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1. Presentacion BENE.
Nuestra Entidad

La Asociacién de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia, BENE (Bizkaiko
Eritasun Neuromuskularren Elkartea), es una Asociacién sin dnimo de
lucro y declarada de utilidad publica que nacié en 1997.
Estd compuesta por un total de:
200 personas con enfermedad neuromuscular adultas
e 110 Mujeres
e 90 Hombres
Y de 24 menores
e 18 nifios
e 6 nifas.

Un total de 247 FAMILIARES . 143 Mujeres Y 104 Hombres Un total de 176
personas colaboradoras:

e 124 Mujeres

e 52 Hombres

Los datos fundamentales para su identificacion son los siguientes:
Nombre: Asociacion B.E.N.E(Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren
Elkartea- Asociacién de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia).
Tipo de entidad (Figura juridica): Asociacion
Direccién: Centro Civico Avda Lehendakari Aguirre, 42

Localidad: Bilbao

Cddigo Postal: 48014

Provincia: Vizcaya

Comunidad Auténoma: Pais Vasco

Ambito actuacién: Vizcaya

Teléfono; 944480155 /688637117

Correo electrénico: bene@euskalnet.net /info@asociaciobene.com

Pagina Web: www.asociacionbene.com

Facebook:
https://www.facebook.com/BENEneuromu
scularesBizkaia

CIF: G- 48912067
N° de inscripcion en el Registro de Asociaciones: AS/ B/ 06809/1997
Sede de la entidad: Centro Civico Avda Lehendakari Aguirre, 42
Fecha de constitucion legal: 15 de Mayo de 1997
Fecha de declaracion de utilidad publica : el 5 de Abril de 2005


http://www.asociacionbene.com/
http://www.asociacionbene.com/
https://www.facebook.com/BENEneuromuscularesBizkaia
https://www.facebook.com/BENEneuromuscularesBizkaia

La Asociacion B.E.N.E nace con la finalidad de servir como punto de referencia 'y
apoyo para todas las personas diagnosticadas de una Enfermedad Neuromuscular
en Vizcaya, asi como para sus familias.

En la actualidad, no hay ninguna terapia que cure ninguna de las mas de
150 patologias Neuromusculares. La Fisio-rehabilitacion es el Unico
tratamiento que se esta aplicando que aunque no es curativo, sirve para
mantener el mayor tiempo posible la funcionalidad de los muasculos.
Entre los logros de BENE esta la divulgacion de un boletin digital e
impreso,el uso de las nuevas tecnologias para mejorar de la calidad de
vida de las personas con Enfermedades Neuromusculares a través de la
coparticipacion en varios proyectos de la Universidad de Deusto con el
equipo Neuro-e-Motion: actualmente unos talleres para padres con
hijos/as recién diagnosticadas con una enfermedad neuromuscular,
participacion de personas de BENE en estudios de calidad de vida;
participacion en Congresos Nacionales e

Internacionales sobre investigacion, fisioterapia... , colaboracién y
coordinacion con Ayuntamiento, Diputacion, Gobierno Vasco,
...Pertenencia y participacién activa en distintas Federaciones:
FEKOOR(Coordinadora de Personas con

Discapacidad Fisica y/u organica de Bizkaia); FENEUME; FEDERACION
ASEM( Federacion Estatal de Enfermos Neuromusculares); FEDER(
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras).Y colaboracion y
coordinacion constante con diferentes entidades como son el Hospital de
Basurto en proyectos de investigacion y actualmente con pediatria de
BASURTO en la mejora de la atencion integral de los pacientes .Y por
otro lado contacto y colaboracion con educacion del Gobierno Vasco en
sus planes relativos a la insercion de nuestres nifies en los colegios.

