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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 animo de lucro y declarada
de utilidad publica que nacié en 1997 .
Esta compuesta por un total de 200 PERSONAS AFECTADAS ADULTAS
AFECTADOS/AS: 90 MUJERES AFECTADAS ADULTAS Y 120 HOMBRES
AFECTADOS ADULTOS.Y un total de 31 NINOS/AS
NINOS/AS AFECTADAS: 29 NINOS AFECTADOS Y 2
NINAS AFECTADAS. Un total de 247
Familiares :143 Mujeres Y 104 Hombres Un total de 176
COLABORADORES: 124 MUJERES COLABORADORAS Y 52 HOMBRES
COLABORADORAS.
Los datos fundamentales para su identificacidn son los siguientes:
Nombre: Asociacion B.E.N.E(Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren
Elkartea- Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia).
Tipo de entidad (Figura juridica): Asociacidn
Direccién: Centro Civico Avda Lehendakari Aguirre, 42
Localidad: Bilbao
Cédigo Postal: 48014
Provincia: Vizcaya
Comunidad Auténoma: Pais Vasco
Ambito actuacién: Vizcaya
Teléfono; 944480155
Correo electrénico: bene@euskalnet.net
Pagina Web: www.asociacionbene.com Facebook:
Asociacion BENE

CIF: G- 48912067
N° de inscripcién en el Registro de Asociaciones: AS/ B/ 06809/1997
Sede de la entidad: Centro Civico Avda Lehendakari Aguirre, 42

Fecha de constitucién legal: 15 de Mayo de 1997
Fecha de declaracion de utilidad publica : el 5 de Abril de 2005

La Asociaciéon 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 masculos.

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 coparticipacién 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


http://www.asociacionbene.com/
http://www.asociacionbene.com/

una enfermedad neuromuscular, participacion de personas de BENE en
estudios de calidad de vida; participacion en Congresos Nacionales e
Internacionales sobre investigacion, fisioterapia... , colaboracion y coordinacion
con Ayuntamiento, Diputacion, Gobierno Vasco, ...Pertenencia y participacion
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
colaboracién 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 estd 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. continuacién estarian todas las actividades asociativas para las
cuales contamos , ademas de con la participacion imprescindible de la Junta
Directiva, con un conjunto de 18 personas voluntarias, a nivel interno que
detallamos su funcién y desglosamos por género y franja de edad:

Una mujer menor de 35 afios: realizaciéon de revista de BENE

Un hombre menor de 45 afios: actualizacién de pagina web

Un hombre mayor de 45 afios: Tesorero de FENEUME, colabora en diversos
actos de sensibilizacién y en proyectos de la entidad.

Un hombre mayor de 45 afios: Psicélogo voluntario de BENE que se encarga
del servicio de apoyo psicoldgico individualizado

14 personas con edades comprendidas entre los 30 y los 60 afios, de los
cuales 7 son mujeres, y los otros 7 hombres
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3. Actividades Asociativas:
3.1 Junta Directiva de BENE

La Junta Directiva de BENE se retine todos los meses para explicar las diferentes
actividades que se estan llevando a cabo, o las que se pueden solicitar para el
siguiente afio, 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 duracion de 2 horas.



3.2 Asamblea General de BENE

El propoésito 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 2018, propuesta de renovacion de cargos (si procede), situacion de

Investigacion y proximas actuaciones a realizar a lo largo del 2019.
La convocatoria se realiza a lo largo del primer trimestre del afio siguiente.

En el 2019 se celebré el 23 de Febrero a las 17,00horas en primera convocatoria

y 17.30 horas en segunda convocatoria. .Nos reunimos en el Centro de

FEKOOR situado en la C/Sancho Azpeitia, 1 Lectura y aprobacion del acta

anterior, si procede

2. Renovacion de la Junta Directiva.

3. Situacion de la investigacion.

4. Balance Econoémico del afio 2018

5. Actividades Realizadas afio 2018 6. Actividades/ Proyectos a realizar afio
2019

Algunas de ellas:

4.1) Actividades de recaudacion de fondos: carrera solidaria con Bilbaotri(
15

Noviembre) y posible comida popular

4.2 ) Debatiremos sobre Salida o fin de semana de ocio Subvencionado
por BENE

4.3) Necesidad de conocernos mas : propuesta de hacer alguna

encuentro mensual

7. Ruegos y preguntas

3.2 Charlas de informacion y sensibilizacién :



» Charla en Algorta el 28 de Febrero: organiz6 Getxo Zurekin esta
jornada por el Dia de las Enfermedades Poco Frecuentes y nos invitd

para dar una charla con un testimonio de un familiar de un menor con

Enfermedad Neuromuscular y de la Trabajadora Social de BENE .
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» Charla el 9 de Mayo en Sestao




» Encuentro asociativo: Visita de la Federacion ASEM a la sede de
BENE

» Asistencia al 40 Aniversario de FEKOOR
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» Participacion en la fiesta asociativa de FEKOOR: 8 de Septiembre de
2019 en el Arenal con un stand informativo .
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> Asistencia al Dia Mundial de La Salud organizado por el Ayuntamiento
de Bilbao en el Salén Arabe




» Asistencia a Congreso de Enfermedades Neuromusculares
organizado por Federacion ASEM en Canarias en Mayo
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> Asistencia al Congreso Primaveral de la SEN organizado en La
Alhdndiga de Bilbao y al que fuimos invitadas por la Dra.Solagne del Hospital de

