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1. Nuestra Entidad

La Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Bizkaia, BENE (
Bizkaiko Eritasun Neuromuskularren Elkartea), es una Asociacion sin

animo de lucro y declarada de utilidad publica que naci6 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 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

= Direccidn: Centro Civico Avda Lehendakari Aguirre, 42

» Localidad: Bilbao

= Cadigo Postal: 48014

= Provincia: Vizcaya

= Comunidad Autbnoma: Pais Vasco

= Ambito actuacion: Vizcaya

=  Teléfono; 944480155

=  Correo electronico: bene@euskalnet.net

= P4gina Web: www.asociacionbene.com
» 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


mailto:bene@euskalnet.net
http://www.asociacionbene.com/
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» Fecha de constitucion legal: 15 de Mayo de 1997
» Fecha de declaracion de utilidad publica : el 5 de Abril de 2005
= Miembros de los érganos de gobierno:

Presidente: Marcelino Guillermo Fernandez Garcia.
Vicepresidente 1: Antonio Cea Rey

Vicepresidente 2: Koldo Rubio Tarancon
Secretaria: ltziar Soleguia Rodriguez

Tesorera: M@Teresa Martinez Amboage
Vocales:

1.Manuel Arroyo Romero

2.M2 Carmen Sanchez, Rodriguez
3.Amagoia Liébana Garay

4. Antonio Alvarez Martinez

5. Pedro Barcenas Dominguez

6.Antonio Celis Rincon
7.José Luis Montoya Calderon

8.Mercedes Lopez Gutiérrez

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.
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En la actualidad, no hay ninguna terapia que cure ninguna de las mas de 150
patologias Neuromusculares. La Fisio-rehabilitacion es el Unico tratamiento
gue 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 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... , colaboracion y coordinaciéon
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 Espafola 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 educaciéon del Gobierno Vasco en sus planes relativos a la

insercion de nuestros nifilos/as en los colegios.

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 econoémica,
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,
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con un conjunto de 18 personas voluntarias, a nivel interno que detallamos su

funcion y desglosamos por género y franja de edad:

e Una mujer menor de 35 afos: realizacion de revista de BENE
e Un hombre menor de 45 afos: actualizacion de pagina web

e Un hombre mayor de 45 afos: Tesorero de FENEUME, colabora en

diversos actos de sensibilizacién y en proyectos de la entidad.

e Un hombre mayor de 45 afios: Psicélogo voluntario de BENE que se

encarga del servicio de apoyo psicologico individualizado

e 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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2.Actividades Asociativas:

2. Actividades Asociativas

2.1 Reunidn Juntas Directivas

La Junta Directiva de BENE se reune 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 duracién de 2 horas.

2.2 Asamblea General de BENE

El propésito de esta Asamblea, es la de informar a todos los socios/as de
BENE, de la situacion de nuestra Asociacion, actividades realizadas a lo largo
del 2015, propuesta de renovacion de cargos (si procede), situacion de

Investigacion y proximas actuaciones a realizar a lo largo del 2016
La convocatoria se realiza a lo largo del primer trimestre del afio siguiente.

En el 2016 se celebré el 5 Marzo 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

3. Servicios de intervencion y apoyo prestados desde
BENE

3.1 Servicio atenciéon social: Informacién, Acogida Vv
Orientacion
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La Asociacion dispone de una Unica profesional contratada, mujer ,de 30 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. Por ello, se
cuenta con una persona especializada en el &mbito de los servicios sociales
gue pueda impulsar la asociacion en su ambito de gestién y captacion de
fondos, pero también en la parte humana y social, mucho mas necesaria, para
garantizar a las personas afectadas una vida lo mas digna y normalizada

posible.

Su horario de atencién es de Lunes a Viernes de 8:30 a 13:30 vy las tardes de
Lunes a Jueves de 16.30 a 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 coordinacién con psicélogo voluntario de
BENE
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3.2 Servicio de apoyo psicolégico

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 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 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. Adn asi, a lo largo de 2016 varias familias han
acudido a diferentes sesiones de consulta con el psicologo, tanto personas
afectadas como familiares. Y 3 personas han sido tratadas de manera continua

durante el 2016, todos los Miércoles o cada 15 dias.

.El horario en el que atiende normalmente el psicologo, es de mafiana, los

miércoles.
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4. Programas y proyectos impulsados desde BENE

4.1 Proyectos de Fisio-Rehabilitacion

En el 2016 BENE ha participado en el convenio que con la Federacién ASEM,
para subvencionar durante todo el afio 2016 parte de las sesiones semanales
de la fisioterapia de nifios menores de 18 afos.