2. Estructura de BENE

La Asociacion BENE esta compuesta por una Asamblea de Socios en la
cual se presentan todos los proyectos que se van a realizar, la memoria
econdmica, servicios, reivindicaciones desde nuestro colectivo que se
tienen en cuenta y se operativizan a través de la Junta Directiva. La Junta
Directiva esta formada por

13 personas, 5 mujeres y 8 hombres ocupando los cargos antes
mencionados. continuacion estarian todas las actividades asociativas
para las cuales contamos , ademas de con la participacién imprescindible
de la Junta Directiva, con un conjunto de 15 personas voluntarias, a nivel



interno que detallamos su funcion y desglosamos por género y franja de
edad:

Un hombre mayor de 45 afios: actualizacién de pagina web
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3. Actividades Asociativas:
3.1 Junta Directiva de BENE

La Junta Directiva de BENE se reune todos los meses, en este 2022 casi
todas las veces presencialmente , para explicar las diferentes actividades
gue se estan llevando a cabo, o las que se pueden solicitar para el
siguiente afo, dependiendo de las necesidades de la asociacion. Suelen
ser unas reuniones en las cuales se juntan el Presidente, Vicepresidentes

y Vocales, y suelen tener una duracién de 2 horas.






3.2 Asamblea General de BENE

El propésito de esta Asamblea, es la de informar a todas las personas
socias de BENE, de la situacion de nuestra Asociacion, actividades
realizadas a lo largo del 2021, propuesta de renovacion de cargos , en el
2022 se ha renovado el cargo de secretario de junta , situacion de

Investigacion y proximas actuaciones a realizar a lo largo del 2022.

La convocatoria se realiza a lo largo del primer trimestre del afio siguiente,
y este afo por la situacion del Covid a principios de trimestre, nos hemos
visto en la prudencia de realizarla de manera virtual .

En el 2022 se celebr6 de manera online ,mediante enlace a zoom, el 17
de Marzo en primera convocatoria a las 19:15h y 19.30h en segunda. Nos
reunimos por medio de la plataforma online ZOOM, previa convocatoria 15

dias antes .

ORDEN DEL DIA ASAMBLEA

17 de Marzo 2022

1. Lecturay aprobacion del acta anterior, si procede

2. . Lectura del Balance Economico del afio 2021

3. Breve resumen actividades Realizadas afio 2021

4. Actividades/ Proyectos a realizar afio 2022

5. Renovacion del cargo de secretaria de junta. Itziar Soleguia Rodriguez,
actual secretaria de BENE deja su cargo y lo pone a disposicion de quien

guiera ocuparlo.

6. Funcionamiento de BENE y sus actividades en tiempos de COVID 7.
Ruegos ,propuestas y preguntas

3.2 Participacién en jornadas:

» Asistencia el 15 de Noviembre por la mafiana, por parte del
Vicepresidente de BENE( a la derecha de la foto), al acto presencial
promovido por la Fundacion Bultzatu para informar y seguir impulsando la



campafa de ayudas técnicas BAT( en la que BENE hemos participado)
con el apoyo de varios ayuntamientos de Bizkaia y de entidades como la
nuestra que han donado productos , difundiendo los carteles y la campafia
entre personas con enfermedad neuromuscular, de forma que o bien han
donado ayudas técnicas que ya no usan, o han sido beneficiarias del
servicio de préstamo que ofrece. Ademas , el Presidente de BENE,
Marcelino, esta en el patronato de la fundacién, colaborando
voluntariamente.

Sillas de ruedas o andadores para los
vizcainos que lo necesiten

EL Banco de Ayudas Técnicas comienza la campana de donacion con ayuda
de 50 entidades

La nrecantaridn da s camas

» 30 de Mayo: reunidon en nuestra sede con FEDER delegacién Pais Vasco
para fortalecimiento asociativo , mejora de la comunicacion y necesidades
de nuestro colectivo.



