes de las nuestras. (Ver
otras acepciones) Pero no es
un tema sencillo de analizar, y
muchos pensadores, encuen-
tran en esta palabra y su signi-
ficado una fuente de interesan-
tes controversias, tanto para
su critica como para su aproba-
cion.

Pablo Latapi, educador e
investigador de la Universidad
Nacional Auténoma de Méxi-
co, escribid al respecto: “No
quiero imaginarme una socie-
dad democratica -definida
por este concepto— como un
conjunto de personas que se
aguantan unas a otras, que se
soportan porque no les queda
otro remedio y que estan repri-
miendo sus antipatias y animo-
sidades reciprocamente”.

También Mahatma Gandhi
(1869-1948) lider del movimien-
to de la independencia de Ila
India y pionero de la filosofia y
la estrategia de la no-violencia,
también conocidos como la re-
sistencia pacifica, que rechaza
el uso de la violencia fisica y
promueve la realizacion de ac-
ciones pacificas para lograr un
cambio social o politico, mani-
festd: “No me gusta la palabra
tolerancia, pero no encuentro
otra mejor. La tolerancia pue-
de llevar implicita la suposi-



cién, injustificada por otra par-
te, de que lafe de los demas es
inferior a la nuestra, mientras
que la ahimsa (la no violencia)
nos ensefia a respetar la fe re-
ligiosa del prdjimo al igual que
la nuestra, cuya imperfeccion
reconocemos. Admitirlo sera
facil para el que busca la ver-
dad, para el que obedece a la
ley del amor”.

Por su parte, Juan Maria
Bandrés Molet, presidente de
la Comisién Espafiola de Ayu-
da al Refugiado, expresa en el
prélogo del libro “La Toleran-
cia — Antologia de Textos”: “La
Real Academia de la Lengua
debiera ampliar las acepcio-
nes del término “tolerancia”.
Tolerar puede ser, en algunas
ocasiones, sufrir, aguantar, so-
portar, y hasta, incluso, como
dicen los académicos, permitir
lo que no se tiene por licito.
Pero tolerar es mucho mas. To-
lerar es una actitud del espiritu
que tiene mucho que ver conla
benevolencia, la comprensidn,
la condescendencia, la admi-
sién del otro y la comprension
de la diferencia. La tolerancia
es disculpar, consentir, dis-
pensar, explicar y justificar.La
intolerancia ha estado histori-
camente en las raices de toda
injusticia. La tolerancia cuando
se instala entre los humanos,
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es el fundamento de la autén-
tica convivencia.”

Dice Sergio Sinay, escritor,
psicélogo, columnista argenti-
no: “Aceptar, en el caso de los
vinculos humanos, es tomar al
otro sin juzgarlo, acercarse a
él como quien se interna en un
universo que ofrece infinitos
misterios y dimensiones, escu-
charlo y mirarlo con la inten-
cion de percibir en sus palabras
y en sus aspectos su singulari-
dad. Aceptar es, también, sa-
ber que no se puede cambiar
al otro, y que quiza no se debe.
Es respetar del mismo modo
en que aspiramos a ser respe-
tados, tener en cuenta del mis-
mo modo en el que queremos
ser registrados”.

Cristdbal Garro, ex profesor
del Colegio Mariano Acosta
de Buenos Aires, y ex socio de
honor de la Asociacién Argen-
tina para la Infancia, expresa:
“Practicar la tolerancia no sig-
nifica renunciar a las conviccio-
nes personales ni atemperar-
las. Significa que toda persona
es libre de adherir a sus convic-
ciones individuales y aceptar
que los demas adhieran a las
suyas propias. Significa acep-
tar el hecho de que los seres
humanos, naturalmente carac-
terizados por la diversidad de
su aspecto, su situacidn, su for-

ma de expresarse, su compor-
tamiento y sus valores, tienen
derecho a vivir en paz y a ser
como son”.

Nuestras preguntas hoy
son: (Cémo imaginamos nues-
tra sociedad democratica? ;Po-
demos aprender a vivir y dejar
vivir en paz desde que somos
nifios? Tenemos felizmente los
pensamientos, las palabras y
las acciones positivas para de-
sarrollar una cultura de Paz.
Sabemos que ser tolerantes
“no es una lucha” y que “no
existe el mentado campo de
batalla” que tanto se pregona,
sino la posibilidad de realizar
un extraordinario trabajo de
crecimiento personal y social,
una sostenida construccion de
conductas pacificas y el apren-
dizaje necesario para resolver
los conflictos en bien de todos.

Somos diferentes, pero tam-
bién somos “uno”. Dice Fer-
nando Savater en su libro Etica
de Urgencia: “Convivir consiste
en intentar que la vida del otro
sea mejor, para que la tuya
también lo sea.” Celebremos la
Tolerancia. Nos une la vida en
un planeta redondo, por el cual
necesariamente siempre nos
volvemos a encontrar en la ma-
ravilla de la convivencia.

M. G. Ferndndez Garcia
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Carta Abierta

Carta de un investigador
al Rey Don Juan Carlos

Querido Juan Carlos,

Me llamo Alberto Sicilia, y
soy investigador de fisica ted-
rica en la Universidad Complu-
tense de Madrid. Hasta el afio
pasado, ensefaba en la Univer-
sidad de Cambridge. Decidi re-
gresar a Espafia porque queria
contribuir al avance cientifico
de nuestro pais.

A las pocas semanas de lle-
gar, me llevé la primera alegria:
Francisco Camps obtenia un
doctorado cum laude apenas 6
meses después de dimitir como
presidente de la Generalitat.
Escribi dos cartas para felicitar-
le, pero no me respondid. Paco
debe estar muy ocupado. Qui-
zas le contraté Amancio Orte-
ga para que disefe la coleccion
de trajes primavera-verano.

Abri la segunda botella de
champan al conocer los Presu-
puestos Generales recién pre-
sentados. La inversidén en cien-
Cia se recorta en 600 millones
de euros. Imaginate que se nos
ocurre apostar por la investi-
gacion y acabamos ganando
un Nobel: quebrariamos el or-
den geopolitico mundial. Has-
ta ahora, los Nobel cientificos
son para britanicos, alemanes,
franceses o americanos. Noso-
tros nos llevamos los Tours, los
Rolland Garros y las Champions
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League. Si empezdsemos a ga-
nar también en ciencia, ;qué
consuelo quedaria para David,
Angela, Nicolas y Barack?

He sufrido la tercera y defi-
nitiva conmocidon al saber de
tu safari. Dicen los periddicos
que costd 37.000 euros, dos
afos de mi salario. Los que nos
dedicamos ala ciencia no lo ha-
cemos por dinero. Al terminar
nuestras tesis doctorales en
fisica tedrica, algunos compa-
feros se fueron trabajar para
Goldman Sachs, JP Morgan o
Google. Quienes continuamos
investigando lo hicimos por
pasion. La ciencia es una de
las aventuras mas hermosas
en las que se ha embarcado la
especie humana. Al regresar a
Espafia, entendi que atravesa-
bamos una situaciéon econémi-
ca complicada. Por eso acepté
trabajar con muchos menos
recursos de los que ofrecia
Cambridge y un sueldo inferior
al que ganaba cuando era estu-
diante de primer afio de docto-
rado en Paris.

Juancar, tengo que darte
las gracias. Tu aventura en Bot-
suana me ha hecho compren-
der, definitivamente, cdmo es
el pais al que regresé. Regre-
sé a un pais donde el Jefe del
Estado se va a cazar elefantes
mientras cinco millones de per-

e “

Foto obtenida de igualdadanimal.org

sonas no tienen empleo. Re-
gresé a un pais donde el Jefe
del Estado se opera de proétesis
de cadera en una clinica priva-
da, mientras miles de compa-
triotas esperan meses para la
misma intervencion. Regresé
a un pais donde el Jefe del Es-
tado se va de vacaciones en jet
privado mientras se fulminan
las ayudas a las personas de-
pendientes.

Que yo me marche a otro
lugar para seguir mis inves-
tigaciones no sera una gran
pérdida para Espafia. No soy
el Einstein de mi generacion.
Pero me desespera pensar en
algunos fisicos de mi edad que



son ya referentes mundiales en las
mejores universidades. Muchos de
ellos sofaban con regresar un dia
a Espafia. Teniamos la oportunidad
de cambiar, al fin, la escudlida tra-
dicion cientifica de nuestro pais.
Nunca volveran.

Hemos convertido Espafia en
un gran coto de caza. Pero aqui no
se persiguen elefantes ni codorni-
ces, sino investigadores. Dentro de
poco podremos solicitar subven-
ciones a WWF por ser especie en
extincion.

Permiteme terminar con otra
cuestién que me turba. En Africa
hay cientos de jovenes espafoles
trabajando como cooperantes en
ONGs. Chicos y chicas que viven
lejos de sus familias porque quie-
ren aliviar el sufrimiento humano y
construir un mundo mas decente.
Si tenfas tantas ganas de viajar a
Africa, ¢;porqué no fuiste a abrazar
a esos muchachos y a recordarles
lo orgullosos que estamos de ellos?

Juancar, en tu ultimo discurso
de Navidad afirmaste que “todos,
sobre todo las personas con res-
ponsabilidades publicas, tenemos
el deber de observar un compor-
tamiento adecuado, un compor-
tamiento ejemplar”. Y digo yo, si
unos meses después tenias planea-
do ir a cazar elefantes, ¢;por qué no
te callas?

Dr. Alberto Sicilia
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iHola a todos!

Nuevamente estoy aqui para compartir mis pensa-
mientos con todos vosotros.

Supongo que a todos nos ocurre, (independientemen-
te de los problemas de cada uno), hay dias en los cuales
no te levantarias de la cama, cuesta un triunfo moverse
para hacer las cosas que habitualmente hacemos, todo
nos parece gris y aburrido, en definitiva que no se tienen
ganas de nada.

Hoy, escuchando la radio, un profesional del tema
le ponia nombre a este estado de animo, lo llaman “as-
tenia”, en esta época del afio logicamente es la otofial,
dicen que como anochece antes tenemos que acostum-
brarnos a la falta de luz solar, por eso nos sentimos con
falta de animo, mds cansados de lo normal, e incluso bas-
tante melancdlicos.

Todo esto me parece real porque de hecho todos o
una gran mayoria de nosotros hemos estado por lo me-
nos una o dos semanas sufriendo la llamada “astenia oto-
fal”.

Pero yo me pregunto, y cuando llega la primavera con
mas horas de luz solar ;porqué nos ocurre lo mismoz... En
ese caso es la “astenia primaveral” con qué nos queda-
mos?.. Seguramente como el otofo y la primavera son es-
taciones intermedias nuestro cuerpo y mente se van pre-
parando para el calor o el frio que luego soportaremos.

Al margen de todo, yo tengo mi remedio particular y
me funciona todo el afio es la musica.

En cada momento te da lo que le pidas, alegria, calor,
marcha, nostalgia... etc. Cualquier momento es bueno
para poner la muisica que a cada uno nos gusta y que
mas se adapte precisamente a nuestro estado de animo,
siempre nos ayudara y si estamos de bajon, musica alegre
que nos haga vibrar, y os aseguro que siempre funciona,
ihay que probarlo!

iFeliz navidad!

