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Estimados amigos y amigas:

Me gustarfa comenzar el editorial
de este nuevo nimero, ya el quinto,
de la revista de una manera un tanto
diferente. Lean. Los motivos que nos
unen son mds grandes y poderosos que
los miedos que nos separan. Esta frase
que nacié en Zaragoza, en el XXIV
Congreso de Enfermedades Neuro-
musculares celebrado en noviembre,
nos hace reflexionar sobre las razones
por las que nuestra asociacién sigue
en marcha. BENE, con el umbral de
los 500 socios superado, continda
su camino gracias al entusiasmo que
muchos de sus asociados ponen para
que esto siga adelante. BENE, con
10 afios de vida, contintia funcionan-
do gracias al esfuerzo de muchas per-
sonas que han apostado firmemente
por proyectos de investigacién de

gran calado.

Uno de ellos, es el proyecto
AME (Atrofia Muscular Espinal) so-
bre el estudio de portadores desarro-
llado conjuntamente con el Hospital
de Basurto. En estos momentos, ya
se ha finalizado la primera parte de
este proyecto y, a partir de ahora, se
comenzard con el seguimiento de la
segunda fase de este interesante es-
tudio. Tampoco nos olvidamos del
proyecto de apoyo psicolégico que
estd llevando a cabo un equipo de la
Universidad de Deusto y que tanta
repercusién e interés medidtico estd
teniendo. La novedad o el avance que
presentamos en este nuevo nimero

de la revista es la creacién de las pd-
ginas web centrales del proyecto. En
ellas, la divulgacién, la informacién,
la comunicacién, el ocio...son dreas
de gran importancia. Un proyecto en
el que BENE puso mucho interés y
que ya estd funcionando. Y asi, de esta
manera, nuestra asociacién va viendo
cumplidos muchos de los suefios y de
los retos que nos plantedbamos en un
principio. Pero adn hay que seguir.
Mirar hacia delante dejando atrds las
preocupaciones y los miedos. Traba-
jando entre todos nosotros para que
manana podamos hablar de mds pro-
yectos, de mds iniciativas, de desarro-
llo, de investigacién. Porque, como
dice la frase del principio, existen
infinidad de motivos que nos unen
a BENE, que nos unen entre todos
nosotros. Razones, muchisimo mids
importantes que nuestros temores e
inseguridades.

No quisiera despedirme sin an-
tes trasladaros mis mejores deseos
para esta Navidad. Que cada uno de
vosotros, a su manera, disfrute y viva
la magia de estas fechas. El 2008 nos
espera, igual que lo hizo el 2007, el
20006...anos en los que hemos avan-
zado. Un nuevo afio ante nosotros
lleno de cosas buenas, de avances...
Seguro.

Zorionak eta urte berri on!!

Marcelino G. Fdez Garcia
Presidente de BENE

Editorial
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Dentro del tren de la vida que
nos ha tocado en suerte viajar, no-
sotros tenemos como compafiero
de viaje, a nuestro pesar, un fallo en
nuestra genética que hace que nuestra
morfologia de persona y funciones se
vean afectados y todo, debido a un
fallo en la sintexis de una proteina,
mds bien a una parte de esta y que
para el ojo humano e incluso para el
microscopio convencional, se necesi-
ta el electrénico, es imperceptible.

Es decir algo tan minusculo, se
convierte en algo tan importante en
nuestras vidas que nos impide o di-
ficulta sobremanera el poder afron-
tar el dfa a dia con unas facultades
plenas. Realmente las enfermedades
neuromusculares son crueles; algunas
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{A donde vamos?

no permiten caminar, otras no te per-
miten coger cosas, dificultan el poder
sentarnos o levantarnos, incluso te-
nemos problemas para dar la mano
o abrazar a nuestros seres queridos,
también las hay que dificultan nues-
tros gestos como: llorar, sonreir, etc.

Pero esto no siempre es asi. Otras
facultades ocultas, que incluso resul-
taban desconocidas afloran en nuestra
mente y as{ no es lo mismo pasar por
la vida a una determinada velocidad,
siempre acelerados que hacerlo mds
lentamente, sosegados y poder con-
templar el cielo con todos sus colores
y dibujos o la melodia de un pdjaro

Carta Abierta

que nos dedica y que solo mentes pri-
vilegiadas pueden descifrar esa mara-

villa que sin embargo estd ahi.

Pero nuestra lucha sigue sin cuar-
tel en busca de los secretos del GE-
NOMA y nuevamente hemos podi-
do asistir a nuestro XXIV Congreso
de Enfermedades Neuromusculares,
celebrado en Zaragoza, a los que hay
que felicitar por el rotundo éxito que
ha tenido y ver que seguimos avan-
zando en diversos campos con unos
objetivos que muy pronto vamos a

ver sus frutos.

También quisiera dar una pin-
celada al gran descubrimiento que se
ha publicado estos dias: la sintexis de
CELULAS MADRE, sin necesidad
de utilizar embriones humanos. Esto
es un hito que abre un frente muy
esperanzador ya que elude el eterno
dilema de la ética y ahora los experi-
mentos pueden dar un vuelco espec-
tacular y eso es otro motivo para que
mds luceros se iluminen por la senda
del camino que nos lleve a la cura-

cién total o parcial .

Aprovecho para desearos desde
aqui Feliz Navidad y un afio ventu-
roso, que seguro va ser sorprenden-
temente fértil en descubrimientos,

tengo gr andes esperanzas.

Antonio Cea



Carta Abierta

Carta de una asociada

Estimados amig@s:

La verdad es que no sé cémo
ni por donde empezar mi carta. Lo
que si que quiero dejar claro es que
se trata de un manifiesto de agrade-
cimiento. Agradecimiento a todas
y cada una de esas personas que me
han ayudado a mi y a mi familia a su-
perar el gran bache que atravesamos
cuando a mi hermano el pequefo
le diagnosticaron la enfermedad de
Steinert. No contentos con eso, a ex-
cepcién de mi padre, mis dos abuelos
maternos, mi otro hermano, mi ma-
dre y yo también somos portadores
de la enfermedad. Jamds se me va a
olvidar el dfa en que nos llamaron del
hospital, del servicio de genética para
comunicarnos el noticién.

Sia todo esto le afiadimos el gran
desconocimiento que tenfamos acer-
ca de la enfermedad, os podréis ima-
ginar la desesperacién, desconcierto,
miedo, frustracién... que tenfamos.
Pero milagrosamente, en esos duros
momentos por los que atravesiba-
mos, también encontramos gente que
nos eché un cable. Algo mds que un
cable para ser mds precisos, un apoyo
con el que poder salir adelante con
esperanza y lo que es mejor poder a
su vez, ayudar a otras personas que
sufren la misma enfermedad.

Como decfa al principio mis
agradecimientos se hacen extensivos a
un montdn de gente: en primer lugar
a mis padres porque sacan la fuerza

de donde parece imposible hacerlo y
siguen ahf los dos mirando al futuro
con esperanza. A Antonio Alvarez, en
un principio, ese gran desconocido
que fue quien hablé con mis padres
y que sobre todo, con mucha pacien-
cia, logré tranquilizar un poquillo a
mi madre. Nuestros fisios Imanol,
Ane y Amaia; éstas dltimas dos muje-
res simplemente extraordinarias. Mi
marido, mis suegros Agus y Jests, mi
cufiada Ana.