XXV Aniversario de BENE
BENEren XXV. Urteurrena
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» 7 de Abril: Celebracion del Dia Mundial de la Salud: BENE acude al acto
organizado por el Ayuntamiento de Bilbao. un afio mas ,en el Salén

Arabe



> Asistencia presencial al acto 3 D de FEKOOR , en Centro Azkuna
,Bilbao , bajo el lema "Quiero problemas”



» Asistencia a formaciones y encuentros de profesionales de
Federacion ASEM

» Participacion Congreso ASEM en Madrid:gran parte de la junta
directiva y la Trabajadora Social ,asi como un par de personas
socias de BENE , estuvimos presentes en el Congreso



Federacion

" Il asem

> Participacion en Asamblea General de ASEM ,online: 27 de Mayo



Servicios de intervencion y apoyo prestados desde BENE

3.1 Servicio atenciom social: Informacion, Acogida y Orientacion

La Asociacion dispone de una Unica profesional contratada, mujer ,de 36
afios, con un contrato indefinido y que ocupa el cargo de Trabajadora
Social y que informa asesora y acompafa, junto con el Presidente, a
aquellas personas a las que se les han diagnosticado una Enfermedad
Neuromuscular.Es posible este servicio gracias a la subvencion de
Gobierno Vasco y Diputacién en lo que se refiere a la atencién psicosocial
gue de manera integral aporta BENE . Por ello, se cuenta con una persona
especializada en el ambito de los servicios sociales que pueda impulsar la
asociacion en su ambito de gestion y captacion de fondos, pero también
en la parte humana y social, mucho mas necesaria, para garantizar a las

personas afectadas una vida lo méas digna y normalizada posible.

Su horario de atencién ha cambiado este 2022 es de Lunes a Viernes de
9:00 a 14:00 y de 15:30 a 18:30 vy los Viernes de 8:30 a 15h, con
ampliacion de horarios para actividades puntuales importantes para la
entidad, como son juntas directivas, asamblea general, congresos, charlas
y/ o webinars.

Entre sus funciones destacan:
-Informar a las personas sobre el funcionamiento de la Asociacioén, como

pueden convertirse en socios/as y lo que ello implica.

-Informar y orientar sobre los servicios y recursos de apoyo a la diversidad

funcional que existen.

- Realizar tareas de asociacionismo.( - Coordinarse con diversas
instituciones y servicios., mantener actualizada la web en lo que se refiere
a investigacion y ayudas, realizar articulos para el boletin de noticias
BENE, informar y coordinar las actividades que se impulsan desde BENE

y desde las distintas Federaciones a las que pertenece )
- Presentar, poner en marcha y evaluar los proyectos de BENE.

-Realizar informes psico-sociales en coordinacién con psicologo voluntario
de BENE



A lo largo del 2022 una de las funciones de la trabajadora social ha sido
ayudar a las familias a acceder a las nuevas tecnologias, apoyarles en la
busqueda de recursos adicionales, como han sido las ayudas covid de
feder, u otras ayudas a la fisioterapia.Y sobre todo, recepcionar las
necesidades en el ambito educativo, social, familiar y sanitario para poder
proporcionarles herramientas de apoyo a la presentacion de recursos

sociales y reivindicaciones.

Todas nuestras actividades de cara a ofrecer charlas ,ocio ,..a nuestras
personas socias, las hemos podido realizar como estaban previstas
presencialmente, exceptuando en Marzo la Asamblea que fue online
,como hemos mencionado anteriormente.Mas abajo detallamos las

actividades.

Hemos intentando desde este servicio de atencion social, ser lugar de
informacion, sostén, escucha y apoyo en momentos dificiles, haciendo
enfasis en el envio de informaciones varias para personas cuidadoras, asi
como de ayudas ortoprotesicas, ejercicios para llevar una vida mas

saludable...,

3.2 Servicio de apoyo psicolégico

Individualizado

Desde la pandemia, no contamos ya con este servicio propio de BENE.
Pero si, en coordinacion con los servicios que ofrecen FEKOOR y Feder
en el Pais Vasco de atencion psicologica online o presencial, nuestras
personas socias se han podido beneficiar del apoyo en el diagndstico de
una enfermedad neuromuscular, tanto por parte de la persona afectada,
como de su familiar. La Trabajadora Social, tras mantener la primera

entrevista de Acogida con las nuevas socias de la entidad, o entrevistas



para informar sobre recursos o dar apoyo emocional a nuevas personas
socias, detecta la necesidad o no de que una persona pueda recibir este

apoyo psicologico.