De BENE han sido 10 nifios/a los que se han beneficiado del servicio, y sobre
todo los progenitores para los que supone un alivio econémico. Y ademas, y
dado que estaban en lista de espera, dos niflos mas han recibido esta
subvencion fuera del convenio con ASEM, y ha sido BENE quien les ha pagado
directamente la misma cantidad que ASEM,.

Concretamente se les subvenciona 8€/sesién en el centro de fisioterapia
SUSPERTU con el que colabora BENE( el precio real de cada sesion que les
cuesta a los socios adultos y nifios en general de BENE es de 23€/ en centro y
32€/ sesidén a domicilio) y 12€/ sesion a domicilio( dependiendo del estado
fisico del nifio se le hace en centro o en domicilio).

Comprobado el grave problema de que la fisioterapia no esté subvencionada
por Osakidetza, estamos intentando llevar a cabo diferentes entrevistas
autoridades politicas para lograr este fin, porque a lo largo de los afios se ha
constatado que la Fisio-Rehabilitacion especializada, es hoy por hoy el Unico
tratamiento eficaz, capaz de mejorar, alargar, y facilitar mayor elasticidad a

articulaciones y musculos.

. El Centro SUSPERTU aunque no es un servicio propio de BENE, sino que
surgio de un proyecto que la BBK nos concedio para destinar a la Fisioterapia,
desde entonces las dos fisioterapeutas que actualmente dirigen el centro,
realizan un precio especial Unicamente a las personas socias de BENE.Por
tanto, BENE consciente de que es una necesidad prioritaria para nuestro
colectivo y de que la Seguridad Social actualmente enVizcaya no cubre dicha
Fisioterapia nos vemos en el compromiso para con nuestras personas
afectadas de hacer mas econdémico el servicio y de esta manera ir afianzando
gue la Fisio- Rehabilitacion es un derecho y no un capricho par las personas
con ENM.De esta manera ha ido financiado las sesiones de todos aquellos

nifos/as que al margen de la subvencion de ASEM lo han requerido.

10
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4.2 Proyecto de Hidroterapia-Colaboracion Hasiberriro

El 19 de Noviembre de 2015 nos reunimos con La Asociacion Hasiberriro
contra la Exclusion Social para inagurar su tienda solidaria en la c/ Barrenkale
Barrena 9 en Bilbao. Pero antes tuvimos una reunién en el Centro Civico La
Bolsa con familias de BENE vy las fundadoras de Hasiberriro para concretar la
colaboracion que quieren hacer desde la tienda solidaria. Y decidieron recaudar
fondos a través de actos de sensibilizacion y de los beneficios que de la tienda
para subvencionarnos las sesiones de las personas que estan acudiendo a

Hidroterapia. Durante todo el 2016 la recaudacion ha sido para esta causa. A

su vez, personas de BENE estan siendo voluntarias en la tienda Hasiberriro,
con su tiempo, donando ropa...Son muchos los estudios que avalan la
efectividad y los beneficios de la hidroterapia como alternativa ludica y
terapéutica en el paciente neurologico destacando en particular: mejoras en la
amplitud articular, mejoras en el control motor, retrasos en el deterioro
psicomotor, mayor nivel de relajacion y mejoras en el estado de animo y
autoestima. Estamos a la espera de que en el 2017, Hasiberriro, nos haga
entrega de un cheque con la cantidad recaudada para este proyecto y estamos

muy agradecidos/as. Podéis ver uno de los eventos que hicieron el 21 Octubre

de 2016 para recaudar fondos para nuestra causa.

y -

11
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4.3.1 Jornadas Informacidn y/oSensibilizacién

4.3.1) Jornada de Enfermedades Neuromusculares en

Osakidetza

BILEAD - BASURTO
ERAKUMDE EANITARIQ INTEGRATLA

JORNADA SOERE EL PACIENTE NEUROMUSCULAR EN PEDIATRIA.