También estdn todas esas per-
sonas que aparte de su apoyo moral

y su ayuda incondicional también
han contribuido haciéndose socios
de BENE: Lourdes, Edurne, Inigo,
nuestro profesor de karate pero ante
todo, una gran persona y sobre todo,
un amigo muy especial. Jon, el To-
txo, Ana, Dolores,.... En fin, en estas
situaciones es donde uno se da cuenta
de las personas que le rodean y puedo
decir que mi familia, es de las afortu-
nadas, porque nos apoya un montén
de gente y lo mds importante, gente
de la buena, de la auténtica. Ah! No
se me olvida mencionar a toda esa
gente que forma parte de BENE que
hemos conocido en los congresos y
reuniones. No puedo dar los nombres
de todos, pero que quede claro que si
no fuera por todos vosotros familias
como la mfa no podria haber salido
adelante, esto no es peloteo, es asi.

Ahora viene mi grito a todos los
enfermos para que luchen por salir
adelante, que hagan todo, por mini-
mo que parezca, que esté a su alcance.
Cualquier pasito que se avance es un
paso hacia delante. De verdad, sacad
todas las fuerzas que tengdis porque
merece la pena.

Y por dltimo, pedir disculpas si
he resultado algo pesada, pero este
escrito era la forma mds modesta que
tenfa de dar las gracias.

Un saludo afectuoso,

Amagoia Liébana Garay
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XXIV Congreso ASEM

BENE, presente en la celebracion del XXIV
Congreso de ASEM que se celebr6 en Zaragoza

Los pasados 16, 17 y 18 de Noviembre de 2007 se celebré en esta ciudad el XXIV Congreso de la
Federaciéon Espainola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM), al cual han acudido las diferentes
asociaciones que integran dicha Federacion. Una vez mas, la delegacién de Bilbao fue mayoritaria en
nimero de representantes.

El slogan del mismo fue “Investigacién: el impulso
que nos mueve”. El Congreso ha sido intenso, porque en
él han participado importantes profesionales de la inves-
tigacién y de gran categoria, y en el que cabe destacar la
presencia del Dr. Eduardo Tizzano, Premio Reina Soffa
2007, del Dr. Luis Garcfa, investigador en el laboratorio
Genethon de Paris y representante de la AFM al Congre-
soy del Dr. Terence A. Partridge, que trabaja en el Centro
de Medicina Genética de US, entre otros. Todos ellos,
como queda dicho, profesionales de gran renombre en el
mundo de la Enfermedades Neuromusculares.

El viernes 16 de Noviembre comenzé el Con-
greso a las 16.00 con la entrega de documentacién y de
acreditaciones en el Centro de Exposiciones y Congresos
de Ibercaja. Después de los saludos de rigor por parte de
las diferentes autoridades presentes en el acto, dieron co-
mienzo las primeras ponencias hasta las 20.30, momento
en el que concluyé la primera jornada. El sébado 17 de

Vista de la ciudad de Zaragoza
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Grupo de BENE que participd en el Congreso

Noviembre empezaron las ponencias a las 09.00 y ter-
minaron a las 20.15 con la clausura del Congreso en el
que David Civera, cantante aragonés, ley6 el manifiesto.

Si en el plano médico estrictamente no ha
habido grandes avances dignos de reseiar,
si queremos hacer hincapié en que estamos
satisfechos al destacar que se trabaja
con denuedo desde muchos centros de
investigacion y desde diversos y diferentes
proyectos con la esperanza de encontrar
soluciones para este tipo de enfermedades
que, al igual que estos investigadores,
nosotros los enfermos esperamos sea muy
pronto



XXIV CONGRESO
DE LA FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

“INVESTIGACION,
¢l impulso que nos mueve™

XXIV Congreso ASEM

Algo digno de resaltar para mi, es la convivencia
que se produce en estos eventos, sobre todo
en lo relacionado con el intercambio de
opiniones con gente de otras asociaciones, con
unas mismas preocupaciones y necesidades, es
decir el lado humano del Congreso.A pesar del
tiempo del que dispones, que es muy poco, por
lo comprimido del congreso a realizar en tan
pocas horas, te das cuenta de que entre todos
los asistentes hay tal empatia y afinidad que
percibes que son muchas mas las cosas que
nos unen que las que nos separan

A continuacidn, la gran mayorfa de los asistentes al Con-
greso nos desplazamos al restaurante donde tuvo lugar la
cena de gala y donde, ademds, se hizo entrega de las dis-
tinciones que la Federacién ASEM consideré oportunas,
asi como ASEM Aragén. Tras unos agradables momentos
de distendida charla, nos retiramos a descansar.

Miembros de ASEM en Zaragoza
junto con el cantante David Civera.
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PRESIDENCIA DE HONOR
S.A.R. Principe de Asturias

COMITE DE HONOR

Excmo. Sr. D. Bernat Sorla

inistro de Sanidad
Excmo. Sr. D. Jesus Caldera,
Ministro de Asuntos Sociales
Excma. Sra. Dfia. Amparo Valcarce
Secretaria de Estado de Servicio
Excma. Sra. Dia. Luisa Noen
Consejera de Sanidad de la Diput;
Aragon
Ex S

a la Dependencia
COMITE ORGANIZADOR
Presidenta Dfia. M. Cristina Fuster
Vicepresidente: D. Juan Carlos Sebastian
Secretario: D. José Luis Gonzalez
Tesorero Dfia. Mercedes Gorgas
Colaboradores:
D. Domingo Salesa
D. Jesus Garces
Dria. M? Inr‘naculqda Yruela
D. Angel
COMITE CIENTIFICO
Dr. José Luis ble
Dr. L& L

Dra. Pilar Larrod
Dra. M. Teresa Calvo

Por ultimo, el 18 de Noviembre,
domingo, se celebré el I Encuentro
Nacional de Trabajadoras Sociales
de Asociaciones Federadas a la Fe-
deracién ASEM y fue una experien-
cia muy enriquecedora y positiva a
criterio de nuestra representante y
trabajadora social, Lucfa Martinez.
Paralelamente también se celebréd la
reunién del Comité de Expertos de
la Federacién ASEM en la que estuvo
el representante de nuestra asocia-
cién D. Antonio Alvarez, para el que
también fue muy interesante y posi-
tiva dicha charla. A la vez que ocurria
esto, la delegacién de Bilbao hizo una
pequefia excursién por la parte vieja
de Zaragoza, visitando la Basilica del
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XXIV Congreso ASEM

LUNES 5 de Noviembre
13:00 Rueda de prensa

VIERNES 16 de Noviembre
SESION DE TARDE
16:00 Entrega de documentacion y de acreditaciones
Centro de Exposiciones y Congresos de Ibercaja
Presentacion del XXIV Congreso

Fuster
P de ASEM Aragan

17:15  Introduce! nal(:nngreso

Prlmera Sesmn MndPH Dr. Antonio Bqldpllou

zion & la Dapender

Terapia L:ém'ca y Regenerﬂli\ra Experimental en
Enfermedades de la Motoneurona

Ostas

A, Universidad de Zaragoza
Alrufua Muaculdr Espinal: Ultimos Avances y
Proyecto Conjunto para Definir Dianas
Terapedticas

Sant Pau, Barcelona

ite Organizador
Clerra da la sesion

Federacion ASEM
na Fuster
EM Aragon
Visita turistica nocturna a Zaragoza
Cena en el Restaurante Guetaria Il

Pilar y sus alrededores. Y siendo de
Bilbao, cémo no, la zona de poteo,

llamada El Tubo.