A pesar de los grandes problemas de miedos, angustias, ansiedad,
depresion, con los que cuenta muchas de las personas no solo afectadas,
sino sus familiares, que son los principales cuidadores de las personas con
ENM, muchas personas no demandan este servicio que aun estad muy
estigmatizado, sobre todo por los hombres, ya que reconocer que se
necesita ayuda profesional es muy dificil ,y nos encontramos con el
estigma del rol social asignado a muchos hombres, en esta sociedad
patriarcal.Sin embargo, debido a esta situacion extraordinaria que nos ha
tocado vivir, muchas personas han necesitado este servicio desde
comenzo el COVID, y desde BENE hemos enviado informacion tanto de
las terapias que ofrecen FEKOOR y FEDER como de otros recursos de

apoyo psicologico que hay en la comunidad.

4 Actividades Asociativas
4.1 XXV Aniversario de BENE:

El 15 de Mayo de 2022 hicimos 25 afios de recorrido como
entidad y quisimos celebrarlo con se merecia la ocasién, con nuestro
primer evento presencial del afio, para todas las personas que nos han ido
acompafiando estos 25 afios ,profesionales socio-sanitarios, cargos
publicos, entidades sociales , y por supuestos las personas con
enfermedad neuromuscular y sus familias, que sin ellas no hubiera sido
posible. La jornada tuvo lugar en la sala 5 H del euskalduna, el Sabado 7
de Mayo , que es cuando las ponentes podian acompafiarnos ,y contamos
con la inauguracion por parte del Alcalde, Excmo Juan Mari Aburto,
seguido otorgamos un premio a D.IAigo Pombo, por su trayectoria y apoyo
a nuestro colectivo, y continuamos con la intervencién de las ponentes
del Hospital de Cruces y de Basurto, tuvimos photocall, palabras de
reconocimiento. Asistieron unas 70 personas ,y al finalizar tuvimos un

coctel , ya con invitacion , en la terraza de esa misma sala donde pudimos



disfrutar de las maravillosas vistas y de la compafiia y el carifio de esta
gran familia de BENE.

Esta actividad ha sido posible gracias a la financiacion de la Fundacion
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Sdabado, 7 de Mayo,
sala5 H del
Palacio Euskalduna

Maiatzaren 7an,
larunbatean, Euskalduna
Jauregiko 5H Aretoan

Programa XXV Aniversario de BENE
BENEren XXV. Urteurreneko egitaraua

“25 afios de la mano, con esperanza en el futuro y mejorando nuestra calidad de vida”
“25 urte eskutik helduta, etorkizunari itxaropenez begira eta gure bizi-kalitatea hobetuz”

Sdbado, 7 de Mayo, sala 5 H del Palacio Euskalduna

Maiatzaren 7an, larunbatean, Euskalduna Jauregiko 5H Aretoan

EkKe[0}} Bienvenida a cargo de Marcelino Ferndndez , Presidente de BENE
Ongietorria Marcelino, BENEko Lehendakariaren eskutik

BN Inauguracién del acto por parte del Excmo. Alcalde D. Juan Mari Aburto
Ekitaldiaren inaugurazio Juan Mari Aburto Alkate jaunaren eskutik