Basurto




Servicios de intervencion y apoyo prestados desde BENE

3.1 Servicio atenciom social: Informacidon, Acogida y Orientacidn

La Asociacion dispone de una unica profesional contratada, mujer ,de 33 afios,
con un contrato indefinido y que ocupa el cargo de Trabajadora Social y que
informa asesora y acomparfia, junto con el Presidente, a aquellas personas a las
gue se les han diagnosticado una Enfermedad Neuromuscular.Es posible este
servicio gracias a la subvencion de Gobierno Vasco y Diputacion en lo que se
refiere a la atencion psicosocial que de manera integral aporta BENE . Por ello,
se cuenta con una persona especializada en el &mbito de los servicios sociales
gue pueda impulsar la asociacion en su ambito de gestion y captacion de fondos,
pero también en la parte humana y social, mucho méas necesaria, para garantizar

a las personas afectadas una vida lo méas digna y normalizada posible.

Su horario de atencién es de Lunes a Viernes de 8:30 a 13:30 y las tardes de
Lunes a Jueves de 16.30a 18.30 h

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

convertirse en socios/as y lo que ello implica.

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

gue 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 la revista de 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 coordinacion con psicélogo voluntario de
BENE



3.2 Servicio de apoyo psicologico

Individualizado

Desde BENE tenemos la suerte de disponer de un psicélogo voluntario que
ofrece su ayuda profesional de manera gratuita a todas las personas afectadas
y familiares que lo puedan requerir. 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

psicolégico.

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 esta muy estigmatizado, sobre
todo por los hombres. Ya que reconocer que se necesita ayuda profesional es
muy dificil y nos encontramos con el rol social asignado a muchos hombres por
educacion. Aun asi, a lo largo de 2019 varias familias han acudido a diferentes
sesiones de consulta con el psicélogo, tanto personas afectadas como familiares.
Y 3 personas han sido tratadas de manera continua durante el 2019, todos los

Jueves o cada 15 dias.

.El horario en el que atiende normalmente el psicélogo, es de mafana, los

Jueves.

3.3 Fin de semana de ocio terapéutico:
Es un programa ya consolidado y que este 2019 ha tenido lugar los dias
28-29 de Septiembre a Zaragoza y Tarazona.El programa es
subvencionado por Fundacion Eroski y Accion Social de DFB.



3.4 Charla y comida 15 de Diciembre financiada por el Ayuntamiento de
Bilbao, por Accién Social , y por Fundacion ONCE.Tuvo lugar en el Hotel
Gran Bilbao, que cumple con la accesibilidad, tanto en la sala como en el
restaurante. Las ponentes Dra.Solange, de Neurologia de Hospital de
Basurto y la Dra .Virginia Aretxavala, de Biocruces, expusieron el
trtamiento y la investigacion en las ENM,s y en el caso de Viriginia, se

centrd en la Distrofia Muscular de Duchenne.

3.5 Campafia 15 N: Reto solidario : 24 horas corriendo por las
Enfermedades Neuromusculares ,en las cuales tuvieron lugar muchas
actividades que aqui adjuntamos ,incluida la cadena Humana el mismo
15 de Noviembre para celebrar el Dia de las ENM,S. Es una campafa
gue se repite cada afio y que es financiada por Salud del Ayuntamiento
de Bilbao.
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ERRONKAREN EGITARAUA
PROGRAMA DEL RETO /AZAROAK 16 LARUNBATA | SABADO 16 de NOVIEMBRE

Gautxorien Erreleboak
Buhorelevos “voladores® / Run As fast As You Can

Gurutze Gorrlaren esku Lehenengo Sorospen Talllera
Taller de primeros auxihos por Cruz Roja

TAL I Taillera | Altor
Demostracion/Taller de preparacitn de TALOS

13:00  Musika emanald) berezia
Sorpresa musical

Azken errelebon

Uttimo relevo

16:45 BENErekin korrika azken kilometroa
Corre con BENE el Glimo kiometro

BILBAZTRI

TRIATLO! TALDEA.
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17:00  Erronkaren amajera. Kilometroen gehiketa eta lortutako laguntzen aurkezpena

f | Fin del reto. de la suma de y ayudas
eta ezagutu gal k k, musika,

[ERRONKAREN HASIERA (AREATZAKO PASEALEKUAN ‘/“A tey dark
ZUBI PAREAN) / KM 0. / COMIENZO DEL RETO CON EL APOYO DEL EOUPPO misica, actuaciones, sorpresas.
DE IMANOL LOZAGA -
MAGIAREN EMANALDIA ADIN GUZTIENTZAKD. ASIS MAGOA /ACTUACICN DE
MAGIA PARA TODAS LAS EDADES MAGO ASIS
GLZA KATEA ERITASUN NEUROMUSKULARREN ECUNEAN / CADENA
HUMANA DEL DIA DELAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES.

BILBAGTRI

TALDEA

mﬁm@mmmm e BENE

LAGUNTZALE BEREZIEKI ERRELEBOAK / RELEVOS CON EQLIPS
DEPORTIVOS ¥
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Giza Katea
Cadena Humana
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) Semana Solidaria
Q7P mediolon

Tu pequena
Hoy tu fuerza es nuestra fuerza....

aportacion es : ohona nuesta foerza serd fu fuerza.
muy grande.

Rueda de Prensa Bene-Bilbaotri Reto Solidario 15 N.