Pilar Alonso
Vocal de Junta Directiva BENE
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“El mundo da muchas vueltas....”

En un reino muy lejano, lla-
mado el Pais de la Alegria, vi-
via un hombre muy rico y muy
avaro llamado Jeremias, quién
desde hacia un tiempo busca-
ba un empleado para que le
ayudara en su granja.

El rumor se habia difundido
y pronto la fila de hombres en
espera de una oportunidad la-
boral era interminable, pero
como lo ultimo que se pierde
es la esperanza, nuestro amigo
Manuel se dispuso a ser parte
de ella. La fama del duefio de
esta granja era muy nombrada;
por lo que muchos temian tra-
bajar para él, aun asi se encon-
traban alli, porque la pobreza
azotaba este reino y las opor-
tunidades escaseaban.

Muchos jdévenes entraron
y se entrevistaron con Don
Jeremias, solo uno, tuvo la
paciencia y el buen humor de
soportarlo todo. Al siguien-
te dia empezd a trabajar en la
granja, a pesar de no tener el
mejor sueldo, ni el mejor trato,
Manuel, era un hombre muy
ahorrativo y visionario, que no
se dejaba vencer por cualquier
obstaculo. Todo esto ayudd
para que su patrdn le confiara
muchos secretos, que le pro-
porcionarian muchos benefi-
cios mas adelante.
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El joven supo emplear muy
bien los conocimientos adqui-
ridos y contaba con el aprecio
de todos los clientes de las
fruterias, que sabian lo buen
empleado, lo honesto, ama-
ble y generoso que era, todos
querian comprarle las frutas
y verduras que él vendia. Lo
mismo no opinaban de nues-
tro granjero y Duefio, quien
tenia un genio terrible y quien
ademas era muy tacafio y mala
persona, pues él no les permi-
tia llevar ni un tomate a casa, ni
siquiera porque ellos le ayuda-
ban a sembrarlos.

Esta tierra era muy prospe-
ra, pero a don Jeremias no le
importaban los demds, solo
pensaba en su propio bienes-
tar, si las personas a su alrede-
dor no tenian buena comida o
buen vestido a él no le preocu-
paba, nunca valoraba a sus em-
pleados, ni valoraba su trabajo.

Pasado algun tiempo, debi-
do a algunos malos negocios
y a su necedad, el Granjero
millonario se quedé en la rui-
na. Ya no podria presumir de
sus riquezas, ni ser el hombre
prepotente que daba drdenes,
ahora tendria que hacer lo que
nunca se imagind, que tendria
que hacer... Pedir trabajo.

Después de ser el amo y se-
flor, tendria que hacer la fila
como cualquier persona, las
burlas y las miradas con des-
precio no se hicieron esperar,
él se sintid humillado y des-
preciado y recordd cuanto mal
habia hecho, por lo que elevd
sumirada al cielo y le pidio per-
doén a Dios, por lo mal patrény
mala persona que habia sido.

A pesar de todo el nuevo
duefio de esta Granja le dio la
oportunidad de trabajar y ge-
nerosamente le brindo comida
y techo, para que pasase la no-
che en este lugar. El asombro
de Don Jeremias fue grande,
cuando descubrié que su anti-
guo empleado Manuel ahora
tenia muchas tierras, incluyen-
do la granja que un dia habia
sido de él.

Y como la naturaleza es sa-
bia no olvidemos que: -“Cuan-
do un oso hormiguero esta
vivo se come a las hormigas,
pero cuando este muere, son
las hormigas las que se lo co-
men a él”.

El mundo da muchas vuel-
tas, por eso no tenemos que
menospreciar a nadie, ni sub-
estimar a los demas, pues nun-
ca sabremos cuando necesita-
remos de ellos.

M. G. Ferndndez Garcia



SOS Discapacidad

Actualidad

2 de Diciembre: Manifestacion en Madrid convocada por el CERMI
“SOS Discapacidad - Derechos, Inclusién y Bienestar a salvo”

Alrededor de un 15% de la
poblacién mundial, o mil millo-
nes de personas, viven con al-
gun tipo de discapacidad.

El publico en general y las
instancias decisorias ignoran
a menudo el gran numero de
personas que viven con dis-
capacidades y deficiencias en
todo el mundo y los problemas
que han de afrontar.

El dia 3 de diciembre tiene
por objeto dar a conocer me-
jor los distintos aspectos de las
discapacidades y concitar apo-
yo a la dignidad, los derechos
y el bienestar de las personas
con discapacidad. Se pretende
también realizar un trabajo de
sensibilizaciéon sobre las ven-
tajas que pueden derivarse de
la integracion de las personas

con discapacidad en todas las
facetas de la vida.

La gran diferencia que ha
puesto la guinda este afio ha
sido la manifestacién organi-
zada por el CERMI con el lema
“SOS DISCAPACIDAD” en Ma-
drid el dia 2 de diciembre.

“Ante la inquietante situa-
cion por la que atraviesan las
personas con discapacidad y
sus familias, agravada por la
crisis y las decisiones politicas,
en todos los ambitos y planos,
de regresion de derechos y de
debilitamiento del precario ni-
vel de cohesidn y proteccidn
sociales alcanzado por Espana,
el movimiento de la discapaci-
dad representado por el CER-
MI ha pasado a un estrategia
de contestacion activa que

persigue otorgar mas presen-
cia en la agenda politica de lo
referido a la inclusién de las
personas con discapacidad y
contrarrestar con medidas de
toma de conciencia y acciones
directas la deriva de retrocesos
a lo que nos estamos viendo
abocados.

Esta estrategia activa de
contestacion, denominada
SOS Discapacidad, se manten-
dra mientras perdure lo mas
agudo de esta crisis, pero dada
la proximidad del Dia Interna-
cional de la las Personas con
discapacidad -3 de diciembre-,
se ha decidido dar inicio a la
misma coincidiendo con esta
fecha simbdlica. Asi, se suspen-
den todas las celebraciones
festivas del dia y se cambian
por acciones de contestacion
activa, en los distintos planos
territoriales. En la esfera na-
cional, se prepara un progra-
ma de actividades que se esta
concretando. Ya se ha fijado y
convocado una Marcha en Ma-
drid el dia 2 de diciembre a las
12, ooh. En todo caso, se invita-
ra al resto de movimientos so-
ciales a sumarse, si lo desean,
testimonialmente a esta estra-
tegia de la discapacidad, y si asi
se decide, el CERMI se adherird
a una estrategia de todo el ter-
cer sector, genérica en defensa
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de la inclusidn, los derechos y
la ciudadania.

La accion del CERMI no es
de beligerancia contra un Go-
bierno o una Administracidn,
sino de mayor presencia y vi-
sibilidad publicas para evitar
el colapso de los sistemas y
dispositivos de promocion y
proteccion de las personas con
discapacidad y sus familias.

#SOSdiscapacidad “.

Las ideas clave del CERMI
en esta estrategia activa de
contestacion se basan en estos
puntos:

.- MANTENER LAS CONQUISTAS

e La crisis econémica incide
de forma mas virulenta en
los sectores sociales en si-
tuacion de mayor vulnera-
bilidad. El impacto de la cri-
sis econdmica y de empleo,
evidente en toda la socie-
dad, es mucho mayor en las
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personas con discapacidad
y en sus familias.

La discapacidad debe abor-
darse desde el enfoque de
derechos humanos plasma-
do enla Convencién Interna-
cional sobre los Derechos de
las Personas con Discapaci-
dad. Los avances en el reco-
nocimiento y defensa de de-
rechos de las personas con
discapacidad y sus familias
son logros irrenunciables
que deben ser mantenidos a
toda costa.

Las personas con discapaci-
dad y sus familias presentan
cotas de pobreza y exclu-
sién social, incluso en tiem-
pos de bonanza econdmica,
muy superiores a las de Ia
media de la ciudadania; en
momento de crisis econd-
mica aguda como la actual,
esta precaria situacién social
se recrudece.

Actualidad

Ademads de ser mds pobres
y padecer una mayor exclu-
sidn social, las personas con
discapacidad sufren un agra-
vio econdmico estructural
consistente en que para
ellas la adquisicion de bie-
nes, productos y servicios se
encarece hasta un 40% res-
pecto del precio normal de
mercado por razdn precisa-
mente de su discapacidad.
Viviendas que hay que hacer
accesibles tras su compra,
automdviles que hay que
adaptar, guarderias adecua-
das que quedan muy lejos
de la vivienda, contratacién
de asistentes personales
para recibir apoyos y ayudas
en el dia a dia, son casos de
costes extraordinarios por
motivos de discapacidad
que no tienen ninguna com-
pensacién, y que las perso-
nas y familias afrontan en
exclusiva, si es que pueden.



Los recortes debilitan los
niveles de inclusién social.
La superacion de la crisis no
puede pasar por la salida
facil de recortar o suprimir
los derechos y prestaciones
de caracter social, que en
Espafa son todavia débiles,
inestables y discontinuos.

La necesaria inclusién social
de las personas con disca-
pacidad pasa por su activa-
cién en el mercado laboral.
El sector de la discapacidad
espera el cumplimiento
del mandato de elaborar
un proyecto de ley de pro-
mocion de la inclusién la-
boral de las personas con
discapacidad, que renueve
el marco de empleo de las
personas con discapacidad,
que acaba de cumplir 30
afos y que ya no sirve a los
objetivos para los que sur-
gid.

El sector social de la disca-
pacidad esta sufriendo un
claro retroceso en las con-
quistas sociales y de dere-
chos obtenidas alo largo de
estos afios.

La crisis econdmica y social
no puede servir de coarta-
da o pretexto para reducir
los derechos sociales o la
intensidad de apoyos y re-
cursos que deben recibir
las mujeres y hombres con
discapacidad para asegurar
su proceso de inclusidn en
la comunidad y un nivel de
vida digno.

2.- NO A LOS RECORTES
SOCIALES A LA DISCAPACIDAD

Los recortes genéricos
operados en ambitos como
el empleo, la sanidad, la au-
tonomia personal y la aten-
cién a la dependencia, o la
educacion, por citar solo
las dreas mas relevantes
desde el punto de vista de
la inclusion, han repercuti-
do gravemente sobre los
recursos y los dispositivos
de apoyo a la discapacidad,
situandolo en una posicion
de enorme precariedad,
con dudas sobre su mis-
ma continuidad. Ademas,
como factor afiadido nega-
tivo, se han paralizado las
iniciativas nuevas, quedan-
do la agenda politica de la
discapacidad inactiva, sin
avances, todo justificado
por la crisis.

Especialmente alarmante
es la situacién en las co-
munidades autédnomas, en
las que las politicas de re-
corte, iniciadas hace 4 o 5
afios, se han agudizado de
tal manera que el sector de
la discapacidad corre un
claro peligro de colapso.
Reducciones presupuesta-
rias agresivas, supresion de
programas consolidados
durante mucho tiempo,
retrasos e impagos gene-
ralizados al mundo asocia-
tivo por servicios que este
presta por delegacion de
las Administraciones, des-
aparicion de entidades

Actualidad

por falta de financiacidn,
aumento de la exclusion
y la pobreza, etc., son la
ténica general en todos
los territorios, con la con-
siguiente destruccion del
fragil bienestar alcanzado
en los ultimos afos para un
grupo social tan vulnerable
en términos de derechos
como el de las personas
con discapacidad y sus fa-
milias.