11

Proyeccién de imdgenes del 25 aniversario

BENEren XXV. Urteurreneko irudi-proiekzioa

k(] Ponencia de la Dra. Virginia Arechavala, coordinadora del equipo de Neuromusculares
de Biocruces: "Cémo descifrar la investigacién en neuromusculares”
Virginia doktorearen hitzaldia, Biocruceseko Neuromuskularren taldeko
koordinatzailea: “Nola deszifratu ikerketa neuromuskularretan?”

iXe[0} Ponencia de la Dra. Patricia Rodrigo y el Dr. Luis Varona, neurélogos especialistas
en enfermedades neuromusculares del Hospital Universitario de Basurto:
“Atencién integral al paciente neuromuscular crénico: pasado, presente y futuro”
Patricia Rodrigo eta Luis Varona doktoreen hitzaldia, Basurtoko Unibertsitate Ospitalea
gaixotasun neuromuskularretan espezialistak diren neurologoak: «Paziente neuromuskular
kronikoarentzako arreta integrala: iragana, oraina eta etorkizuna»

Ruegos y preguntas
Galde-eskeak

k{0l Testimonios de BENE y clausura

Testagintzak, BENEko elkarkideen eskutik eta amaiera

ﬁfﬁmf/‘f/ta
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4.2 Rally Solidario 10 de Septiembre organizado por Asociacion Mantra-
coches clasicos en Leioa:

aversario

ASOCIACION DE ENFERIOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA



BENE ha participado activamente en la rueda de prensa previa, asi como en
reuniones para lograr visibilizar a nuestra entidad ese dia, en el que por
supuesto estuvimos presentes ,tanto por la mafiana con una mesa informativa,
como por la tarde en la recogida de premios.El evento culminé en Diciembre
con la entrega de un cheque solidario por parte de la Asociacion Mantra, y que
fue recepcionado con mucho agradecimiento por parte de BENE, en nuestra
sede, tal y como aparece en la foto .
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4.3 Campafia 15 N : CapacesContigo

A nivel online ,se retrasmitio un acto organizado por la Federacion ASEM, con
testimonios .Y desde BENE organizamos con mucha ilusién, con el apoyo de Salud
de Ayuntamiento de Bilbao, dos eventos presenciales:

Uno, el Sdbado 12 de Noviembre en el Parque de Dofa Casilda, en el que instalamos
unas carpas , con mesa informativa, taller de maquillaje a cargo de Panpotx, taller de
slalom organizado por Haszten y taller de percusion africana a cargo de Sokolé. Y en
este acto, al que acudi6 mucha gente que no nos conocia, les invitamos a acudir a
nuestra tradicional cadena humana el 15 de Noviembre(15 N). Para todo este evento.
contamos con una personas voluntarias de BENE y también del banco Mediolanum,
gue nos apoyo6 también en el evento,con una campafa de recaudacion de fondos.
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Jornada de
concienciacion de las
Enfermedades
Neuromusculares:

-Mesa informativa

- Taller de maquillaje y musica
(Panpotx)

-Circuito de slalom (Haszten)

-Taller de percusion
(So

#CapacesContigo



—= BENE

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULAHFIEN ELKAHTEA
SOCIACION D HMOL LHAL

L,g

,;Ahbg"ﬂimgﬂ =
ﬂ = e ',
=l' &y ¢ ;.J

-

v ==

=

Gaixotasun
Neuromuskularren
kontzientziazio
jardunaldia:

-Informazio-mahaia

- Makillaje -tailerra eta musika
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- Slalom zirkuitua(Haszten)

-Afrikar perkusio tailerra
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Y el mismo 15 de Noviembre , la cadena humana en el exterior del Teatro Arriaga,
con lectura del manifiesto y con el lema de la campafia de ASEM ,que viralizamos
dias antes , CapacesContigo , en la que repartimos distintos folletos reivindicativos y
en las que se podia leer el lema de la campafia .Acudieron representantes de las
instituciones publicas, profesionales de neurologia de los hospitales de Cruces y

Basurto y entidades sociales y el equipo de Neuro-e-motion de la Universidad de
Deusto.