Si en el plano médico estricta-
mente no ha habido grandes avances
dignos de resenar, si queremos hacer
hincapié en que estamos satisfechos
al destacar que se trabaja con denue-
do desde muchos centros de investi-
gacién y desde diversos y diferentes
proyectos con la esperanza de en-
contrar soluciones para este tipo de
enfermedades que, al igual que estos
investigadores, nosotros los enfermos
esperamos sea muy pronto. Algo dig-
no de resaltar para mi, es la conviven-
cia que se produce en estos eventos,
sobre todo en lo relacionado con el

SABADO 17 de Noviembre
SESION DE MANANA

Cuidados Domiciliarios Respiratorios en Pacientes
con Enfermedades Neuromusculares

Dr. Joan Esci rdblll
Hospital Ul
Liobregat, Barcelon
Experiencia Multidisciplinar en Diagnodstico y
Tratamiento de E. L. A.

Dr. Antonio Guerrero

Hospital Clinico San Carlos, Madrid
Diagndstico Preimplantacional

Dra. M. Teresa Calvo

Hospital Ui io Miguel Servet, Zaragoza
Grupo Estudio Enfermedades Musculares de
Aragon y Consejo Asesor Asem Aragon, una
Experiencia Multidisciplinar

Dr. Javier Lopez-Pison

Hospital Universitario Miguel Servet, Zaragoza
Cologuio

Descanso-Café

Miastenia Congénita

'ge, Hospitalet de

seneral San Jorge, Huesca

oténica: Estudio Molecular y su

Impllcaclon en el Consejo Genético
spital San Juan de Dios, Barcelona

Gendmica Funcional y Bisqueda de Drogas en
Modelos de Distrofia Miotdnica
Dr. Rubén Artero
Universidad de Valencia
Actividad Sod Mitocondrial en Pacientes con E.L.A
Dra. Pilar Larrodé

nco Universitano, Zaragoza
Dr. Pedro Ifiarrea
Universidad de Zaragoza
Dr. J. Luis Capablo
Hospital Universitario Miguel Servel, Zaragoza

intercambio de opiniones con gente
de otras asociaciones, con unas mis-
mas preocupaciones y necesidades, es
decir el lado humano del Congreso.
A pesar del tiempo del que dispones,
que es muy poco, por lo comprimido
del congreso a realizar en tan pocas
horas, te das cuenta de que entre to-
dos los asistentes hay tal empatia y
afinidad que percibes que son mu-
chas mds las cosas que nos unen que
las que nos separan. Esta es, a gran-
des rasgos y muy resumidamente, la
crénica de nuestra participacién en el

XXIV Congreso de ASEM.

Marcelino G. Fdez. Garcia
Presidente de BENE



Tema Central

Proyecto Deusto

El equipo de investigacién sobre
Apoyo psicolbgico a personas con
enfermedad neuromuscular y sus fa-
miliares de la Universidad de Deusto,
presenta las nuevas pdginas web que
han creado y que pueden visitarse
desde fechas recientes.

www.neuromuscular.deusto.es
es un portal que, en su drea de acceso
libre, estd dirigido a informar sobre
las novedades relativas a las enferme-
dades neuromusculares y que integra
publicaciones cientificas y divulgati-
vas en castellano e inglés, noticias de
prensa e investigacion, informacién
sobre jornadas, cursos y congresos y
mds de quinientos enlaces a asocia-
ciones nacionales e internacionales, a
recursos de ocio, formativos, labora-
les e institucionales, entre otras. En la
misma linea dirigida a aportar cono-
cimientos e informacién, el apartado
del foro se ofrece como medio por el
cual los visitantes pueden compartir
experiencias y dudas con otras perso-
nas en su misma situacién.

En esta misma pdgina, se pue-
den encontrar otra serie de apartados
como el chat y el programa de de-
sarrollo emocional, a los que tienen
acceso miembros de la Asociacién
BENE y del que podrdn beneficiarse
a partir de diciembre de este ano. El
objetivo de estas actividades es que los
familiares de nifos afectados por en-
fermedades neuromusculares tengan
un lugar, dentro de las nuevas tec-
nologfas y con apoyo profesional del

Equipo que trabaja en e Proyecto de Apoyo Psicoldgico
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equipo de la Universidad de Deusto y
del psicélogo de la Asociacién BENE
(este dltimo a través del foro), en el
que compartir sus experiencias y sen-
timientos con personas con su mis-
ma casuistica, aprendan estrategias
y cuenten con nuevas herramientas
ttiles de cara a afrontar las diversas
situaciones de la vida cotidiana y las
surgidas a rafz de la enfermedad de
sus hijos.

www.aventurapirata.deusto.es
es una pdgina en la que los mds pe-
quefios pueden acceder a multitud de

3 L

Enfermedades Neuromusculares

Proyecto Deusto

enlaces en castellano y en euskera so-
bre webs de juegos, humor, musica,
lectura y cine. Ademds, encontrardn
ayuda adicional para hacer los debe-
res de clase, de una forma divertida,
gracias a los enlaces sobre la escuela,
ciencias y naturaleza. Al igual que
en la primera pdgina mencionada,
en el drea de acceso restringido de
esta web, se estd llevando a cabo un
programa individual que pretende
potenciar las habilidades sociales e
impulsar el mantenimiento y/o la
creacién de redes sociales entre los
nifos/as y adolescentes participantes

Manifiesto del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad (3 Diciembre)

ELKARTEAN

ORPROTEC

9 Feria Internacional de Ortopedia y Ayudas Técnicas (Valencia, 29 Noviembre-1 Diciembre 2007

«A mi hija no le bajan al patio en el recreos

Fuente: Bl Correo Digital

El Gobierno g

Fuente: Cincodias.com

el de las p

Tema Central

en este proyecto a través de chat con

apoyo profesional.

Por tltimo, hacer mencién de
los dltimos viajes realizados por los
miembros del equipo de la Univer-
sidad de Deusto, con el objetivo de
establecer futuras redes de colabora-
cién, entre los que caben destacar el
encuentro con la Dra. Ahlstrém en
la Universidad de Jonkoping (Suecia)
y los Dres. Corrado Angelini, Nereo
Bresolin y Giovanni Meola en Pado-
vay Mildn (Italia).

HIoa A

Shinya Yamanaka ha creado a partir de piel humana un prototipo de célula con capacidad regenerativa

Fuente: Informativos TelaCinco

EL CIBER en ENFERMEDADES RARAS OFRECE 11 contratos |aborales del centro de investigacion biomedica

CIBERER

Convocatoria becas para estudiantes con discapacidad

Fundacién Prevent

pi

Financiara con 20 millanes estudios especificos

Dystrophin levels as low as 30% are sufficient to avoid muscular dystrophy in the human.

alain

ién de enfermedades raras o poco estudiadas

@l escaso intarés de ia industria farmacéutica El Correo Digit

1-11-07

Muntoniy cols; Dubowitz Neuromuscular Cantre, Imperial College, Hammersmith Hospital, Du Cane Road, London W12 ONN, UK; Medical Genetics Section, Department of Experimental
Diagnostic Medicine, Univaersity of Farrara, Italy.

10 Revista BENE - Invierno 2007



Psicologia

Los otros enfermos

Hemos estado hablando de las
enfermedades neuromusculares, por
un lado en un plano teérico y por
otro en algo prictico y también he-
mos dicho que estas enfermedades no
son contagiosas, entonces... ;quiénes
son los otros enfermos? ;Existe algu-
na enfermedad de la que no nos he-
mos dado cuenta?

Cuando hablamos de enferme-
dad siempre, de manera inconscien-
te, vamos buscando algo fisico, una
enfermedad en la cual haya un mé-
dico o especialista que la diagnostica
y nos da la pastilla mdgica. Cuando
hablamos de enfermedades neuro-
musculares no existe esa pastilla md-
gica, pero ademds hay unos cuantos
enfermos que pasan desapercibidos:
“los otros enfermos” ;Serdn aquellos
que atn no se les ha diagnosticado
una enfermedad neuromuscular atin
teniéndola? La respuesta es no. Los
otros enfermos son aquellos familiares
que estdn todos los dias cuidando a
los enfermos neuromusculares: Padres,
comparierola, esposola, hermanola, etc.