Los servicios de apoyo y
atencion directa a las per-
sonas con discapacidad y
a sus familias estan en ries-
go grave de desaparecer
como consecuencia de las
drasticas reducciones de
las partidas para politicas
de inclusidn y sociales.

Las entidades del tercer
sector social de la disca-
pacidad son las Unicas que
siguen gestionando estos
servicios de apoyo, mante-
niendo asi la sostenibilidad
del sector. Muchas de ellas
ya no pueden resistir, con
el consiguiente perjuicio
para este grupo social.

Los recortes acabaran
provocando el desman-
telamiento de recursos vy
apoyos, con consecuencias
impredecibles para el bien-
estar social de las mujeres
y hombres con discapaci-
dad y sus familias. Las en-
tidades de la discapacidad
se encuentran en una ver-
dadera situacion de emer-
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gencia ante los recortes y
los impagos de las deudas
contraidas por parte de la
Administraciéon  publica.
Esta situacion pone en pe-
ligro al tejido asociativo de
la discapacidad, y conelloa
la atencién de los hombres
y mujeres con discapacidad
y de sus familias.

Un dato revelador, las ad-
ministraciones territoriales
(Comunidades Auténomas
y Ayuntamientos) adeudan
al sector social de la dis-
capacidad representado
por el CERMI mas de 300
millones de euros, en con-
cepto de ayudas y pagos
no atendidos, con periodo
de demora que llegan a los
2 afos, en algunos casos.
Esta ingente deuda —por
servicios prestados y no sa-
tisfechos- estd ahogando
literalmente al sector.

El CERMI reclama a los po-
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deres publicos la habilita-
cion inmediata de un me-
canismo extraordinario de
abono de impagos a través
de la creaciéon de un fon-
do, para abonar las deudas
pendientes por parte de
las Administraciones terri-
toriales con las organiza-
ciones del Tercer Sector,
incluidas las de la discapa-
cidad. Este fondo se exten-
deria a todas las entidades
sociales, no sélo a las que
atienden la discapacidad.

Debe garantizarse la equi-
dad territorial en el ejerci-
cio normalizado de los de-
rechos de las personas con
discapacidad y de sus fami-
lias, con independencia del
territorio donde se habite.

3.- POR UNA AUTENTICA
AUTONOMIA PERSONAL

La discapacidad y la de-
pendencia son realidades
conectadas pero nitida-

Actualidad

mente diferenciadas. La
discapacidad representa
una realidad mas amplia
que la atencidn a la depen-
dencia. Todas las personas
en situacidon de dependen-
cia son personas con disca-
pacidad, pero no todas las
personas con discapacidad
son personas en situacion
de dependencia.

La discapacidad tienen
identidad propia, precisa
de politicas y dispositivos
especificos, y no puede
confundirse o desdibujar-
se con la atencidn a la de-
pendencia, que es solo una
parte de las politicas socia-
les de inclusion.

La promocidén de la autono-
mia personal y la atencidn
a la dependencia no puede
ser causa de que se resien-
tan o debiliten las politicas
de apoyo a la discapacidad,
impidiendo la continuidad



y ampliacion de los recur-
sos y apoyos dirigidos a
todas las personas con dis-
capacidad, estén o no en
situacion de dependencia
o tengan o no necesidades
de apoyo intensas para la
autonomia personal.

La Ley 39/2006 de Pro-
mocién de la Autonomia
personal y Atencidén a las
Personas en Situacion de
Dependencia se concibid
como una conquista para
quienes estan en situacion
de mayor vulnerabilidad.
Sin embargo, el balance de
su aplicacidn refleja aplica-
cion precaria, despliegue
claramente insuficiente, re-
trasos en las prestaciones,
incumplimientos  flagran-
tes y desigualdades territo-
riales.

La Ley 39/2006 y el Sistema
para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia no
necesitan recortes, mora-
torias o replanteamientos
a la baja, como viene su-
cediendo desde 2010, sino
un impulso politico y pre-
supuestario decidido para
consolidar definitivamente
un nuevo dispositivo de
proteccion social que tiene
que dar una cobertura su-
ficiente y digna a enormes
necesidades sociales adn
sin respuesta.

Es preciso un gran Pacto
de Estado que apoye una
reforma de la Ley 39/2006,

dirigido a evitar el desman-
telamiento de este fragil
sistema de proteccion vy
por consiguiente una frac-
tura social irreversible.

4.- DEFENSA DE LA UNIDADY
COHESION DEL SECTOR

fek or.com

El CERMI, como entidad
de incidencia politica que
representa a las personas
con discapacidad y a sus
familias, debe alertar, mo-
vilizar y activar sus estruc-
turas y su capacidad de in-
fluencia, a fin de impedir y
contrarrestar la adopcion
de medidas contrarias a la
inclusidén social de los gru-
pos sociales en situacion
de mayor vulnerabilidad.

En estos momentos de
dificultad extrema cobra
especial importancia la uni-
dad y cohesién como prin-
cipios orientadores y basi-

fek or

Actualidad

cos de la accién del CERMI,
en tanto que plataforma
unitaria representativa de
todo el sector social de la
discapacidad organizada.

La unidad del sector no im-
pide la independencia de
cada una de las entidades
del CERMI, especialmen-
te de aquellas que actian
en la esfera territorial, a
la hora de gestionar sus
respectivos programas de
movilizacion.

La actual situacion de crisis
econdmica y de destruc-
cion masiva de empleo
constituye un momento
idéneo para hacer un ejer-
cicio de reflexion dentro
del propio sector, dirigido
al logro de una mayor efi-
cacia y eficiencia en la ges-
tion interna.

Es preciso tener presente

fek or.com
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y defender los intereses de
todo el tercer sector social
globalmente considerado.

5.- MUJERES CON DISCAPACI-
DAD: LA EXCLUSION DENTRO
DE LA EXCLUSION

e Se debe tener presen-
te la situacion de mayor
vulnerabilidad en que se
encuentran las personas
expuestas a multiple discri-
minacidn, que precisan por
esta causa una accion posi-
tiva mds intensa y un enfo-
que diferenciado.

e Mencidn especial mere-
cen dentro de este grupo
las mujeres y las nifias con
discapacidad, que estan
sufriendo con mayor in-

Actualidad

tensidad el impacto de las
consecuencias de la crisis,
y el recorte de derechos
sociales.

e La transversalidad del gé-
nero debe estar presente
en cualquier medida inclui-
da en este programa de
movilizacién activa.

“Contra la crisis, rescata tus
valores. + Inclusién, + igualdad,
+ solidaridad”.

Este fue el eslogan con el
que celebraron este afio Fe-
koor el 3 de diciembre.

Con este argumento como
hilo conductor de la jornada,
se presento la campafia “Con-
tra la Crisis, rescata tus valores.
+Inclusién +solidaridad +igual-

dad”, una iniciativa de sensibili-
zacion que conto con la colabo-
racion de conocidas personas
del mundo del deporte, el arte
o la comunicacion como las
presentadoras de ETB Africa
Baeta y Ana Urrutia, el presen-
tador de ETB Ifaki Lopez, la es-
critora Toti Martinez de Lezea,
el jugador del Athletic Oscar de
Marcos, el musico Kepa Junke-
ra, los grupos Boikot, Yesca y
Uréboros, y Pirritx, Porrotx eta
Marimotots.

Podeis ver todos los videos
a través de la web de Fekoor
www.fekoor.com

Xandra Medina Nicolas
Voluntaria de BENE

2013, ano dedicado a las Enfermedades
Raras/Neuromusculares

Estimados amigos de BENE,
el pasado 26 de Octubre el
Consejo de Ministros aprobd,
el 2013 como Afo Nacional de-
dicado a las Enfermedades Ra-
ras/Neuromusculares.Anterio-
remente se solicitd a la Ministra
de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad, la importancia que
tenia para los pacientes este
afio y la esperanza que en él se
depositan.
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En este sentido vamos a
aunar esfuerzos tres Organi-
zaciones, FEDER, FIG y ASEM,
totalmente implicadas en este
importante afio que va a comen-
zar y que ha sido refrendado en
un convenio de colaboracién.

Se han tenido ya las prime-
ras reuniones con el Ministerio
y se nos aventura un afio 2013
lleno de trabajo y esfuerzos,

pero a su vez ilusionante por la
enorme importancia que esto
supone para todo el mundo
de las Enfermedades poco Fre-
cuentes, y ademas es de sefa-
lar que el propio Ministerio esta
implicado en conseguir una
importante sensibilizacion en
toda la Sociedad Espafiola para
nuestro colectivo.



En las reuniones que man-
tengamos para la Organizacion
del afio 2013 se tocaran temas
de Sanidad, Sociales e Igual-
dad, entre los que cabe desta-
caramodo de resumen se citan
las siguientes:

- Que las Enfermedades Ra-
ras/Neuromusculares, sean
declaradas como enferme-
dades crénicas en el SNS y
de interés prioritario de Sa-
lud Publica.

- Que se exima del copago a
las familias con ER/ENM

- Disminucidn de las partidas
presupuestarias en Investi-
gacion, andlisis de las cau-
sas y sus efectos.

- Consolidacién de un unico
Registro Epidemioldgico.

- Consejo estatal en Enferme-
dades Raras /| Neuromuscu-
lares

- Centros de Referencia, esta-
blecimiento de un Mapa de
los mismos.

- Abordaje Socio-Sanitario In-
tegral

- Reforma de los Sistemas de
Evaluacidn de las Discapaci-
dades.

- Catalogo de productos

- Accesibilidad, cumplimien-
to delas leyes

- Leyde Autonomia personal.

- En el ambito educativo,
contratacion de asistentes
personales, y promover la
formacién Post-Obligatoria,
con funciones acordes con
la discapacidad de cada pa-
ciente.

- En el ambito laboral, dis-
criminacion positiva en las
pruebas de acceso a la Ad-
ministracion Publica y dotar
de ayuda del tipo tecnolégi-
co de acuerdo con el puesto
de trabajo y por tanto adap-
tado a sus discapacidades.

En definitiva que con todos
los temas a tratar qué a modo
de resumen os he citado, de re-
solverse algunos de ellos habria-
mos conseguido un gran éxito.

Actualidad

A medida que transcurra el
ano la Federacion ASEM, infor-
mard a todas las Asociaciones
miembros de ASEM del grado
de avance de las conversacio-
nesy de la ayuda que de seguro
os tendremos que solicitar.

Espero poder contar con vo-
sotros, como en otras ocasio-
nes.

Sin otro particular os deseo
una Feliz Navidad y un Venturo-
so afo 2013.

Un fuerte abrazo para todos
los que formadis parte de BENE y
por extensiéon a todo el mundo
que conforma el movimiento
ASEM.

Antonio Alvarez Martinez
Presidente de ASEM y miembro
de la Junta de BENE
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Actualidad

Ley 39/2006 de Dependencia
y sus decretos posteriores. ;Mejoras?