4.4 Ocio: Salida de dia a Idiazabal y Segura. 22 de Octubre

Gracias a la aportaciébn del departamento de accidon social de
Diputacion Foral de Bizkaia y de Fundacion Eroski, hemos podido volver a realizar
una salida, esta vez solo de dia.Para ello salimos de Bilbao a las 9:00h con autobus
adaptado de Cuadra y nos dirigimos directamente al Museo de Intepretacion del
gueso Idaiazabal,donde nos pusieron un video explicativo del proceso del queso y de
la historia de Idiazabal, para a posteriori pasar a la exposicion de los instrumentos
para la realizacion del queso y su explicacion detallada por parte de la guia.Estaba
totalmente adaptado, y al finalizar pudimos disfrutar de una degustacion de vino ,
gueso Yy txakoli. Regresamos al autobls camino a Segura, un pueblo medieval
preciso, donde tuvo lugar en el Hotel Imaz, la comida grupal.Al finalizar, dimos un
paseo por segura( foto grupal) con una guia exclusiva para nuestro grupo , quien nos
ensefid las preciosas casas palaciegas , asi como los entresijos de las calles, y las
vistas a los montes cerecanos. Regresamos a eso de las 21: 00h a Bilbao, con una
sensacion estupenda y con ganas de poder continuar con este programa de ocio con
mas encuentros y salidas.
Estuvieron un total de 23 personas, ya que algunas a ultima hora no pudieron venir
por enfermedad ( 1 menor afectado ,1 joven adulto afectado, 8 mujeres adultas
afectadas,3 hombres adultos afectados ,7 mujeres familiares/ acompafnantes y 3
hombres familiares/acompafiantes) mas la Trabajadora Social que planificé la salida,
acomparié al grupo y lué la mi




4.5 Fisioterapia:

Muchas de las personas socias de BENE retomaron la fisioterapia en centroy /o a
domicilio, y desde BENE proporcionamos acceso a subvenciones para ello, a través
de la gestion de subvenciones o campaiias de apoyo como Mi grano de arena, para la
cual Banco Mediolanum nos ayudé a recaudar fondos difundiendo el proyecto de
fisioterapia ,y nuestra entidad, entre sus clientes .Y Fundacién FEDER que a través
del programa Impulso con mutua Madrilefia ,nos permitié que 19 menores de 21 afios
pudieran contar con una pequefia ayuda para las sesiones de fisioterapia.Y este afio,
como novedad desde el Departamento de Salud, del Gobierno Vasco también nos
han dado una subvencion que hemos podido repartir entre 57 personas mayores de
22 afos.

4.6 Charlay comida navidefia: 17 de Diciembre

El Sabado por la mafiana , disfrutamos , en un salon del Hotel Gran Bilbao,gracias a
la aportacion de Fundacion Once , de dos ponencias ,la primera de Andrea Lopez, del
equipo de Biocruces, actualmente realizando su doctorado sobre Steinert, y la
segunda del Dr. Adolfo Lopez de Munain, jefe de neurologia del Hospital Donostia y
director cientifico del Ciberned entre otros cargos. A continuacion , disfrutamos en el
mismo hotel de una comida con las ponentes y con todas las personas socias que
acudieron



Organiza: —~ BENE

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

e P & S B L T LT

17 de Diciembre 2022
Salon Leioa: Hotel Gran Bilbao
c/Indalecio Prieto, 1 Bilbao

— -/‘a_

distintas enfermedades

Situacion actual de las investigaciones e
neuromusculares” ]

12:00: Andrea Lépez Martinez
"Investigacion basica y preclinica: cdbmo,
por qué,y para qué"

12:45 Dr.Adolfo Lépez de Munain:
"Novedades en Distrofia Miotonica y
Distrofia Facioescapulohumeral

13:30:Ruegos y preguntas

Fundacion

Colaborador: ONCE
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