Sigamos el camino de estos en-
fermos.

Progenitores:

Hijo/a diagnosticado con una
enfermedad neuromuscular, resulta-
do (Drama familiar), padre o madre
portador-a, resultado (Drama fami-
liar y sentido de culpabilidad), hijo/a
requiere cuidados continuos, adapta-
cién de la vivienda, cambio de coche,

adaptacién curricular en la escuela,
situacion, en muchos casos, de baja
esperanza de vida, entre otros, resul-
tado: (negacién, busqueda desespera-
da de soluciones, crisis econémicas,
ocultamiento de la enfermedad en la
sociedad, pérdida de amistades, un
pre duelo continuo, pérdida de liber-
tad de movimientos, de esperanzas e
ilusiones, volcarse exclusivamente en
el nifo/a y olvidarse de su pareja y de
todo el entorno en amplios sentidos:
vivir dnica y exclusivamente para el
infante).

Compaiiero/a, esposo/a:

En esta situacién tenemos dos
variables sustanciales: 12 Que diag-
nostiquen la enfermedad después de
estar juntos, bien como novios, pare-

ja o casados; 22 Que la enfermedad
la tuviese ya cuando decidieron estar
juntos. En el primer caso tenemos:
posible depresién por parte del diag-
nosticado con la enfermedad, tensién
familiar, futuro incierto y deterio-
ro progresivo en todos los aspectos:
pérdida de contacto social, cambio
de costumbres, pérdida de lugares de
ocio, de amigos, posible crisis eco-
némica por baja laboral, posibilidad
de necesidad de cambio de trabajo u
ocupacién, necesidad de adaptacién
y progresiva pérdida de movilidad.
En el segundo caso nos encontramos
que la parte del choque inicial no
existe ya que la enfermedad estaba ya,
pero si existe un cambio progresivo
en lo referente a todo lo demds, esto
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es, de cuando empezaron juntos, al

de unos pocos afios se limita mucho
mds la movilidad e incluso también
deformidad fisica, como por ejem-
plo arqueamiento de la espalda, pies
equinos, fonética deficiente, caida de
pelo, cataratas, entre otros....

Hermanol/a:

En este caso lo que tenemos, por
regla generalizada, es que ve que a
él o ella le exigen una serie de con-
ductas, normas, reglas de comporta-
miento, de estudio, de contestar ante
los adultos o de relacionarse con los
demds, que a su hermano/a con una
enfermedad neuromuscular no le exi-
gen. Un silencio en casa y en la calle
que no sabe qué es lo que debe decir,
o callarse. Un silencio en casa o ex-
plicaciones que sabe o intuye que no
son ciertas.
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Con esta breve exposicién ahora
vemos quiénes son los otros enfer-
mos ;Enfermos de qué? Enfermos de
algo que no es cuantificable a nivel
médico, enfermos de no poder gritar
de que necesitan estar solos sin tan-
ta preocupacién, enfermos de poder
expresar libremente lo que piensan,
enfermos de no poder relacionarse,
enfermos de la pérdida que han teni-
do al quedarse sin el contacto con sus
antiguos amigos, enfermos de no po-
der ir a ningtn sitio sin preocuparse
de si estd adaptado, de si es accesible
el entorno, enfermos de no poder ir a
bailar, a divertirse...., enfermos de no
poder enfermar porque si enferman,
¢quién va a cuidar a esa persona con
una distrofia? Enfermos de no atre-
verse de separarse definitivamente
de su compafiero/, esposo/a o bien
porque su pareja tiene una distrofia

Psicologia

o porque entre ambos tienen un hijo
con una distrofia y para ellos esa si-
tuacién es moralmente imposible.

Estos enfermos necesitan en pri-
mer lugar, reconocer verdaderamente
cudl es su situacidn, pararse a pensar
en ellos mismos y ver cémo estdn y
qué es lo que les gustaria hacer o en-
riquecerse personalmente. Necesitan
ser entendidos por la propia persona
con una enfermedad neuromuscular
de que para este familiar es impres-
cindible tener su espacio. Necesitan
estos padres vivir con su hijo y no
para su hijo, el tener una relacién
de pareja natural y no forzada como
extrafios porque solamente existe el
hijo para todo. Necesitan comuni-
car su estado de dnimo a alguien que
comprenda su situacién. Necesitan
hacerse entender que porque tengan
un hermano/a en esas condiciones
también le deben exigir un minimo
de normas y que a él o ella le recom-
pensen su esfuerzo y que compartan
espacios con él y no solamente con su
hermano/a con una enfermedad neu-
romuscular. Necesidad de dejar a su
pareja, como pasa en muchas parejas,
si no son felices juntos, etc....

En esta publicacién puede pare-
cer un tanto exagerado el tema, pero
simplemente la intencién del mismo
es que os paréis a pensar en ello.

Un saludo para todos/as,

Emilio Palacios
Psicologo de Bene.



Investigacion

El proyecto AMEde investigacion concluye ya su primera etapa

y comienza a preparar una segunda fase del estudio

Diagnéstico Molecular de Atrofia Muscular
Espinal y Deteccion de Portadores: Implicacion

en el Consejo Genético

Antecedentes y estado actual del
proyecto

La atrofia muscular espinal (AME) es la segunda en-
fermedad autosémica recesiva mds frecuente tras la fibro-
sis quistica, con una prevalencia aproximada de 1 cada
6000 recién nacidos vivos. Se caracteriza por una dege-
neracién de las motoneuronas del asta anterior de la mé-
dula espinal, lo que conduce a una atrofia con debilidad
muscular progresiva. La clasificacion del Consorcio SMA
Internacional define diferentes grados de severidad en el
fenotipo de las AME, dependiendo de la edad de inicio y

de la afectacién del desarrollo motor.

El tipo I o enfermedad de Werdnig-Hoffmann es
la forma mds severa, con inicio incluso intrattero, con
movimientos fetales reducidos, o como muy tarde en los
seis primeros meses de vida. Los nifios afectos por esta
forma presentan hipotonia, fasciculaciones, pobreza de
movimientos y arreflexia. Los nifios afectos tienen una in-
teligencia normal pero son incapaces de sentarse, tienen
serias dificultades para alimentarse y mueren por fallo res-
piratorio o por aspiracién antes de los dos afios.

El tipo II es una forma intermedia con inicio en los
dos primeros afios de vida y en la cual los ninos llegan a
sentarse pero no son capaces de andar por si solos. Las
complicaciones que presentan incluyen la escoliosis y la
dificultad para alimentarse. El curso clinico es variable y
la supervivencia depende del grado de afectacién de la
musculatura respiratoria.

El tipo IIT o enfermedad de Kugelberg-Wellander, es
la forma menos severa, generalmente comienza después
de los dos afios y los afectos llegan a andar sin ayuda,
aunque lo hacen con retraso y se caen con frecuencia. Pre-
sentan escoliosis con una lenta degeneracién que puede
acabar con una dependencia y necesidad de utilizacién de
silla de ruedas.

El tipo IV o de inicio adulto comienza generalmente
después de los 35 afos, y es menos frecuente que el resto

de formas de AME. Se caracteriza por tener un inicio muy
agresivo y un progreso lento. Los musculos implicados en
la funcién respiratoria raramente estdn afectados.