Laley39/2006, Ley de 14 de diciembre, de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de Dependencia, co-
nocida por la mayoria como “La ley de Depen-
dencia” es una ley dirigida mas a personas ma-
yores que a personas con diversidad funcional y
que desde el principio ha planteado problemas
tanto en su aplicacion como en la naturaleza de
la misma. En su texto basico recoge los aspec-
tos mas importantes para su implantacion y de-
sarrollo, siendo las cuestiones mds importantes,
reguladas posteriormente por Reales Decretos
y la normativa de las CCAA (Comunidades Auté-
nomas). Asi, en Agosto de 2012 se publico en el
Boletin Oficial Del Estado El Real Decreto-Ley
20/2012 decreto que implica una serie de cam-
bios en las prestaciones y servicios de la Ley de
Dependencia a nivel estatal que luego las co-
munidades estan aplicando como creen conve-
niente. Por ello, en Bizkaia en Agosto se publicd
este Decreto: Decreto Foral de la Diputacion
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Foral de Bizkaia 122/2012, de 21 de agosto. Pos-
teriormente en Noviembre, la Diputacion de
Bizkaia, publica Otro: Decreto foral 160/2012 20
noviembre concretando un poco esos cambios
del anterior Decreto, entre ellos las cuantias de
las Prestaciones de la Ley de Dependencia que
os describo mas abajo.

Quiero que todo el mundo tenga la oportu-
nidad de conocer estos cambios que os pueden
afectar a muchas familias de BENE. Por suerte,
en Bizkaia han decidido mantener las cuantias
que cobrais por la Prestaciéon de Cuidados en el
Entorno Familiar, aunque ha habido cambios no
tan favorables en otras cuestiones.

RESUMO ALGUNOS DE LOS CAMBIOS MAS
IMPORTANTES DE ESTOS DECRETOS:

¢ En cuanto a la Clasificacion de la situacion
de Dependencia en GRADOS Y NIVELES Se
eliminan los niveles: Ya solo existe GRADO
1 (dependencia modera), GRADO 2 (Depen-



Actualidad

dencia Severa) y GRADO 3 (Gran Dependen- personal, ayuda a domicilio y centro de diay
cia). Pero cada persona en su expediente de noche)

dentro de cada grado tendra una puntacion
menor o mayor que seria lo que equivaldria
alos niveles 10 2 de antes

e Se limitan las horas del SAD (Servicio de
Ayuda a Domicilio) quedando asi:

Para las personas que accedan al Sistema a
partir de esta norma, la intensidad hora/mes
para el servicio de ayuda a domicilio sera:

La cotizacién a la Seguridad Social que se os
pagaba alos cuidadores principales que reci-
biais la Prestacion por Cuidados en El entor-
no familiar la tenéis que pagar las familias - Grado lIl: 46 a 70 horas/mes

si queréis seguir cotizando. Si no os pronun- - Grado II: Entre 21y 45 horas/mes
cidis antes del 31 de diciembre 2012 en esta

. . . . - Grado I: Maximo 20 horas/mes
cuestion se os dard de baja en la seguridad /

social, pero seguiréis cobrando la prestacion Para quienes ya tuvieran reconocido grado y
por cuidados familiares. nivel a la entrada en vigor de esta norma:
Solo se admite una unica prestacién deriva- - Grado lll, Nivel 2: 56-70 horas/mes

da de La Ley de Dependencia por persona
(salvo la teleasistecia que se puede comple- .
mentar con estas otras: con el servicio de - Grado ll, Nivel 2: 31-45 horas/mes
prevencion y promocion de la autonomia - Grado Il, Nivel 1: 21-30 horas/mes

- Grado lll, Nivel 1: 46-55 horas/mes

Prestacion econdmica Prestacion .
. o _ Prestacion
por cuidados Prestacion| econdmica de A
Grados Puntos . . econdmicavinculada
econdmica en el asistente personal .
o al servicio (€)
entorno familiar (€) (€)
Grado Il De90a100 520,69 833,96 833,96
Grado lll  De75a89 416,98 625,47 625,47
Grado Il De 65 a 74 337,25 462,18 462,18
Grado Il De50a64 300,90 401,20 401,20
Grado | De 40 a 49 180,00
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- Grado |, niveles 1y 2: Mdximo 20 horas/mes

Decreto foral 160/2012 20 noviembre (SOLO
PARA BIZKAIA):

Modificar el articulo 5 del Decreto Foral de
la Diputacién Foral de Bizkaia 99/2007, de 19 de
junio, por el que se regula la prestacion econo-
mica de asistente personal, que quedara redac-
tado como sigue:

1. Podrd ser persona beneficiaria de esta
prestacidon econdmica, la persona en que concu-
rriendo las circunstancias previstas en el Decre-
to Foral por el que se regula el procedimiento
de valoracién de la dependencia, haya sido va-
lorado como persona dependiente en cualquier
grado de dependencia, conforme al calendario
establecido en la Disposicidon Primera de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, en la redaccién
dada por el Real Decreto-Ley 20/2012, de 13 de
julio.

2. Los requisitos para acceder a la prestacion
econdmica de asistencia personal son:

a. Ademas de haber sido valorado como per-
sona dependiente, tener capacidad para de-
terminar los servicios que requiere, ejercer
su control e impartir personalmente instruc-
ciones al asistente personal de cémo llevar-
los a cabo.

b. Que el Programa Individual de Atencién
(PIA) determine la adecuacién de esta pres-
tacion.

¢. Que la persona beneficiaria este desarro-
llando actividades dentro del ambito educa-
tivo y/o laboral.

Hasta ahora, en Bizkaia SOLO las personas
valoradas en GRADO 3 NIVEL 2 (maximo nivel
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antes de dependencia) que estuviesen trabajan-
do o estudiando podian optar a esta prestacion
econdmica para contratar un asistente perso-
nal. Por lo que solo habia 5 personas en Bizkaia
con asistente personal.

Articulo 2.

Aprobar para el Territorio Histdrico de Bizkaia
las cuantias maximas de las prestaciones eco-
ndémicas para cuidados en el entorno familiar,
de asistente personal y de la prestacion vincu-
lada al servicio, tras la entrada en vigor del Real
Decreto-Ley 20/2012, de 13 de julio.

Las cuantias maximas de las prestaciones
econdmicas para las personas valoradas confor-
me al Baremo de Valoracion de la Dependencia,
se establecerd de conformidad con los puntos
obtenidos, de acuerdo con la siguiente tabla:
(ver tabla pdg 28)

Las cuantias maximas de las prestaciones
econdmicas para cuidados en el entorno fami-
liar de las personas menores de tres afios, sera
el importe establecido en la tabla anterior para
el tramo superior de puntos, por cada uno de los
grados.

La cuantia maxima vendra determinada den-
tro de cada grado conforme a la puntuacién
final obtenida en el Baremo de Valoracién de
la Dependencia o tratandose de menores de 3
afios con el grado obtenido en la Escala de Valo-
racion Especial.

EN Bizkaia hasta el 31 de diciembre de 2012,
se mantiene la prestacién econdmica de cuida-
dos familiares para las personas dependientes
en grado | con 40 a 49 puntos del Baremo de
Valoracién de la Dependencia, o en grado | con-
forme a la Escala de Valoracidn Especial para



los menores de 3 ainos. Asimismo, los expedien-
tes en los que exista una Orden Foral de apro-
bacién del Programa Individual de Atencién
(PIA) anterior al 31 de diciembre de 2012, que no
hubieran podido ser resueltos en ese ejercicio,
se resolveran en el ejercicio 2013, reconocién-
dose el derecho a la prestaciéon y abonandose
una tnica mensualidad, asi como en su caso, los
atrasos devengados en el ejercicio 2012, como
consecuencia del transcurso de los 6 meses sin
resolver desde la fecha de solicitud de valora-
cion de la dependencia.

Solo dejaran de cobrar la prestacién de cui-
dados en el entorno familiar (180€/mes) a partir
de enero de 2013: LAS PERSONAS CON GRADO 1
de dependencia. Asi, la efectividad del derecho
a las prestaciones de las personas valoradas en
el Grado |, nivel 2, que no la tuvieran reconocida
antes del 1 de enero de 2012, se realizara a partir
del 1 de julio de 2015. La efectividad del derecho
para las personas valoradas en el Grado |, se rea-
lizara a partir del 1 de julio de 2015.

* Y hay otra serie de cambios que se dan a ni-
vel de todo el Estado que muy resumidos
son los siguientes:

Revision de la prestacién econdmica para
cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuida-
dores no profesionales (criterios minimos que
debe cumplir el cuidador, que se recogeran en
el modelo de solicitud, siempre, con anteriori-
dad a la presentacidn de la solicitud, la persona
tiene que estar ya siendo atendido por cuidador
no profesional, en cualquier momento la Admi-
nistracion gestora podra comprobar si se siguen
reuniendo los requisitos para el reconocimien-
to de la prestacion y con caracter excepcional,
podran asumir la condicidon de cuidadores no

Actualidad

profesionales, el conyuge y sus parientes por
consanguinidad, afinidad o adopcidn, hasta el
tercer grado de parentesco, cuando convivan 'y
esté siendo atendido por ellos y lo hayan hecho
durante un afio previo a la fecha de presenta-
cidon de la solicitud. La persona cuidadora de-
berd convivir con la persona dependiente en el
mismo domicilio. Se establece una excepcién en
el entorno rural para las personas en situacion
de dependencia con Grado I).

- Los beneficiarios que fallecieron antes de la
Resolucion de reconocimiento del derecho alas
prestaciones econdémicas, aunque tuvieran re-
conocido un grado de dependencia, no tienenla
condicidn de beneficiarios.

-Normativa para determinar la capacidad
econdmica y aportacion del beneficiario. Se es-
tablecen unos criterios comunes:

- La capacidad econdmica personal se deter-
minara en funcidn de la renta y patrimonio del
beneficiario

- El minimo exento de participacién econémi-
ca tendrd como referencia la cuantia mensual
del IPREM (Indicador Publico de Renta de Efec-
tos Mdltiples).

-La aportacion del beneficiario al coste de la
atencidn por los servicios y prestaciones que re-
ciba, se determinard de forma progresiva hasta
el maximo del 90% del coste (antes el 80%).

Para cualquier duda de este tema o de otros
recursos sociales no dudéis en poneros en con-
tacto con la Asociacion.

Paula Moreno
Trabajadora Social BENE
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Reportaje

BENE-ASEM celebra en el Euskalduna
el 15 de Noviembre: Dia Nacional de las

Enfermedades Neuromusculares
Newhomudenkared

El dia 15 de Noviembre, por
Tercer afo consecutivo las en-
tidades de la Federacion ASEM
(Federacién Espanola de Enfer-
medades  Neuromusculares)
celebramos en cada provincia
el DIA NACIONAL DE LAS EN-
FERMEDADES NEUROMUSCU-
LARES. Y la Asociaciéon BENE,
no iba a ser la excepcidn Pero
no es una celebracién sin mas,
ya que es un dia reconocido pu-
blicamente pues asi quedo de
manifiesto en 2010 por el Mi-
nisterio. Ademas todo el mo-
vimiento asociativo de ASEM,
portamos los pins del lazo do-
rado, como simbolo de las En-
fermedades Neuromusculares.