Sabado, 23 de enero 2016

AR GARIZACHIR A 7R3 TITECGRADG

SlRAD - Basl

RTO

Organizado por la Unidad Multidisciplinar Pediatrica del

Hospital Universitario de Basurto

LUGAR: Sala Ellacuria, de la biblioteca de la Universidad de Deusto-CRAI

9.00-9.30

(c/ Ramon Rubial 1, BILBAO)

Presentacidn de la Jornada

Presidente de BENE
{mMiarce Femdndez)

Jefa del servicio de Rehabilitacion (Lourdes Vadillo)

lefa del servido de Pediatria
(Elena Sinchez)

Situacion actual del abordaje de la enfermedad Neuromuscular en Pediatria

9.30-9.50

8.50-10.10

10.10-10.30

10.30-10.50

10.50-11.10

11.10-11.30

Ultimos avances en investigacion en las
enfermedades neuromusculares.

Problemas respiratorios en el paciente
neuromuscular

Rehabilitacion en el paciente neuromuscular

Avances en ortopedia
Nutricion en el enfermo neuromuscular

Preguntas

Pausa café

Abordaje Multidisciplinar

secrion de Neurologia Pedidtrica HUB

(M. Angeles Fernandez).

Seccion de Meumologia Pediatrica HUB

(ML villar)
Servicio de Rehabilitacion. H. Basurto
(M2 Jose Aguime)
Servicio de Traumatologia HUB

(Olga Espi

, Hai fia, Jose Luis ia).
Seccion de Digestive Infantil HUB
(Helena Lorenzo)

12.00- 1220

12 30- 12-40

12.40-13.10

13.10-13.30
1330

Aporte psicoldgico en el equipo
multidisciplinar
Abordaje desde una perspectiva integral

Apoyo psicosocial a familias de nifios con
enfermedades neuromusculares

Preguntas
Clausura de la Jornada

psicolego clinico del HUB
{Manuel Hemandez)
Subdirectora médica del HUB
[Gemma Fermandez)

psicologas del Equipo Neurcemation de Enfermedades
MNeuromusculares de la Universidad de Deusto
[Amaia Jometdn Elorriaga y Sarah Berrocoso)

Decano de |a Facultad de Psicologia y Educacion de

la U. de Deusto
{Josu Solabarrieta Eizagirre)

Newreo-e-Motion

EDeusto

Univerddae de Deusto

13
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4.3.2) 12 de Marzo: Consejos Nutricionales en la enfermedad de Steinert

BENE suele realizar charlas esepecificas para personas con Distrofia Miotonica
de Steinert. Esto es debido a la gran demanda de informacién y orientacién que
nos demas, ya que en BENE es la enfermedad neuromuscular que tiene mayor
incidencia y es ademas una enfermedad multiorganica con los problemas que

ello conlleva en muchisimos 6rganos y musculo.

El 12 de Marzo , por la mafana,realizamos en el centro civico de Bidarte, esta
charla impartida por una Endocrina y por una nutricionista del Hospital de
Basurto. Hubo gran afluencia, incluso de personas no socias de BENE que

vinieron de Alava, Extremadura y Gipuzkoa.

4.3.3)

15



—= BENE

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA

Memoria de Actividades 2016 ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

Jornada de Informacién y Difusion de las Enfermedades

Neuromusculares:
1)La Fisioterapia en las Enfermedades Neuromusculares: 29 de Octubre.

Tuvo lugar en la Biblioteca del CRAI DE 10.00 A 14.00H, con gran aforo. Las
familias pudieron aprender técnicas para el manejo de la fisioterapia
respiratorias con aparatos como el ambd y similiares.La jornada permitio
sensiblizar pues atrajo la atencion de familias con nifios/as afectadas por
patologias neuromusculares que no estaban asociados/as en BENE,asi como
profesionales del mundo de la salud, en especial fisioterapeutas , ajenos a
BENE.

2) 17 de Diciembre: Jornada informacion y difusion de las Enfermedades
Neuromusculares: avances y retos en el hotel gran bilbao de 11 a 13h.

Como ponentes estuvieron Virginia Aretxavala y Antonio Cea.

Esta jornada junto con la charla de Diciembre, la hicimos gracias a la
aportacion de accion social del Ayuntamiento de Bilbao. Por ello se hizo el roll
up de difusién que aparece en la imagen, ademas de traer a un fisioterapeuta

pediatrico de Barcelona,los gastos de alquiler de las salas, el coffe break...

16
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Fisioterapia Gaitz
Neuromuskularretan: funtsezko
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La fisioterapia en las
Enfermedades Neuromusculares:
claves para la vida activa

tubre de 2016
ria. Biblioteca de la Universidad de Deusto (CRAI)

ANTOLATZAILEA
ORGANIZA

ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES
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944 480 155/ 688 637 117
bene@euskalnet.net

@ Asociacion BENE
DE BIZKAIA

?.-’

4

48

EGITARAUA PROGRAMA

10:00 Ekitaldiaren hasiera, Marcelino Ferndndez Garciaren 10:00 Apertura a cargo de Marcelino Ferndndez Garcia
eskutik (BENEko lehendakaria). (Presidente de BENE).