Hasta hace no muchos afios, el diagndstico se con-
firmaba mediante biopsia muscular (que pone de mani-
fiesto la degeneracién de las fibras musculares, en ausen-
cia de inflamacién, fibrosis o anomalfas histoquimicas) y
electromiografia (que demuestra la existencia de dener-
vacion, pobreza de movimientos y fasciculaciones). Estos
procedimientos invasivos puede que no lleven a una con-
clusién definitiva sobre el diagnéstico, sobre todo cuan-
do se realizan en nifios pequefios. Los hallazgos en fluido
cerebroespinal, enzimas séricos y conduccién nerviosa en
estos pacientes son normales.

Genotipos mas habituales asociados a la Atrofia
Muscular Espinal

Genotipo de individuo no afectado de AME

SMN1 SMN1

SMN2 SMN2

Genotipo de individuo afectado de AME
Delecion en homocigosis del gen SMN1

X X
SMN2 SMN2

Genotipo de individuo afectado de AME
Mutacion puntual en el gen SMN1

SMN1 SMN1

SMN2 SMN2 | \
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Durante el tiempo que ha durado este proyecto han
surgido diferentes técnicas para el estudio genético de la
Atrofia Muscular Espinal, por lo que la mayor parte del
proyecto se ha dedicado a la seleccién y puesta a punto

de la mejor técnica para la deteccién de portadores de la

delecién en SMNI1.

Plan de trabajo

Se dividid el trabajo en cuatro fases:

12 FASE: Seleccion del método adecuado para la pu-
rificacién del ADN.

22 FASE: Puesta a punto de la deteccién de indivi-
duos afectos de AME por delecién en homocigosis del
gen SMNI1.

32 FASE: Puesta a punto de la deteccién de portado-

res de una dnica copia del gen SMN1.

42 FASE: Anilisis de una muestra de la poblacién de
Bizkaia para determinar la incidencia de portadores de la

delecién en la poblacién general.

Ia.

Fase: Recoleccion de muestras y
método de purificacion de ADN

En esta primera fase se definié el protocolo de recogi-
da de muestras y se elabord el correspondiente documen-
to de Consentimiento Informado que deberfan firmar
todos los individuos que participasen en el proyecto. Los
detalles de este documento de consentimiento informado
se recogen en el Anexo .

Se acordé que en cada extraccién se recogieran 3 tu-
bos de 10mL de sangre completa con EDTA como an-
ticoagulante, a partir de los cuales se llevaria a cabo la

separacién y purificacién del ADN.

Estos resultados nos llevaron a inclinarnos por el mé-
todo de precipitacién salina ya que, con una pureza simi-
lar, nos proporciona mds ADN con el que trabajar duran-
te este proyecto y nos permite, con el mismo presupuesto,

analizar un ndmero muy superior de muestras.
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2% FASE: Puesta a punto de la deteccion
de individuos afectos de AME por
delecion en homocigosis del gen SMNI

Una vez seleccionado el método de purificacién de
ADN se comenzé con la puesta a punto de la deteccién
de afectados de Atrofia Muscular Espinal.

Como ya se ha descrito anteriormente, el 94% de
los afectados por esta enfermedad presentan una delecién
en homocigosis del exén 7 del gen SMNT1 por lo que se
decidié poner a punto las técnicas para el diagndstico de
estos afectados. La técnica elegida por su fiabilidad fue
PCR-RFLP.

Esta técnica consiste, en primer lugar en una ampli-
ficacién de la regién del genoma en la que se encuentra el
gen de interés (en nuestro caso, SMN1) y, posteriormen-
te en un corte especifico con un enzima de restriccidn.

Puesta a punto de la técnica de PCR
(amplificacion)

La mayor dificultad en la puesta a punto de las técni-
cas moleculares radica en la presencia de un gen altamen-
te homdlogo a SMIN1, el gen SMN2, cuyas secuencias se
diferencian dnicamente en 5 pares de bases.

Puesta a punto de la técnica de
RFLP (Restriction Fragment Length
Polymorphism)

Esta técnica es la que permite diferenciar entre los
dos genes SMN1 y SMN2 vy, en definitiva, confirmar si

un paciente estd afectado o no por la delecién en el exén
7 causante de la Atrofia Muscular Espinal.

3* FASE: Puesta a punto de la deteccion
de portadores de una unica copia del
gen SMNI

El Hospital de Basurto dispone de termocicladores a
tiempo real y un secuenciador que permite aplicar dife-
rentes técnicas con el fin de determinar si un individuo es
portador o no de la delecién en el exén 7 de SMNI.



Las dos técnicas mds empleadas en la actualidad para
determinar el nimero de copias de SMNI1 son: PCR a
tiempo real y MLPA (Muiltiple Ligation Probe Amplifi-

cation).

La primera es una técnica establecida ya en diversos
laboratorios de diagndstico genético que aporta informa-
cién sobre el nimero de copias de SMN1 y/o SMN2 pre-

sentes en cada individuo.

En nuestro caso, al disponer del aparataje necesario
para desarrollar ambas técnicas, nos inclinamos por el
MLPA por el incremento de la informacién obtenida en
los andlisis.

Para poder realizar el andlisis de posibles afectados y
portadores de Atrofia Muscular Espinal, es necesario rea-
lizar una busqueda intensa de bibliografia al respecto y
conocer muy bien la regién del locus SMN que se estudia
con esta técnica. No sélo de la localizacién de los genes
SMN1 y SMN2, sino también del resto de genes que son
detectables por MLPA.

Una vez adquiridos esos conocimientos, se procedié
a la seleccién de las muestras que se iban a utilizar para
poner a punto la técnica. Como controles para poner a
punto la téenica se seleccionaron las muestras de indivi-
duos afectos, portadores y no afectos de AME, de los que
se disponia de estudio molecular, y que libremente mani-
festaron su consentimiento para participar en el proyecto.

Se trata de muestras cuyo ADN estaba purificado por
precipitacién salina y resuspendido en tampén TE (Tris
10mM, EDTA 0.1mM; pH 8), condiciones que se habfan

definido en la primera fase del proyecto.

Los siguientes pasos se centraban en ajustar las con-
diciones para los cuatro pasos ya descritos en los que se
puede dividir la técnica; a continuacién se describen los
ajustes mds destacados:

Determinacién de la cantidad de ADN a utilizar

El primer paso es definir la cantidad de ADN a utili-
zar. El rango en nanogramos de ADN recomendado estd
entre 50 y 200 ng, segtin sea la calidad del mismo. Consi-
deramos que la calidad del ADN obtenido por precipita-
cién salina era suficientemente buena como para utilizar
100 ng, por lo que fijamos esta cantidad para nuestros
experimentos.

Investigacion

Como se necesitan 100ng de ADN en 5 microlitros
de volumen final, se prepararon diluciones de todas las
muestras seleccionadas para la puesta a punto a 20ng/mi-
crolitro en TE.

Desnaturalizacién de la muestra e hibridacién de
las sondas

Tras realizar distintas pruebas con las condiciones
descritas en el kit de MLPA, fij6 el tiempo de desnaturali-
zacién en 5 minutos, como se describia en el protocolo.

Andlisis de resultados

Este paso es fundamental en la técnica. El fabricante
del kit de MLPA (MRC-Holland) recomienda un pro-
grama para el andlisis de los datos llamado Coffalyser. Se
trata de un programa de andlisis estadistico muy comple-
jo que descarta las muestras si estas no cumplen los requi-
sitos bdsicos para obtener unos resultados fiables.

Una vez puesto a punto el protocolo se pudo obtener
unos resultados fiables, reproducibles y analizables con el
programa recomendado por la casa comercial. A conti-
nuacién se observan los resultados obtenidos tras varios
experimentos de puesta a punto.