Este afio la Asociacidon
BENE quisimos compartir con
todo@s vosotr@s un acto
sencillo, breve, pero en familia
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y a la vez que nos facilitase el
objetivo ultimo: lograr nues-
tra visibilidad como colectivo
para que la sociedad en gene-
ral pueda sensibilizarse con las
personas que tienen una Enfer-
medad Neuromuscular.

Tras mucho pensar deci-
dimos celebrar un acto a las
12.00 el mismo dia 15, Jueves,
en el Palacio Euskalduna de
Bilbao por su buena ubicacién
y sobre todo por su accesibili-
dad para personas con movi-
lidad reducida, y para facilitar
que las instituciones publicas
pudieran asistir este dia y escu-
chasen de la voz de las propias
personas con ENM, s nuestras
necesidades.

La FEDERACION ASEM nos
prestd su ayuda con la reali-
zacion de carteles, imagenes

y banner para poner en los e-
mails y difundir entre las redes
sociales el evento y FEKOOR
(Federacién Coordinadora de
Personas con Discapacidad Fi-
sica y/u orgédnica de Bizkaia)
nos ayudd a mandar notas de
Prensa a los medios de comu-
nicacion.

En lo que se refiere a las
actividades realizadas, dentro
de la Sala B1 del Euskalduna
pusimos en la entrada nuestro
expositor y una mesa informa-
tiva con folletos, libros y pins
del lazo solidario.Y en lo que
se refiere al acto en si, M*Paz
realizo las presentaciones de
los ponentes de la mesa, Mar-
ce, como Presidente de BENE,
dio la Bienvenida y tras su in-
tervencion, Paula, Trabajadora
Social de BENE hizo una pre-
sentacion de la ASOCIACION
(Su misién, su organigrama,
los suefios de las personas
con ENM, S), a continuacién
se visiond el corto dedicado a
las ENM, s realizado por FUN-
DACION ISABEL GEMIO, y el
power point de F.ASEM. Se-
guido M* Carmen dio su testi-
monio como mujer afectada,
optimista y ciudadana activa
contando su experiencia en las
actividades de ocio y deporte
adaptado y nos ensefio fotos
de su experiencia en parapen-
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La Asociacién BENE-ASEM tiene el placer de invitarle al acto de

Celebracion del Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares,

Lugar: SALA B1 del Palacio Euskalduna de Bilbao

Fecha: Jueves, 15 de Noviembre
Hora: 12:00h

Actividades previstas:

12:00 Apertura del acto por el Presidente de BENE {D.Marcelino

Guillermo Fernandez Garcia).

- Presentacion de la Asociacion BENE( Dfa. Paula Moreno Gainza: T.S de

BENE).

- Breve descripcion del colectivo de personas con ENM,s{ Dr. Affredo

Rodriguez Antigtiedad: Jefe de Servicio de MNeurologia-Hospital

Universitario Basurto / Vicepresidente 2° de fa SEN-Responsable del

Area Cientifica).

- Proyeccion del Corto del 15 —N.

- Testimonio de una mujer afectada por una ENM,S: " Un dia en |a vida de

M2 Carmen”.

- Lectura del manifiesto reivindicativo de BENE-ASEM.

- Presentacion de la cancidn “Como ayer’(Juan Carlos Pichel, del “Duc

Sinbanda”).

- Clausura del acto

13:00:Lunch en el Restaurante del Euskalduna.

te! Luego Juan Carlos Pichel
del DUO SINBANDA presento
la cancion “Como ayer” dedi-
cada a las personas con ENM,
S y pudimos escucharla con el
gran aplauso de las personas
asistentes.Finalmente la Sra.
Olga Rivera clausuro la jornada

y pudimos hacer un pequefio
turno de preguntas. Tras fina-
lizar, pasamos tod@s al Lunch
para compartir momentos mas
informales, con la alegria de ce-
lebrar NUESTRO DiA.

Esta fue la invitacion al acto
del 15 N: (siguiente pagina) .

Reportaje

Creemos que en todos los
actos y eventos organizados
por asociaciones debe haber
una evaluacion interna y la
nuestra en este caso es muy
satisfactoria:

En cuanto a las caracteristi-
cas del espacio:

Totalmente adaptado, LA
SALA B1 una sala amplia para
las cartacteristicas de nuestro
acto, con guardarropas, rampa
para subir a mesa de ponentes,
gran pantalla, proyector, audio
de calidad, micréfonos indivi-
duales. Y en lo que se refiere al
Lunch fue en la misma planta,
en el restaurante lo que fue
muy comodo para las personas
asistentes, mesas redondas,
amplitud, calidad en el catering
y enla atencién de los profesio-
nales.

Ademas, nos permitieron
poner un cartel fuera de Pala-
cio y ello@s se encargaron de
guiar a las personas al evento
a través de pantallas de televi-
sién, asi como nos facilitaron
los materiales necesarios.

La Unica pega es que en el
Palacio Euskalduna no se pue-
de difundir en su pagina even-
tos de entidades u otros que
no tengan que ver con la venta
de entradas para teatro, ope-
ra...

En cuanto a la
asistencia:

Unas 70 personas acudieron
al acto (a pesar de ser un diade
labor, por la mafana y tenien-
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do en cuenta las dificultades
de nuestro colectivo para mo-
vilizarse) .

Valoramos como un éxito la
asistencia de la propias perso-
nas afectadas, de sus familia-
res, de Fisioterapia SUSPERTU
(“nuestras fisios” como las lla-
mamos, y que tanto concocen
a nuestras familias de BENE),
de Emilio persona afectada y
psicolégo de BENE, del Equipo
de Enfermedades Neuromus-
culares, Neuromotoras y del
Neurodesarrollo de la Univer-
sidad de Deusto, de la ONCE,
de Asociacion HASIBERRIRO y
por supuesto de las tres Admi-
nistraciones Publicas: Ayunta-
miento de Bilbao (Sr. Eduardo
Maiz-concejal de Accién Social
y Sr. Mariano Gdmez- Concejal
de Salud y Consumo) Diputa-
cion Foral de Bizkaia (Sr. Ifigo
Pombo-Concejal de Autonomia
y Dependencia) y Gobierno
Vasco (Sra. Olga Rivera-Vice-
consejera de Calidad, Investi-
gacion e Innovacion Sanitaria
y el Director de Servicios So-
ciales el Sr. Ifiaki Mugica que
no pudo por problemas de sa-
lud finalmente acudir pero que
asi lo deseaba y agradecemos
el gesto) asi como de partidos
politicos (PNV- La Parlamen-
taria Sra. Fatima Ansotegi y
Juntas generales de BILDU, asi
como la concejala de BILDU del
Ayuntamiento De Bilbao- Sra.
Helena Gartzia), la colabora-
ciony participacion especial de
M? Paz Giambastiani (periodis-
ta de Radio Euskadi y afectada
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por Esclerosis Mdltiple), del Dr.
Antiguedad (Jefe del Servicio
de Neurologia de Basurto y Vi-
cepresidente 2° de la SEN en su
area cientifica) de M* Carmen
persona afectada de BENE que
nos aporto su valioso testi-
monio y de Juan Carlos Pichel
persona afectada de BENE,
compafero de camino e inte-
grante del DUO SINBANDA que
presentd la canciéon “COMO
AYER” dedicada a las Enferme-
dades Neuromusculares.

Ademas pudimos contar
con la implicacion de medios
de comunicacién: EITB, Telebil-
bao, el Correo, que nos hicie-
ron reportajes en este dia.

Queremos agradecer espe-
cialmente a Aranzazu Eguzkiza
de banco MEDIOLANUM por
su donacion economica que ha
hecho posible que podamos
celebrar este dia.

BANCO
o=t MEDIOLANUM

MEDIOLANUM BANKING GROUP

=

Y finalmente queremos
trasmitiros a todas las per-
sonas nuestro mas sincero

agradecimiento por vuestra
implicacion con BENE, tan-
to a los que pertenecéis a la
asociacién, como a I@s que
con vuestro tiempo, esfuerzo
y apoyo haceis que BENE sea
posible.

Ahora solo me queda re-
cordaros que seguiremos ca-
minando, que necesitamos
vuestra ayuda, y que para
quienes no habéis podido
acudir a este acto, que con
tanto carifio e ilusion estuvi-
mos preparando, este fue el
Manifiesto que leimos en el
Euskalduna reivindicando los
derechos de todas las perso-
nas con ENM, sy que nos gus-
taria que lo hicieseis vuestro:
(siguiente pagina) .

Paula Moreno

Trabajadora Social de BENE



Manifiesto de Bene-Asem en el Dia Nacional de las Enfermedades
Neuromusculares: 15 De Noviembre 2012

“Hacia el futuro con
fuerza”

Con motivo del Dia Nacional
de las Enfermedades Neuro-
musculares, las personas que
convivimos con estas patologias
en Bizkaia unimos nuestras vo-
ces al resto del Estado para que
nos escuchen, tanto desde las
diversas administraciones como
desde la sociedad en general,
con el fin de convertir nuestras
reivindicaciones en realidad.

Desde la Asociacién BENE
que pertenemos a la Federacion
ASEM (Federacién Espafiola de
Enfermedades Neuromuscu-
lares) que engloba a personas
afectadas, familiares y profe-
sionales, estamos alarmados/
as por la creciente reduccién de
servicios, prestaciones y el au-
mento de tasas a las personas
que vivimos con una ENM y a
nuestras familias, tanto en sani-
dad, educacién y servicios socia-
les debido a los fuertes recortes
fruto de los ajustes presupues-
tarios. Asi mismo, la drastica re-
duccién de las subvenciones pu-
blicas y privadas pone en duda
la continuidad de gran parte de
las entidades del movimiento
ASEM en el Estado Espafiol.

También sefialar la situacidon
de lainvestigacidn cientifica que
es nuestra esperanza ya que en
el futuro puede significar la cu-
racion para las ENM, s y que sin
embargo se encuentra cada vez
con mayores problemas para su
continuidad.

Por todo ello La Asociacién
BENE insta a todas las insti-
tuciones publicas: Gobierno
Vasco, Diputacion Foral de Bi-
zkaia y Ayuntamientos a seguir
manteniendo y mejorando los

servicios para las personas con
discapacidad y en concreto para
las personas conEnfermedades
Neuromusculares, y a mante-
ner la financiacién de las ayudas
técnicas y demds tratamientos
prescritos especificamente para
el tratamiento de estas perso-
nas. Asi mismo es necesario un
ajuste de presupuestos, para
evitar que la crisis econdmica
afecte a quien mas lo necesita 'y
podamos facilitar a las personas
de conviven con una ENM y sus
familias esperanza ante el futu-
ro que nos aguarda.

Nosotras, las personas con
enfermedades neuromuscula-
res, nuestras familias y los profe-
sionales, nos comprometemos
a continuar trabajando como
acompafarnos, para que junto/
as, podamos romper barreras y
hacer una sociedad mads justa e
igualitaria.

Desde BENE, somos cons-
cientes de las dificultades, y de
todo el camino que nos queda
por recorrer, pero seguiremos
adelante, con ilusidn y esperan-
za avanzando, con el lema de la
Federacién ASEM: ;Hacia el futu-
ro con fuerza!