10:10 Fisioterapia Gaitz Neuromuskularretan. 10:10 Fisioterapia en Enfermedades Neuromusculares.
Estrategia terapeutikoen eguneratzea. Jarduera fisikoa. Actualizacion en estrategias terapéuticas. Actividad fisica.
Hizlaria: Joaquin Fagoaga. Ponente: Joaquin Fagoaga.

11:00 Arnasketa fisioterapiaren erabilera etxean, Gaitz 11:00 El manejo de la fisioterapia respiratoria en el domicilio
Neuromuskularretan. en las Enfermedades Neuromusculares.
Hizlaria: Amaia Lasuen. Ponente: Amaia Lasuen.

11:50-12:20  Atsedenaldia (Coffe Break). 11:50-12:20  CoffeBreak.

12:20 Ur ingurunea. Esperientzia integratzailea. 12:20 El medio acuatico. Una experiencia integradora.
Hizlaria: Jone Abad. Ponente: Jone Abad.

1310 Galde-eskeak. 13:10 Ruegos y preguntas.

13:40-14:00 Ondorioak eta amaiera Neuro-e-Motion taldearen 13:40-14:00  Conclusiones y Clausura a cargo del equipo de Neuro-

eskutik (Deustuko Unibertsitatea).
Newro-e-Motion
Deusto

Universidad de Deusto
Deustuko Uni i
University of Deusto

Bilbao

UDALA

Garare tomtrs s
Ares de Accstn Social

e-Motion (Universidad de Deusto).

Fundacién

ONCE

18
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4.3.4) Campafia 15 NOVIEMBRE: DIA NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

El 15 de noviembre, Dia de las Enfermedades Neuromusculares, la Asociacién
de familiares y afectados por enfermedades neuromusculares de Bizkaia
BENE, se suma a la campafia nacional de visibilidad y concienciacion”
#DELAMANO15N danok bat” y en la plaza de la Catedral de Santiago, con un

cordel amarillo, se hizo, una gran cadena human, portando ademas una
pancarta subvencionada por el Dpto de Salud y Consumo del Ayuntamiento. A
continuacion se leyo el manifiesto
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4.3.5)Jornada Ludica y de sensibilizacion: 28 de Diciembre en el Dock, en
Bilbao.

Tuvimos un photocall y mesa informativa en la entrada. Conseguimos que
acudieran personas que no eran socias, entre ellas una familia con un nifio con
enfermedad neuromuscular , al que pudimos asesorar. Disfrutamos nifios/as y
personas adultas de un cuenta cuentos original, que narraba la historia de
BENE, de manera que ayudd a la sensibilizacion.Por otro lado, contamos con
el inestimable apoyo y la aportacion de SOKOLE Ritmos y Experiencias, que
hicieron un magnifico taller de percusion dentro del Dock.Para finalizar la magia

gue todos/as necesitamos y que disfrutamos a cargo del Mago OLIVER&EVA.

Y un chocolate recién hecho que nos dio fuerzas
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JORNADA LUDICA Y DE SENSIBILIZACION
EN LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Abenduaren 28an

LEKUA: DOCKen, Uribitarte Pasealekua 3, Bilbon
(Pio Baroja tranbia geltokiaren ondoan).

28 de Diciembre

LUGAR: en Dock en Paseo de Uribitarte 3, Bilbao
(al lado de la parada de tranvia Pio Baroja).

Zure indarra, qure indarra
Tu fuerza, nuestra fuerza

AFRIKAR PERKUSIo
TAILERRA

Sokolé

J

3

y
vd
*

Magololiver & Eva

EGITARAUA

Afrikar perkusio tailerra,
“Sokolé, ritmos y experiencias”-en eskutik.

Ipuin kontalariak 17:45-18:35
“Un Relato para cada Rato” ren eskutik.

Txokolatea.

Magia ikuskizuna,
Oliver & Eva magoen eskutik.
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16:30-17:30

18:35-19:15
19:30-20:30

ANTOLATZAILEA
ORGANIZA

688637 117 bene@euskalnetnet ) Asociacion BENE

MAGIA

I

Adin gu ientzako eta DOAH\\&H\’
para todas sdades y GRATIS
PROGRAMA G

Taller de percusién africana
a cargo de “Sokolé, ritmos y experiencias”.