Individuo sano no portador: Dos copias de SMN1
Individuo afecto: Ninguna copia de SMN1
Individuo sano portador: Una copia de SMN1

Estos perfiles son los resultados que se obtienen del
secuenciador y con los que hay que llevar a cabo el andli-
sis estadistico para obtener los siguientes graficos:

Control negativo: todos los ratios obtenidos son

cercanos a 1, por lo que hay dos copias de todos los genes
que se analizan mediante MLPA, incluido SMN1.

Control portador: ademds de haber una tinica copia
de SMNI existe una ausencia de una copia de otros mu-
chos genes circundantes, lo que podria indicar la presen-
cia de una delecién de gran tamafio en el locus SMN.

Resultados obtenidos en las muestras disponibles
en el laboratorio de la Unidad de Genética del Hospi-
tal de Basurto

En la tabla que se muestra a continuacién se descri-
ben los resultados obtenidos en dichas muestras: (ver ta-

bla de la siguiente pdgina).
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Individ. Ne° copias N° copias Observaciones

SMNI1 SMN2

2 > |5 | [Noakao |
4[> 1 | [Noakao |

Diagnéstico

8 [1 |2 [0copia BIRCI|Porador |
o[> |1 [ [Noakeo |

14 2 2

No afecto

(1) Las muestras marcadas como “Pendiente” son aque-

las que no se han podido analizar con el MLPA

(2) Para el individuo 13 se puede determinar el niimero
de copias de SMIN1 ya que por PCR-RELP el perfil fue el de
afecto de AME.

4* FASE: Analisis de una muestra de la
poblacion de Bizkaia por MLPA para
determinar la incidencia de portadores de
la delecion en la poblacion general

Para conocer la prevalencia de portadores en la pobla-
cién de Bizkaia se solicité la colaboracién del Banco Vasco
de ADN gestionado por la Fundacién Vasca de Innovacién
e Investigacién Sanitarias, del cual el Hospital de Basurto es
uno de los nodos. Gracias a esta colaboracién se dispuso de
100 muestras de ADN con las siguientes caracteristicas:

- Se trata de muestras de individuos sanos residentes en

Bizkaia

- Son muestras purificadas con el kit QiaAmp DNA
Blood Kit de Qiagen (el mismo con el que nosotros rea-
lizamos las pruebas iniciales de puesta a punto)

- Estdn resuspendidas en agua, y no en tampén TE como
las muestras de las que disponemos en el laboratorio.
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Estas dos caracteristicas técnicas parecieron no
tener importancia en un principio, sin embargo, han
sido el origen de problemas técnicos importantes:

- Las dos primeras etapas del MLPA no se comple-
tan adecuadamente

- Los resultados obtenidos por PCR no generan da-
tos fiables para el andlisis con el Coffalyser

Aunque los objetivos de este proyecto se habian
planteado en tres afios y sélo se obtuvo financiacién
para dos, se han conseguido en su mayor parte:

- se ha puesto a punto un protocolo mediante PCR
y RFLP para identificar molecularmente indivi-
duos con delecién en homocigosis del exén 7 del

gen SMN1

- sehapuesto a punto un protocolo mediante MLPA
para identificar molecularmente individuos porta-
dores de una copia de SMN1

- se ha conseguido una coleccién de muestras que
van a permitir profundizar en el conocimiento de
esta compleja regién y de los mecanismos mole-
culares que llevan a la aparicién de las diferentes
formas de la enfermedad.

Este es un proyecto cientifico que lejos de terminar
aqui, ha permitido abrir una linea de investigacién que
tiene su continuidad en el proyecto titulado: "Corre-
lacién entre los patrones de delecién y niveles de ex-
presién de los genes SMN y NAIP vy las caracteristicas
clinicas de la Atrofia Muscular Espinal”.

Hemos podido comprobar que el MLPA es una
técnica que proporciona una informacién muy valio-
sa, pero que es extremadamente sensible a los cambios
en las condiciones de purificacién del ADN. Nuestro
objetivo durante el siguiente proyecto, y que se simul-
taneard con el andlisis por MLPA de las muestras po-
blacionales, es realizar el andlisis molecular del nimero
de copias de SMN1 y SMN2 mediante PCR a tiempo
real, técnica que proporciona menos informacién, pero
fundamental para comprobar los resultados obtenidos

por MLPA.

Antonio Alvarez



Entrevista a Miguel Gutiérrez - Fisioterapeuta

“Las sesiones de fisioterapia para los enfermos
neuromusculares deberian ser gratuitas”

;Desde hace cuanto tiempo se dedica
a la fisioterapia?

El afio que viene hard 40 afios
que me dedico a esto.

Ademads de tener un centro de
fisioterapia en Bilbao, es usted
fisioterapeuta de la Seleccién Espanola
de Futbol, ;desde cudndo se dedica a
la fisioterapia deportiva?

A nivel profesional, me dedico a
esta especialidad desde el ano 1970.

¢Y por qué esta especialidad?
Porque siempre he estado muy

metido dentro del deporte y tenia ga-
nas de hacerlo.

;{Cémo le llegé la oportunidad de ser
fisioterapeuta de la Seleccién Espafiola
de Futbol?

Lo que ocurre cast siempre. Ju-
gadores que van, presidente que te
conoce... Dentro del mundo de la

Entrevista

Miguel Gutiérrez es fisioterapeuta desde hace casi 40 afios.
Compagina su trabajo en un centro de fisioterapia de Bilbao con
una actividad que lleva realizando ya muchos aios. Es, ademas, el
fisioterapeuta de la Seleccion Nacional de Fitbol.Aunque su amor
por el deporte le ha llevado a dedicarse a la medicina deportiva,
por su consulta pasan a diario pacientes de a pie con diferentes

enfermedades y lesiones. En marcha tiene un proyecto. El de la
construccion de un centro de talasoterapia en la playa de Bakio.
Gutiérrez nos habla en esta entrevista de la fisioterapia y de lo
que ésta nos puede aportar, del poder del agua y del deporte.Y
ademads, nos explica de qué manera un enfermo neuromuscular
puede beneficiarse ella.

medicina del deporte vas haciendo
un nombre, te dotas de una cierta
importancia y te ofrecen un puesto
que, ademds, ofrecen a muy pocos,
afortunada o desgraciadamente

sélo

(A su consulta acuden

deportistas?

No, no. En absoluto. El ochenta
por ciento son personas de a pie con
algiin tipo de enfermedad o lesién.

;Somos, en general, reacios a ir a
sesiones de fisioterapia? Muchos
piensan “los masajes alivian, pero no
curan”..

Esos son muy antiguos. Esa for-
ma de pensar se estd quedando ob-
soleta. Cada dia acude mds gente a
los centros de fisioterapia porque la
medicina ya no es una cosa tan ocul-
tista, eso de que antes sélo el médico
tenfa la oportunidad de decir qué hay
que hacer y qué es lo que estd pasan-
do realmente... Ademds trabajar con
la farmacologia y, en cambio, la fisio-

terapia trabaja con técnicas naturales
y estrictamente manuales y, cada vez
mds, la gente quiere ser tratada de
manera natural.

;Qué ofrece la fisioterapia ante una
lesién?

Ante una lesién establecida ofre-
ce curacion, recuperacién y rehabili-
tacién. Pero la fisioterapia también
tiene otra parte antes de la lesién que
es la preventiva.

La forma de tratar a un enfermo
neuromuscular dentro de la fisioterapia
es diferente al resto de pacientes. Se
suele hablar, en ocasiones, de una
fisioterapia pasiva...