Nuestras principales reivindi-
caciones son:

Desde el ambito de la salud:

- Incrementar lainvestigacion
en enfermedades neuro-
musculares.

- Creacidén de unidades de re-
ferencia muiltidisciplinares
en algun Hospital de refe-
rencia en Bizkaia

- Facilitar el acceso al estudio
genético.

- Aplicar la fisio-rehabilitacién

a cargo de Osakidetza como
unico tratamiento que me-
jora la calidad de vida.

- Consolidacion de un unico

registro epidemioldgico.

Desde el ambito social:

- Atencidn socio-sanitaria in-

tegral de las personas que
convivimos con una enfer-
medad neuromuscular.

- Velar porque se cumplan las
leyes de accesibilidad.

- Actualizacién y mejora de la
Ley de autonomia personal
y atencidén de las personas
en situaciéon de dependen-
cia (Unificar los criterios
para aplicarla de manera
equitativa en todo el Estado
Espafiol y garantizar el acce-
so a la figura del asistente
personal)

Desde los ambitos educativo y
laboral:

- Promover la integracion en
los centros escolares.

- Impulsar la formacién post-
obligatoria.

- Seguir promoviendo la dis-
criminacion positiva tanto
en las pruebas de acceso
a la administracion publica
como en el acceso a pues-
tos de trabajo en la empresa
privada.

- Promover planes y actuacio-
nes para fomentar que las
personas con discapacidad.
accedan al mercado laboral
en igualdad de condiciones

“Hoy tu fuerza es nuestra
fuerza, mafiana nuestra fuerza
sera tu fuerza”
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Salud e Investigacion

Avanza la investigacion. ;Como esta?
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Los pasados dias 15 y 16 de
noviembre, asisti al Simposium
de la Fundacidn Areces en Ma-
drid, dedicado a las enferme-
dades Neuromusculares que
llevaba por titulo: “Ha llegado
el tiempo del tratamiento”.
Y antes de entrar en detalles
el nivel tanto desde el punto
de vista cientifico, asistencia,
interés y calor humano, senci-
[lamente me ha parecido fabu-
loso, bueno de nota alta, enho-
rabuena a todos los que lo han
hecho posible, donde como no
podia ser de otra manera una
vez mas la Asociacion ASEM
puso su granito de arena y le
dio alma al evento. Repito mu-
chas felicidades.

Y volvamos a la parte que
nos interesa y sobre todo a
la frase: “Ha llegado la hora
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suavizado

del tratamiento”’;
con la siguiente coletilla: “Es
complejo, heterogéneo y di-
ficil ponerlo en practica”. En
efecto los tratamientos antes
de ver la luz, llevan recorrien-
do una senda en la oscuridad
que parece que no cuenta, me
recuerda al efecto iceberg.
Veamos lo primero es saber
con lo que nos encontramos,
es decir que tipo de anomalia
queremos subsanar, por tanto
es prioritario conocerla. Sabéis
que casi el 50% de las enferme-
dades neuromusculares estan
sin diagnosticar, con la certeza
cientifica que el caso requiere,
por lo tanto debemos mejorar
el diagnostico, una vez que se-
pamos con seguridad donde
esta el fallo, tenemos que pen-
sar en estrategias para poder
subsanarlo y nacen las hipdte-

sis de trabajo, es decir las dife-
rentes estrategias con el fin de
poder llevar a cabo la curacién
de las distintas enfermedades.
Pero este no es un camino de
rosas, sino muy espinoso, por-
que para poder llevar a cabo un
experimento, llamado ensayo
clinico, necesitamos pacientes,
es decir enfermos, y esa es otra
dificultad afiadida porque las
enfermedades neuromuscula-
res tienen en comun la pérdida
de fuerza, pero su causa puede
ser muy distinta o bien multi-
ple, es decir nos encontramos
ante un problema muy compli-
cado de resolver. Resumiendo:
primero diagnosticar, si lo con-
seguimos solo hemos ganado
una pequefia batalla, pero en
realidad ahi empieza la odisea
0 sea la auténtica guerra; dis-
tintas pruebas en laboratorio,
incluido experimentos con dis-
tintos animales desde simples
como moscas hasta mas hete-
rogéneos como ratones, pe-
rros, etc., lo que se llama seguir
la escala filogenética de la vida
y si esto funciona: ensayo con
humanos, pero como antes
decia tenemos la dificultad del
numero y que contempla una
serie de requesitos: por ejem-
plo que la anomalia este en
los mismos lugares de la célu-
la (mismo cromosoma, mismo
alelo, etc) ., os suena verdad.,



es decir a la dificultad del nu-
mero se suma que sean iguales,
parece una loteria que después
de acertar el nimero nos tiene
que casar la serie para que nos
toque el gordo y después no
olvidemos que lo que ha funcio-
nado en una mosca por ejemplo
;se puede extrapolar al hombre
y seguir funcionando?, pues
bien esto no siempre es asi, por
eso los ensayos muchas veces
tienen que seguir una escala de
dificultad antes de llegar al ser
humano, pero nuestras urgen-
cias hacen que tengamos que
saltar determinados pasos para
ganar tiempo.

Bueno lo expuesto hasta
ahora no es para desanimar
sino todo lo contrario. Es para
que cada vez que pensemos,
nos presenten un experimen-
to, una charla, etc, seamos
realistas o optimistas que es
lo que a mi me pasa, que al te-
ner en cuenta las dificultades
que entrafia la investigacion,
en nuestro campo, hace que
cada resultado o noticia positi-
va, sea como una bocanada de
aire fresco, pero cautela, no es
un brindis al sol, sino un paso
mas hacia la ansiada meta.

Pero bueno, he hecho un
pequefo recorrido por el ca-
mino que debe llevar al final
al éxito, que no es otro que la

Salud e Investigacion

curacion, o al menos la parcial,
la mejoria. Pero donde nos en-
contramos en estos momen-
tos, os puedo adelantar que
estamos en el buen camino:
cada vez los diagnosticos son
mayores, punto vital, para em-
pezar cualquier tratamiento
y particularizando algin caso
concreto: por ejemplo en la
Enferrmedad de Duchenne, los
ensayos con el ya famoso “sal-
to del exén”, estd tomando un
nuevo giro ya que los trabajos
que se estaban realizando en
Inglaterra se van a desarrollar
en Estados Unidos y pienso
que esto es muy positivo, por
razones obvias.

Por otra parte es raro el pais
de los llamados del 1° mundo:
Francia, Holanda, Alemania,
Estados Unidos, Italia, Canada.
Espafa, etc, donde no esté en
marcha algun proyecto, ensa-
yo, en fin investigaciéon pura
y dura de alguna enfermedad
poco frecuente y neuromuscu-
lares en particular, lo que hace
sdlo diez afios atras era sélo un
suefio, ya que posiblemente
son muchos los caminos que
llevan a la solucidn final.

No os hago aqui una lista de
todos los ensayos que en estos
momentos se estan realizando
en el mundo, pero os puedo
adelantar que son muchos vy

desde distintos angulos es de-
cir estudiando distintos pun-
tos, y yo creo que lo que estd
en marcha y lo que continua-
mente se estd incorporando va
dar sus frutos, eso seguro; pero
tengo que afadir que nuestro
enemigo tampoco para, como
no el TIEMPO, que corre en
nuestra contra, para vencerlo,
tenemos que unirnos, para ser
mas, cooperar para ser diag-
nosticados, estar informados
para poder participar en rein-
vidicaciones, ensayos clinicos,
etc, para ello estar asociados
es vital, porque todos juntos
a una somos invencibles y el
tiempo nos respetara.

Ni que decir tiene que te-
nemos el gran reto del dia a
dia, hay que mantenernos en
forma mientras llega el gran
dia, os imagindis que estamos
esperando un trasplante de
corazén y no tenemos a punto
nuestros pulmones, musculos,
etc., para que serviria.

Bueno, solo me queda afia-
dir a todos los lectores unas
Navidades llenas de paz y
amor, un Aflo Nuevo pleno de
ilusion y esperanza y lleno de
solidaridad en estos tiempos
que nos toca vivir.

Antonio CEA REY
Vicepresidente de Bene
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La movilidad oculo motora
y fortalecimiento cervical

Desde que el ser humano
paso de la cuadrupeda a la bi-
pedestacidn siempre ha busca-
do la horizontalidad de la mira-
daparasupropiasupervivencia.
Desde los tiempos enlos que el
hombre cazaba y recolectaba
en la selva, la importancia de
las cervicales como una articu-
lacion con infinidad de movi-
mientos, hizo que nuestra es-
pecie pudiera protegerse de
otros depredadores mayores.
Su diferencia con las articula-
ciones vecinas, dorsales y lum-
bares, es por lo tanto, su movi-
lidad.

:: f ; 'll :/
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La pérdida de esta movili-
dad es en la mayoria de los ca-
sos, la causa del dolor cervical.
Nuestro cuerpo no esta hecho
para pasarse horas y horas con
la mirada en un punto fijo, ;que
humano podria sobrevivir en
la selva sin la capacidad de lle-
var la vista hacia los diferentes
puntos a los que sus sentidos
no alcanzan ha llegar?

Como prueba de lo explica-
do, vamos a realizar un ejercicio
practico: Manteniendo una
mano en el occipital y primeras
cervicales, llevamos los ojos ha-
cia la derecha en su recorrido
maximo y mantenemos fija la
mirada en ese punto durante 10
segundos. Luego, volvemos a
mirar hacia el centro. Observa-
mos que sucede en lamano que
hemos situado en las cervicales.

Podemos repetir el ejerci-
cio, colocando una mano en el
pecho y intentando llevar la mi-
rada hacia abajo en su recorri-
do maximo y mantenemos fija
la mirada en ese punto durante
10 segundos. Observamos que
sucede en la mano que hemos
colocado en el pecho.

(Y si queremos obtener un
objeto que esta en nuestro
costado derecho? No es cier-
to, que a la hora de organizar
el movimiento, serd nuestra
mirada la que preceda al gesto
de movilizar nuestra escapula,
hombro, codo, mano, dedos....

La conclusiéon que obtene-
mos de estos ejercicios es, que
la movilidad ocular conlleva
unos micro movimientos deno-
minados ajustes posturales. Es-
tos ajustes corporales son los
encargados de activar grupos
musculares localizados a dis-
tancia. Esta es la razén, por la
cual hemos de valorar laimpor-
tancia de la motricidad ocular
como motor de la activacion
muscular.

(COmo repercute en las
personas con ceguera? toda la
musculatura cervical sufre una
hipertrofia por desuso, se vuel-
ve rigida y las articulaciones
empiezan a anquilosarse.

¢Como repercute en las per-
sonas con falta de tono muscu-
lar? La propia actividad ocular,
sera la que active la musculatu-
ra debilitada que el enfermo
neuromuscular de forma activa
es incapaz de movilizar. Preser-
vando el tono muscular y en-
lenteciendo el deterioro de la
fuerza muscular. En las enfer-



medades neuromusculares
con afectacion de la muscula-
tura cervical, se indican collari-
nes y reposacabezas en las si-
llas de ruedas para mantener la
posicion vertical de la cabeza.
Es en estos casos, en los que es
de indudable importancia, la
realizacidon de estos ejercicios
para mantener el tono postu-
ral o prevenir suimplacable de-
terioro.