Cuentacuentos
a cargo de “Un Relato para cada Rato”.

Chocolatada.

Espectdculo de Magia
a cargo de Mago Oliver & Eva.

LAGUNTZAILEAK
COLABORAN:

dock

talk, drink, connect
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4.3.6) 18 Junio: Dia del Menor Afectado/a: Organizado por FENEUME Y
BENE.Organizamos en el lateral del Arriaga un taller terapéutico e itegrador de
percusion africana en el que personas con diversidad funcional hicieron uso de varios

instrumentos musicales ,entre ellos el djembé, una experiencia Unica .
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Dia del afectado/a neuromuscular
18 de Junio 2016

FENEUME

,-\,/

—— BENE

.. BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
' | ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA
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4.4 Ocio y tiempo libre

4.4.1) Excursion socios/as :

BENE como cada afio, este Septiembre 2016 ha celebrado excursion de ocio
terapeutico, accesible para todos/as las familias de BENE que deseen ir.

Hemos acudido wun total de 29 personas entre nifios/as vy
acompafantes.Gracias a la financiacion de la Diputacion Foral de Bizkaia y de

EROSKI. Estuvimos en Bayona. Visitamos su casco viejo, comimos en una

sidreria accesible, y nos tomamos un chocolate.
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4.4.2 Senderismo adaptado con Azeri Natura:Gracias a las reuniones
llevadas a cabo con Azeri Natura, una de nuestras socias prob6 el senderismo
adaptado con Azeri Natura, y varias personas de la entidad estan demandadno

el servicio.Una experiencia unica e inimaginable.
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4.4.3 Jornada Paddle Surf en colaboracion con SUSPERTU fisioterapia.

PADDLE-SURF
JUEGOS EN EL AGUA
TALLERES: LA PLAYA A TU ALCANCE

Jone Abad “SUSPERTU” FISIOTERAPIA
Hidroterapia ANE TA AMAIA S.L.

DOMINGO, 17 DE JULIO DE 10.30 A 14.00 H
PLAYA DE ASTONDO (GORLI1Z)

Colaboran:

= BENE

BXAKO ERTASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCAOON DE ENFERMOSNEUROWUSOUNPES DE Bz~ BIDAIDERK
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4.4.4)Comida asociativa de Navidad : BENE subvencioné a las personas
socias,como cada afio esta comida.Que tuvo lugar de 17 de Diciembre,
seguido de la jornada, a las 14.30 y a la que asistieron 100 personas
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4.5 Participacion de BENE en Jornadas, Encuentros de

otras entidades

» Hemos acudido a las siguientes jornadas con fekoor:
> 3de DICIEMBRE : DIA DE LA DISCAPACIDAD

Inklusioaren alde ZEJ—K ERE 3’D

Triseg
o A “‘5
aaaaaaaa Ul

abenduak 3

W icie
= (,{ & 3 de diciembre
Parsiil "
dadded E‘é Guixitasuna guten
N Pertsoner
- ;’\"‘P ;S Na:l::r{:::.nl.) 'figu'::
bx‘,‘“ | {
ieye D 4 S8 nternacional
g, 4V 34
'dLQ ™ Uelas Personas
,\;:é-;'.“ con Discapacidad
Tk les70? Univer

A las 12.00 del mediodia asistimos al acto de sensibilizacién en el
que FEKOOR presenté la campafia "Por la inclusion: Tu también -
Inklusioaren Alde: Zeu-k ere".Una propuesta que parte del Modelo de
Vida Independiente de FEKOOR, y que quieren compartir con toda la
sociedad, "porque todas las personas deseamos vivir una vida
independiente en una sociedad inclusiva".

La gala la conduzco Gurutze Beitia, y el equipo de FEKOOR de
Telebista, integrado por nuestros compafieros y companera Ana
Ferreiro, Ivan Llorente, y Ander Urbiola, que nos presentaron el
reportaje de investigacion sobre la inclusidon social que ellos han
preparado.

Se hizo la entrega de los Premios FEKOOR Sariak 2016, que en esta
ocasion han recaido en Lectura Facil Euskadi--Irakurketa

Erraza (Accesibilidad); al Area para la eliminacién de la violencia
contra las mujeres de EMAKUNDE (Mujeres y Discapacidad); a la
Federacion Vizcaina de Deporte Adaptado (Buenas practicas en
materia de inclusién e Igualdad de oportunidades); y a la periodista
Begofia Beristain (Comunicacion).
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También actud el grupo Mi Dulce Geisha y contaremos con una
performance de teatro inclusivo a cargo del grupo T.A.B.U. Despues
disfrutamos del lunch y de la comida.