Digamos que se puede hablar de
una fisioterapia con mds paciencia,
con mds tiempos de tratamiento y
de descanso...Esto es como un motor
de coche que los primeros kilémetros
hay que ir roddndolo poco a poco
para que no se produzcan muchas
alteraciones. Y las lesiones neuro-
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musculares, muchas veces, a parte de
los resultados que te pueden dar los
programas de balances musculares
y articulares, te van indicando poco
a poco la forma que tiene de tratar
esa lesion. Ademds entra en juego la
psicologia del paciente, si puede o no
puede, si quiere o no quiere seguir el
tratamiento. Son muy largos, costo-
sos, duros, poco agradables porque
la mejorfa se ve a muy largo plazo...
Son muchos dfas de ir al centro de
recuperacién, hay que mantener esa
llama de esperanza... A parte de lo
fisico, también estd el componente
psicoldgico para intentar mantener la
ilusién al paciente y en este sentido
el fisioterapeuta tiene un trabajo im-
portante que hacer.

¢La fisioterapia cura?
Por supuesto que cura.

Se conocen avances en gran cantidad
de campos dentro de la medicing,
;alguno en fisioterapia?

Tiene especialidades... de la de-
portiva a la neurovascular, la neuro-
légica, los transplantes pasando por
la fisioterapia respiratoria, la post y
pre parto, la del aparato locomotor...
Existen muchisimas fisioterapias.
Hoy en dfa ya no se puede ser un fi-
sioterapeuta global, cada dia vamos
mds a la especialidad. Por desgracia,
cuando acudimos a centros e insti-
tuciones publicas, un fisioterapeuta
hace medio dia quemados y neurolé-
gicos y otro medio dfa pacientes fun-
cionales. Esto es, muy distintas pato-
logfas y muy distintos tratamientos.
Un fisioterapeuta tiene que estar muy
especializado.

Cuando se presenta un problema
como el que puede tener un enfermo
neuromuscular, la fisioterapia sirve
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para aliviar las consecuencias de esta
enfermedad, ;jdeberia ser gratuita la
fisioterapia para estos y otros enfermos
que lo necesiten?

Por supuesto. Para el fisiotera-
peuta una carga importante es que
sabe que es un tratamiento largo y
costoso. Realmente en los enfermos
neuromusculares la fisioterapia es un
alivio, no una curacién. Si un fisiote-
rapeuta tiene cubierto el aspecto eco-
némico bajo el amparo de una insti-
tucién privada o publica va a poder
trabajar sin esa presidn, sin esa Espa-
da de Damocles. Asf, el fisioterapeuta
se puede liberar de ese cargo.

La esperanza de todo enfermo
neuromuscular esta puesta en la
investigacion, pero en ocasiones
notamos que pasa el tiempo y las
cosas no avanzan...

A mi no me interesa una limos-
na, ni una subvencién. A mi me inte-
resa bajar el indice de la enfermedad
o mantenerlo. ;Cémo?... investigan-
do, previniendo...Una frase que resu-
men muy bien este sentir es la de No
me de usted un pescado, enséieme
a pescar. Investigacién, desarrollo
e implantacién...Ahora, cualquier
avance en medicina va medido en
funcién del indice de prevalencia
de la enfermedad en cuestién. Mira,
cuando uno tiene una enfermedad
neuromuscular le da igual que el in-
dice de prevalencia sea de un uno por
ciento o de un diez por ciento. Las
estadisticas no importan. En tu mun-
do, lo que a ti te pasa es lo mds im-
portante y punto. Todo se hace por
estudios, por estadisticas y eso no es
justo...Creo que uno de los avances
estd en el estudio cromosomdtico de
la proteina. Ahi estd el avance. Y se

Entrevista

debe hacer. Se debe sacar dinero de
cualquier parte del mundo. Es algo
tremendamente necesario.

Tiene usted entre manos un gran
proyecto, el de la construccién de un
centro de talasoterapia en la playa de
Bakio, ;nos puede adelantar algo de
esta iniciativa?

La talasoterapia es una variacién
de los distintos tipos de hidroterapia
que estd basada en el agua del mar. El
agua del mar tiene unas caracteristi-
cas y unas virtudes que no las tiene
un spa urbano, que utiliza agua de la
red o un balneario, por ejemplo, que
estd orientado a determinadas lesio-
nes o enfermedades. El agua del mar
tiene mds salinidad y, por lo tanto,
mds flotabilidad por lo que se pueden
realizar mds y mejores ejercicios.

;Tiene poder el agua?

Muchisimo porque tiene algas,
flotabilidad, transmisién, salinidad...
caracteristicas que no tiene otra. Se
pueden realizar mds ejercicios con
agua de mar como la del agua del
Mar Muerto en la que se puede flotar
sélo. Y si no se hace de forma natu-
ral como lo vamos a hacer en Bakio,
se puede realizar a través de un flo-
tarium que ya se estd comerciali-
zando. Es una cabina con agua con
una densidad superior a la del Mar
Muerto por lo que al flotar es como
si lo estuvieras haciendo en el aire y
esa ingravidez, esa forma de sentir su-
pone aumentar tres veces el peso de
tu cuerpo, de 80 kilos a 240 kilos. Si
quitamos ese peso extra, la liberacién
que te produce es terrible y se pueden
realizar ejercicios que no se podrian
realizar de otra forma.

Jon Alvarez Alonso



Jornadas y Encuentros

BENE particip6 en la Il

El pasado mes de Junio se celebré en Bilbao un nuevo encuentro dedi-

Jornada Solidaria que cado a los mds pequefos de la casa. Reunimos a un gran niimero de perso-
Iberdrola organiza con nas en una jornada en la que lucié el sol y en la que lo pasamos en grande.
la colaboracion de la Aqui, algunas fotografias como recuerdo de aquel dia.

Asociacion Gorabide

Un afio mds Iberdrola ha orga-
nizado la Jornada Solidaria en la que
han participado la Asocacién Gora-
bide y los nifios de BENE. El acto,
celebrado el pasado 10 de noviembre,
resulté de lo mds entrafable y con un
aumento de participacién respecto al
pasado afo.

Alrededor de 200 personas se
unieron en la Jornada en una mafana
soleada, con numerosos juegos que se
desarrollaron y que contaron con la
ayuda del voluntariado de Iberdrola.

Nuestros ninos de BENE, dis-
frutaron de lo lindo y, ademds, Ronal
y Gorka resultaron agraciados con
los premios del sorteo que se hizo al

final.

Se les entregaron regalos a todos
nuestros pequefos y, al final, degus-
taron un sabroso bocadillo y una re-
fresco. Todos, al final de la mafana,
estaban deseando repetir e incluso
nos dijeron que para el préximo afo
se les avise.

Ni que decir tiene, que queremos
agradecer a Iberdrola el gesto que to-
dos los anos tiene para nuestros nifios

de BENE.
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Campaiia de solidaridad EITB 2007
— Enfermedades raras

Animados por el Departamento de Sanidad
del Gobierno Vasco, el Grupo EITB ha querido de-
dicar este ano su Campana de Solidaridad a las En-

fermedades Raras, en las cuales BENE estd inmersa.

Este ano es el octavo en el que EITB pone en
marcha la solidaridad que esta destinada a sensibili-
zar a la ciudadanfa sobre una causa poco conocida
en nuestra sociedad, las Enfermedades Raras. Den-
tro de este grupo de Enfermedades Raras, las Enfer-
medades Neuromusculares son las mds numerosas,
por eso hay que intentar darnos a conocer lo mds
posible, para que tengan constancia de nosotros, y
que podamos tener si es posible mds ayudas de cara
a nuestros afectados. Esta jornada se celebrara el 20
de Diciembre con una programacién especial en las
radios y canales televisivos de EITB, y tiene como
objetivo el de sensibilizar a la poblacién para que
contribuya con sus donaciones a la causa y se puedan
recaudar fondos para la investigacién. Por lo tanto,
el dinero recaudado se destinard a la investigacién
que lo gestionard la Fundacién para la Investigacién
e Innovacién Sanitarias Fundacién BIO.