- Asf
9]

mismo, en
los casos de lati-
gazo cervical (wi-
plash) por trauma-
tismo en los que la
movilidad cervical
activa esta contra-
indicada también
hemos de tener en
cuenta estos ejercicios para
mejorar la movilidad y el dolor
cervical.

L
Af-

EJERCICIOS
RECOMENDADOS:

Son ejercicios destinados a
realizar una reprogramacion
propioceptiva.

Salud e Investigacion

Los ejercicios de reeduca-
cion
ayudan al adecuado reposicio-
namiento de la cabeza y a pre-
servar el tono de la musculatu-
ra cervicobraquial. Se incluyen
basicamente tres tipos de ejer-

oculo-cervico-cinética

cicios:

|. Movilidad ocular sin incluir el
movimiento cervical:

Sin que el paciente mueva
la cabeza se le pide que mire
hacia arriba, abajo, derecha e
izquierda en su maxima am-
plitud. Se recomienda hacer
los cambios con la respiracion,
por ejemplo, inspira mirando a
la derecha mantenemos unos
segundos, espira volviendo
al centro. Volvemos a inspirar
para mirar a la izquierda en su
maximo recorrido y espirando
volvemos al centro. No se po-
dran mover las cervicales.

Una vez finalizado repeti-
remos el ejercicio parando en
cada uno de los ejes. Derecha-

arriba-izquierda-

N\~ n-_-\- Re ¢ Om w  abajo...y despuésen
! !

5 OS5 e 7. sentido  contrario,

lzquierda-abajo-de-

RegSe X ® |y rgn recha-arriba.. lgual,

que antes, fijando la

. o 2 mirada y uniendo la

_,"D“ ‘0 ? ‘? G-\ Q_ respiracion al ejerci-
R'n t}’ln RH R (.)m Rt CiO

Se repetira este
ejercicio con los ojos cerrados.

2. Movilidad cervical con movi-
miento restringido ocular:

Tumbado boca arriba, se le
pide al paciente que mire un
objeto que cuelga por enci-
ma de él, y que mantenga la
mirada mientras el terapeuta/
familiar realiza movimientos
de la cabeza enrotaciény
flexidn y extensidén. Para rea-
lizar este ejercicio, el enfermo
neuromuscular precisa de una
tercera persona.

3. Coordinaciéon de movimiento
ocular y cervical:

El paciente sigue libremente
con la vista un objeto que mue-
ve el terapeuta ayudandose de
la movilidad ocular y cervical.

Estos ejercicios, podemos
realizarlos en diferentes planos
del espacio: sentados, tumba-
dos de costado o tumbados
boca arriba. Previo a cualquier
ejercicio es necesario que el
mentdn no se deslice hacia de-
lante y que el cuerpo este bien
situado para que la musculatu-
ra que activemos lo haga co-
rrectamente.

Suspertu Fisioterapia
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Rincéon de BENE-ASEM

Seminarios de reflexion y comunicacion en torno a la
aplicacion de la convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad en Euskadi

En continuidad con los talleres realizados en
2011 sobre la aplicacién de la Convencidn de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad en Euskadi en los dm-
bitos de Empleo, Salud, Accesibilidad y Muijer,
ELKARTEAN desarrollé un nuevo ciclo de semi-
narios con este mismo objeto entre los meses
de septiembre y noviembre de 2012.

En esta ocasidn los ambitos objeto de analisis
fueron los siguientes: Vida independiente, Pro-
teccion Social y nivel de vida adecuado, y Didlo-
go Civil.

Estos Seminarios facilitar una reflexiéon con-
junta, contando con la participacion de agen-
tes clave en los distintos ambitos analizados
(personas con discapacidad, administraciones
publicas, movimiento asociativo, agentes so-
ciales, profesionales de diferentes sectores...)
sobre los logros y déficits en la efectiva aplica-
cion de la Convencidn en el ambito de la CAPV,
planteando posibles lineas de actuacion y pro-
puestas que se han de abordar para avanzar en
la igualdad de oportunidades y participacion de
las personas con discapacidad como ciudadania
de pleno derecho.

Con el horizonte de facilitar un espacio de
participacion y contribuir a un debate social e
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institucional sobre estas cuestiones, los tres se-
minarios han perseguido dentificar las condicio-
nes y el marco normativo autondémico sobre el
que se ha de incidir para alcanzar una efectiva
aplicacion de la Convencidn, proponiendo ejes
de mejora y recomendaciones.

Estos Seminarios se desarrollan sin perder de
vista los principios generales de la Convencion:
dignidad, autonomia individual, independen-
Cia, no discriminacidn, participacion e inclusidn,
igualdad de oportunidades, respeto por la dife-
rencia y aceptacion de las personas con discapa-
cidad como manifestacién de la diversidad y la
condicién humana.

El primer Seminario que se desarrollé dentro
de este ciclo se centrd en el ambito de la Vida
Independiente, desde la perspectiva recogida
en el Art. 19 de la Convencién (Derecho a vivir
de forma independiente y a ser incluido en la co-
munidad) y de acuerdo con el concepto de Vida
Independiente que desarrolla la Ley 51/2003, de
igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal de las personas con dis-
capacidad:

Un seminario que contd con la participacion
de Marcelino Fernandez, presidente de BENE y
Paula Moreno, trabajadora social de la entidad.




Rincon de BENE-ASEM

Alcanzando un sueho

Me llamo Nerea, tengo 34
afos y desde que tenia 13, ten-
go claro que queria ser madre.

Tengo paraparesia espasti-
ca y atrofia muscular en extre-
midad superior derecha, con
“tics”, movimientos involunta-
rios que me han ido cambiando
desde la adolescencia, en ojos,
mandibula, cuello y extremida-
des superiores, que varian de
intensidad, ademas de degene-
racién macular en los ojos.

No he sido consciente de
tener un problema neurode-

generativo hasta hace tan solo
tres afos, cuando fui a mirar-
me al neurdlogo para descar-
tar que mis tics no se debieran
a un problema de este tipo, mi
andar siempre ha sido raro,
pero no le daba demasiada
importancia puesto que ando
asi desde pequefiita y con 10
afos tuve un accidente de co-
che con fracturas de ambos
fémures y achaque mi manera
de andar también a eso. El neu-
rélogo encontrd lesiones en
mi cerebro que, tras innume-
rables pruebas, no tienen un

diagnostico concreto, tan solo
sintomas que no corresponden
a ninguna enfermedad especi-
fica.

Mi marido también tiene un
problema genético y antes de
saber todo lo que me pasaba
ya era consciente que si queria
tener hijos me tendria que so-
meter a un diagnostico gené-
tico preimplantacional, puesto
que, en el caso de mi marido,
saben con exactitud que gen
lo provoca. Pero todo se fue al
traste al encontrarme a mi este
problema que, aunque no tie-
nen un diagnostico claro, po-
siblemente sea también gené-
tico y no sabemos que gen lo
provoca, por lo que la opcidn
de hacer un diagnostico gené-
tico preimplantacional queda-
ba fuera de nuestras posibilida-
des ya que no es posible hacer
dos manipulaciones genéticas
en el mismo embridn, y menos
desconociendo una de ella con
exactitud.

Nos pusimos en contacto
con la Unidad de Reproduccién
Humana de Cruces y nos dieron
la posibilidad de utilizar un em-
brién de donante, asi nuestro
hijo no tendria posibilidades de
salir ni con mi problema ni con
el de mi marido.
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Cuando tras unos meses nos
recibieron nos explicaron que
para que se llevara a cabo una
ovo-donacidn a través de Osa-
kidetza, al no existir un banco
de embriones especifico, estan
se realizaban con un patrdn de
intercambio, nosotros tendria-
mos que buscar a una donante
de Svulos de 18 a 35 afios que
tras hacerla diversas pruebas
se comprobaria si es apta para
realizar una donacidén y si asi
era los dvulos de esa persona
irflan a parar a otra pareja en
situacion similar, y de esta ma-
nera nos asignarian un donan-
te a nosotros. Nos pusimos a
buscar entre nuestros amigos
y por fin encontramos una
donante que tras hacerse las
pruebas correspondientes re-
sulto ser apta para la donacién
asi que tras la estimulacion me-
diante inyecciones y pastillas
consiguié hacer esa donacion
que nosotros tanto anhela-
bamos para poder tener una
oportunidad.

Poco después nos llamaron
de cruces diciéndonos que ha-
bian encontrado unos dvulos
para nosotros de una pareja
que ya habia conseguido el
embarazo y con los évulos res-
tantes decidieron donarlos a
una pareja que los necesitara 'y
esos éramos nosotros, asi que
empecé con el tratamiento po-
niéndome una inyeccién un dia
concreto después de la ultima
regla y cuando me indicaran
empezar a tomar unas pastillas
para engrosar artificialmente
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el endometrio y cuando tenia
un grosor adecuado empeza-
ba a tomar otras pastillas para
que se anidara el embrién que
me metieran y me programa-
ban ya una fecha para la ovo
donacién, cuando llegaba el
dia ingresabas en el hospital
y con la vejiga llena y tras una
ecografia abdominal guiaban
una canula de plastico hasta el
centro del endometrio los em-
brionesy tras 20 minutos de re-
poso ya te podias ir a casa.

Recomendaban durante los
tres dias siguientes hacer repo-
so relativo, no coger pesos ni
hacer esfuerzos y 14 dias des-
pués vas al hospital y te hacen
una beta en sangre para confir-
mar o descartar el embarazo,
no consegui en ese intento el
embarazo y la verdad es que es
duro, todo el proceso sin con-
tar la cantidad de hormonas
que tienes que tomar y cierto
estrés emocional que supone
todo el proceso.

Tuve en cruces otros dos
intentos y uno de ellos ni tan
siquiera se pudo llevar a cabo
porque los embriones murie-
ron en la descongelacion pero
yo no me queria rendir porque
eran tantas las ganas de conse-
guir ese embarazo que segui
luchando para conseguirlo.

En cruces nos dijeron que si
queriamos seguir intentandolo
que o bien tendriamos que en-
contrar a otra donante o nos
ponian en lista de espera has-
ta que aparecieran embriones
aptos para nosotros, asi que
tomamos la decisidn de probar
suerte en una clinica privada.
Alli tendriamos mas posibilida-
des que el embarazo se consi-
guiera porque los dévulos que
iban a usar seria de una donan-
te joven de 18 a 25 afios y sana,
asi que tras mirar diferentes
opciones, nos decantamos por
la clinica Euskalduna, donde
ademas trabaja mi ginecdlogo
de toda la vida y me da mucha
confianza.

Y tras dos intentos mas en
el segundo por fin encontré el
embarazo que tanto esperaba,
no me lo podia creer, después
de mas de un afio de trata-
miento por fin consegui lo mas
esperado, ahora estoy ya de 19
semanasy todo sigue adelante,
ah y va a ser una nifa, asi que
no puedo estar mas feliz, por
eso digo a todas esas personas
que a pesar de tener obstacu-
los en el camino que si alguien
quiere algo no hay mas que
luchar con todas sus fuerzas y
tarde o temprano conseguiras
tu objetivo, espero que este
relato ayude a muchas otras
tantas personas a luchar por lo
que uno quiere porque en esta
vida: querer es poder!