» 21 de Octubre FORO IGUALDAD- FEKOOR

La actividad tuvo lugar el dia 21 de octubre, de 10 a 12 y de 18.30 a
20.00 h. en el autobus itinerante del Foro, que estaba ubicado en el
Arenal de Bilbao, al lado de Los Tinglados.

La instalacién interactiva conté con un mural y un Photocall, donde
las personas que participen puedan expresarse y reflejar cual es su
actitud frente a la Igualdad, incorporando la variable de la diversidad,
el género y la inclusién.

Xlll. Berdintasunerako gunea
Foro para la igualdad 20,16}

La desigualdad
no nace,

se hace.

Podemos cambilarlo.
Hagamos iguaidad.

Irailaren 30etik abenduaren 18ra
Berdintasunaren bidean urratsak ematen dituzten ehun erakunde
baino gehiago
EMAKUNDE . ..
"I 30 de septiembre al 18 diciembre
ey Mas de un centenar de entidades dando pasos hacia la igualdad

Jarrera inklusiboa berdintasuneruntz: Zein da zurea?
Actitud Inclusiva hacia la Igualdad ;Cudl es la tuya?

Erakundea [ entidad:
FEKOOR

Tokia / lugar:

« Autobus ibiltaria / Autobus itinerante

Helbidea / direccion:

rea inskripziorik gabe
« Acceso libre sin inscripcion

21/10/2016
10h. -12h. y 18:30h. - 20h.

www.emakunde.euskadi.eus
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» Esqui adaptado con FEKOOR:una socia de BENE particip6
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e BENE acudi6 el 28 de Octubre 2016 al SALON SIN BARRERAS

SIN BARRERAS pretende ser el punto de encuentro de todos
los sectores que contribuyen a mejorar la calidad de vida de

Ao las personas con algun tipo de discapacidad o dependencia y
SIN BAR R E RAS de sus fallmilias. Asociaciones, Organi5|:no§ y Empresas
mostraran sus programas y avances técnicos, puestos a
O/TOPORIKGABE disposicion de aquellos colectivos a los que SIN BARRERAS
esta especialmente dirigido.
ORGANIZA:
Contamos con la presencia de patrocinadores, colaboradores,
. expositores, que en un numero muy superior a la ultima
mach(media edicidn estaran presentes en el Palacio de Congresos

Euskalduna.
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e BENE acudié al Dia Mundial de la Salud, invitados por el
Ayuntamiento.
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e Gracias a todas las charlas y a la difusion y repercusion que intentamos
gue tenga BENE y las Enfermedades Neuromusculares, nos invitaron a
acudir a un concierto solidario en Sodupe ,que tras conocernos,
decidieron que lo recaudado fuera para BENE. La iniciativa se
incorporaba dentro de las acciones solidarias del FAIR SATURDAY,

FAIR
SATURDAY
MENDI ONA ABESBATZA
CORAL ISASIKO AMA
QUADRAKO AIREA
ANTZINAPIKA

19:30 Iglesia San Vicente Martir de Sodupe

Plaza de la Independencia 2

En apoyo a

Asociacion Bene

babesten da

#FairSaturday

www.fair-saturday.org

Descargate la App en

Seguros —~ di simco LABORAL Emm

: E (mediolanum
Bilbao \— Kutxa

-

Erakunde kolaboratzaileak Komunikabide kolaboratzaileak Antolatzailea

Qivzo  Sozaia  [EER mcomss ODISEA M soiddE

telebilbao
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Bene ha colaborado a lo largo del 2016 con Jolas eta Ekin en la
formaciéon y sensibilizacion en colegios e ikastolas ; en la jornada de
igualdad que a raiz de dichas charlas organiz6 Deustuko lkastola y en el
proyecto de Ciudades Amigables en colegio de Leioa y haciendo un

mapeo por las calles del pueblo para fomentar la accesibilidad de las

mismas
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e En junio participamos en el curso de verano de la UPV sobre

enfermedades Raras
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e Telemaratdén EITB: Cada segundo es vida.

Dirigido a las Enfermedades degenerativas, entre las cuales entran las

neuromusculares, nos invitaron a participar. EN la imagen estamos en la rueda

de prensa, pero también participamos en el call center de llamadas
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