Nerea Pascual
Socia de BENE



Sensibilizacion con FEKOOR
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Posiblemente el viernes fue
uno de los mejores dias, en el
cual disfrute muchisimo. Pre-
guntaran “;por qué?” Muy fa-
cil. Dentro de las jornadas que
estd realizando Fekoor en di-
versos colegios e ikastolas de
bilbao. La jornada se desarro-
llo en la ikastola Luis Brifias de
Santutxu.

Estuve como voluntario ayu-
dando a alumnos de la ikasto-
la a practicar varios deportes,
como ping-pong, baloncesto,
futbol, pero ensillas de ruedas,
deporte adaptado. También a
manejarse en las sillas de rue-
das, e intentando ensefarles
a salvar las barreras que se les
pueden plantear estando en
esa situacion. Como casi siem-
pre los fifios nos dieron una

gran leccion de pundonor, de
lucha y de sacrificio, todos es-
tos calificativos se vieron de-
mostrados en esa jornada con
creces, lo cual me lleva a una
reflexion: Con muy poquito
que hicimos que grande fue el
resultado.

Tenemos y debemos que
ser perseverantes y hacer que
jornadas como estas lleguen a
oidos de todos y a todos los lu-
gares posibles, porque segura-
mente sera la mejor arma para
luchar contra todas las barre-
ras y problemas que presentan
este tipo de enfermedades. De-
bemos y tenemos la obligacion
de poner un poquito de nues-
tra parte, ayudarnos entre no-
sotros para animar a los oidos
que no quieren escuchar, a los

0jos que no quieren ver, para
tratar de que recapaciten y se-
pan ver y escuchar.

Solo pedimos un poco de
unidad entre ellos para seguir
la estela que nos lleve por el
buen camino. Si no saben que
nos pidan ayuda, que se pongan
en nuestra piel y sabran enton-
ces en que situacion nos move-
mos. Eso fue lo que hicieron los
alumnos de Luis Brifias y como
he dicho antes, que leccidn nos
dieron.

No quiero despedirme sin
antes volver a convocar a esa
gente, que con el tiempo ten-
dran que very escuchar para no
apartarse del camino que he-
mos emprendido hace tiempo.

Koldo Rubio
Socio de Bene
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La participacion de BENE en un proyecto de personas
cuidadoras organizado por FEKOOR y Bizitzen

El pasado mes de Noviembre
asisti en la sede de Fekoor a una
charla sobre el cuidado de los
cuidadores de personas con dis-
capacidad. En mi caso cuido de
dos nifios gemelos de 13 afios
que son mis hijos y los cuales
ocupan mividay la de mi mujer.

Padecen una distrofia mus-
cular, una enfermedad degene-
rativa que cada dia nos obliga a
invertir mas tiempo en ellos y
por lo tanto cada dia demandan
mas necesidades.

En la reunidn nos encon-
trabamos distintas personas
cuidadoras y miembros de la
asociacion que nos asesoraban
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sobre el tiempo y cuidados que
debiamos tener para nosotros.
Cuando vives una experiencia
asi y vosotros amigos de Bene
lo sabéis muy bien es dificil dele-
gar tareas a otro cuidador oca-
sional, muchas veces porque
los afectados son reacios y les
cuesta adaptarse y otras por-
que nos entregamos en cuerpo
y alma al cuidado de los mismos.

En mi caso se que es necesa-
rio dedicar un poco de tiempo
a uno mismo y demas familia-
res no afectados y en la medida
de lo que uno puede se hace al
igual que el resto de cuidadores
de la reunion.

Una vez mas agradezco el
apoyo desinteresado de este
tipo de asociaciones pero des-
de estas lineas os invito a que
aunemos fuerzas para que en-
tre todos luchemos para que
las instituciones que se encar-
gan de el bienestar social de
todos nuestros afectados re-
flexionen y piensen que la vida
de un cuidador no profesional
es sumamente dificil fisica y
emocionalmente y por ello de-
mandamos mas atencién fami-
liar porque la que tenemos es
insuficiente.

Sin embargo, he de decir
que personalmente la tarea de
cuidar de mis hijos hace que
me sienta inmensamente feliz
pudiendo estar siempre a su
lado porque ellos me necesitan
a mi y por supuesto yo les ne-
cesito a ellos.

Espero que tras leer estas
palabras todos los cuidadores
no profesionales seamos cons-
cientes que en la medida de
lo que podamos intentemos
tener tiempo para nosotros
y que es necesario cuidarnos
para cuidar.

ANIMO PARA TODOS ELLOS.
Paco Gémez
Socio de BENE
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Agradecimiento a Eroski

El departamento de Res-
ponsabilidad Social de Eroski
lleva desde 2011 aportando-
nos una donaciéon econdmica
para un fin de semana de ocio
adaptado orientado a facilitar
el senderismo y la vida activa
y participativa de las personas
con Enfermedades Neuromus-
culares.

En 2011 siete famlias con
nino/as de BENE estuvieron en
los apartamentos adaptados
LA REGATINA, en Asturias vy
disfrutaron de un fin de semana
en catamardan, paseos, risas...

Y en este afio 2012 el fin de
semana del 15-17 de Junio 44
personas adultas, nifos/as y
adolescentes estuvimos pasan-
do un fin de semana en LOGRO-
NO-NAVARRA con actividades

culturales, de diversién paralos
mds pequenos (SENDA VIVA) y
para las personas adultas (BO-
DEGA REGALIA DE OLLAURI,
una bodega vanguardista con
una técnica ecoldgica de reali-
zacién del vino) y todo gracias
a la aportaciéon econdémica de
Eroski. Esto ya os lo describi-
mos en la revista anterior, y
este pequefio escrito preten-
de ser simplemente un peque-
flo agradecimiento de BENE a
Eroski por mantener ese com-
promiso de colaboracién que
es tan importante para nues-
tras familias.

Actividades como estas que
hacemos al aire libre que impli-
can también algo de aventu-
ra, deporte y de matiz cultural
aportan a las personas cuida-

doras un cierto desahogo y un
poder compartir con otras fa-
milias un fin de semana menos
complicado de lo habitual ya
que es un plan pensado para
que TODAS las personas disfru-
ten, tengan o no una discapaci-
dad fisica.

EROSKI, gracias por seguir
ayudandonos, por seguir cami-
nando con nosotros/as en la
tarea de mejorar la calidad de
vida de las personas con Enfer-
medades Neuromusculares vy
sus familias. ESKERRIK ASKO!

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE

C | EROSKI

zvrekin
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Humor / Felicitacion

Un chiste como la vida misma...

Estan Dios “padre” y Jesus, asomados al balcdn del cielo:

Dios: Hijo mio hay que ver como esta el mundo de mal.

Jesus: Es cierto padre, no hay por donde meterle mano.

Dios: Pues no tengo mas remedio que volverte a mandar, a ver si tiene arreglo.

Jesus: Pero Padre, ;cémo voy a bajar? En pleno siglo XXI, con lo evolucionado que esta todo,
internet, la globalizacién, etc.

Dios: No te preocupes, te mandaré como médico de la Seguridad Social.

Total, estando Jesus en la consulta hace pasar al 1° enfermo. Por la puerta entra un sefior enssilla
de ruedas.

Jesus: ;Qué es lo que le pasa, sefior?

Enfermo: Nada que tuve un accidente de moto y tengo las piernas rotas.

Jesus: Bueno buen hombre levantese y marche para casa.

El enfermo se levantay sale por su pie. Cuando sale por la sala le preguntan los demas enfermos:
(Qué, como es el nuevo médico?

Alo que contesta: POS....

NA, COMO TODOS, NI MA MIRAO...

BENE-ASEM les desea
Feliz Navidad Y Q’rdgpero Aiio Nuevo
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¢ TE :
GUSTARIA IGRACIAS!

HACER UNA
DOMACION?

v

;TU FORMAS
PARTE DE LA GRAN
FAMILIA DE BENE!

Para seguir informado de
todos los eventos y noticias re-
lacionadas con la discapacidad
y las Enfermedades Neuro-
musculares consulta periddi-
camente nuestra web: www.
asociacionbene.com. Ademas
te enviaremos por carta y por
e-mail informacién de diver-
sa indole. Si no te llegan por
e-mail las informaciones de
BENE puede ser porque no
lo tengamos registrado, por
lo que ;escribenos a bene@
euskalnet.net o lldamanos al
944 480 155 y te afiadiremos a
nuestra lista de contactos!

Te animamos a participar
en el préximo ndmero de Di-
ciembre de nuestra revista de
BENE, antes del 30 de Mayo
de 2013, escribiendo un articu-
lo con foto, si asi lo deseas y
mandandolo a

bene@euskalnet.net o

[[@manos!!

Colaboracion econémica

Si quieres hacer una donacién o hacerte socio de la Asociacion
de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia - Bizkaiko Eritasun
Neuromuskularren Elkartea (BENE), sélo tienes que rellenar
con tus datos personales y bancarios el cupoén que aparece en
esta pagina y enviarlo a la sede de la Asociacion (encontrards
la direccion en la contraportada de esta revista) .

Cualquier ayuda econémica o un nuevo socio, serd de gran
utilidad para el desarrollo de nuestra Asociacion y para

asegurar el mantenimiento de sus actividades. Muchas gracias.

Nombre y apellidos ....cueeeeviieiiiiiiiiiiiiirccccccc e

D1 =Yl (0] o W
CAdigo Postal......cueeueeverenneennennenee. Poblacion ...,
Provingia ..cccccveeeeeeeeeeeenenieereeeeennnnenns B =1 1=5 (o) 2 [0 IR

Deseo colaborar econdmicamente
CON UNA CUOTA ANUAL d@ uuuvrrvreereiiieereeneieeeeerenneeeeeerrnssseeeeeeenns Euros
mediante un pago anual o 2 semestrales.

DOMICILIACION BANCARIA

[\ FeY 2] o1 < =1 o [c =T ISR
D | Yl o ) o PPN
[ 270] 0] I= Tl [0 1 [P PPPRN
COdig0 POStal...eueeereririiniiticiectetctctt e
PrOVINGI@ .eeeeieeeiiiiiiiiiieieieeeeeeunueieseseseeeseseesesereeeseseesesesesssnnnssnsssssnnsnnns

Cuenta / libreta (20 cifras) :

............ Y O OO

Hagan efectivo el pago de los recibos que la Asociacién de Enfermos
Neuromusculares de Bizkaia — Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren
Elkartea (BENE) les presente por el importe de ........cccceueueunee. euros
Nombre del titular

Firma

| o Y- I de.ieevvevvvenen... de 20 e

En caso de Donativos, ingresar la cantidad en la cuenta de la Asocia-
cién en BBK:

2095 0112 70 910 144 7931



—— BENE

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

ASOCIACION BENE

CENTRO CiVICO BIDARTE

AVENIDA LEHENDAKARI AGUIRRE 42

48014 BILBAO

94 448 0155

688 637 117 (MOVIL BENE- solo en horario laboral)
www.asociacionbene.com

mail: bene@euskalnet.net
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