Lo que queremos desde BENE es que la gen-
te se involucre, que participe junto con la asociacién
para que nos oigan, que nos escuchen, que sepan que
estamos ahi, cuales son nuestras inquietudes, nece-
sidades, etc... Por eso nos han comentado que los
perfiles que necesitan sobre todo; son gente afectada
que esté dispuesta a una entrevista tanto en radio
como en televisién, familiares de afectados, portavo-

ces de la asociacién y especialistas.

Contamos con vuestra participacién, y que po-

damos conseguir la mayorfa para la Investigacién de

Lucia Martinez

Trabajadora Social de BENE
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“El dolor es inevitable, pero el sufrimiento
es opcional” (Buda).
Una pildora para males genéticos

;A quien le interesa? A las personas que sufren enfer-
medades congénitas, como fibrosis quistica o distrofia mus-

cular.

:En que consiste el avance? Cientificos de la Universi-
dad de Pensilvania (Estados Unidos) han desarrollado una
pildora para tratar estas enfermedades. Ademds, parece que
también podria ser eficaz contra unos 1.800 males genéti-
cos porque permite a la parte de la célula que transforma
el c6digo genético en proteina ignorar las mutaciones que

impiden su correcto funcionamiento.

¢Cémo se aplica? Esta pildora se llama PTC124. Ain
estd en proceso de prueba, pero podria estar disponible en
2009.

Maria Pilar Alonso




La Clave Gaudi

Editorial: Plaza & Janés
Pdginas: 395
Precio: Alrededor de 17 euros

Autores: Esteban Martin y Andreu Carranza

Esleban Marlin Andreu Carranza

LA CLAVE ,
@ AU D&

-

sQué hubiese sucedido si la
muerte del genial arquitecto Gaudi
no hubiese sido un accidente, sino un
asesinato? Los escritores y periodistas
Esteban Martin y Andreu Carranza
estructuran en La Clave Gaudi una
trama en torno al simbolismo del ar-
tista cataldn que levant$ la Sagrada
Familia e ide el famoso Parque Giie-
I La novela parte de esta pregunta.

Maria Givell es la protagonista.
Crefa saberlo absolutamente todo so-
bre Antonio Gaudi. De hecho, desde
muy pequena, su abuelo, Gran Maes-
tre de una fraternidad cristiana, le ha-

bia contagiado su pasién por la obra
del arquitecto y ahora, convertida ya
en una joven historiadora de arte,
Maria recordaba con carifio cada una
de las palabras de su abuelo referidas
a Gaudi. Pero lo que ella nunca hu-
biera podido imaginar es que dentro
de la enigmadtica obra de su personaje
preferido estuviera escondido uno de
los secretos mds antiguos y peligrosos
de la humanidad. Y mucho menos,
que ella serfa la clave para resolver el
enigma.

Esta apasionante novela nos tras-
lada de la Barcelona de comienzos
del siglo XX hasta la actualidad. Ma-
rfa, junto con su novio matemadtico,
Miguel, tienen hasta el 30 de diciem-
bre de 2007 para encontrar una reli-
quia cuyo poder podria redimir a la
humanidad de un terrible mal que se
avecina. Con la ayuda de un librero
y una japonesa experta en la obra de
Gaudi, descubren que en los edificios
mds emblemdticos del arquitecto ca-
taldn estd la solucién al enigma. La
clave tal vez se encuentre en las es-
trellas...

Si es necesario calificar esta no-
vela con una sola palabra, ésta serfa
apasionante. El 4gil ritmo de la obra
se percibe desde la primera pdgina y
los acontecimientos se entremezclan
unos con otros hasta que el lector se
introduce en la trama desde el princi-

Nuestro rincon

pio. Una trama que, por otra parte, se
nos antoja conocida y algo previsible.
Los autores quieren aprovechar el ti-
rén de libros que ya han pasado a ser
betsellers en la literatura de hoy en
dia. En La Clave Gaudi se mezclan
sectas como en El Cédigo Da Vinci,
construcciones como en La Catedral
del Mar y Barcelona como el escena-
rio principal al igual que lo hizo La
Sombra del Viento. Esta sea quizd
la principal critica que se le podria
hacer a la obra de Martin y Carran-
za. Una trama repetitiva, repleta de
sectas satdnicas y sociedades secretas,
una temdtica que ya ha comenzado a
inundar las librerfas.

Aun asf, estamos ante un libro
cémodo de leer y con un ritmo ade-
cuado que lo convierte en un perfec-
to acompafante para pasar un buen
rato. Lo mejor de la novela son al-
gunas de las descripciones que se ha-
cen de las diferentes obras de Gaudi.
Un pequefio viaje de monumento en
monumento por la Sagrada Familia,
La Pedrera, La casa Batllé, Calvet,
Vicent y el Parque Giiell, entre otros.
En definitiva, y lejos de llegar a ser
una obra de culto o un betseller, in-
triga, suspense y algo de accién. Ti-
picos ingredientes para hacer de una
novela una obra amena.

Naiara Vink
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Violencia de Sexo:

En 1997, el caso de Ana Oran-
tes salio a la luz. Esta granadina fue
quemada viva por su marido poco
tiempo después de que relatara por
television el calvario en el que se en-
contraba. Con esta revelacién, Ana
no consiguié frenar su destino pero
s logro dar a conocer una realidad
de extraordinaria crudeza, hasta en-
tonces escondida en el mds profundo
miedo.

Entre 1999 y 2003, 246 mujeres
murieron a manos de sus maridos,
parejas o companeros. 72 victimas en
2004, 62 en 2005, 68 en 2006 y a
falta de unos dias para acabar el ano,
mds de 70. Lo que aparentemente
parecen meras cifras son, en reali-
dad, vidas lanzadas al vacio sin que
le haya importado a nadie. Vidas sin
derecho a vivir, privadas de libertad
y, casi con toda probabilidad, vidas
que llevaban afios soportando malos
tratos. Miles de denuncias, érdenes
de alejamiento, solicitudes de pro-
teccién y una Ley Integral contra la
violencia de sexo no han conseguido
ni tan siquiera minimizar el ndmero
de victimas.

Resulta paraddjico que algo nor-
mal se vuelva en extraordinario de la
misma manera que algo extraordina-
rio se pueda volver normal. Asi so-
mos los humanos. Una rara especie
que cuenta con una desarrollada ha-
bilidad par complicar las situaciones
mds de lo que estdn. (Imdginate que
sales a la calle a la mafiana, como to-
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dos los dias del afio. Te subes en el
metro y te encuentras con un amig@
al que hace anos que no vefas. Le sa-
ludas y comenzdis a quedar. En este
caso, un dfa normal se ha converti-
do en un dia excepcional. Y al revés.
Imaginate ahora que comienzas una
relacién con este chico o con esta
chica. Pasa el tiempo. Lo que antes
era excepcional es ahora algo normal.
Quedas con él o con ella pdcticamen-
te todos los dias)

Aqui comienza el problema. Ve-
mos con una cruel normalidad lo que
deberfa impresionarnos, marcarnos,
lo que deberia arrancarnos una ldgri-
ma de quajo. Los medios de comuni-
cacién nos ofrecen la noticia de una
nueva muerte fruto de la violencia de
sexo. Y, en vez de extremecernos, lo
vemos como algo habitual que lleva
pasando ya mucho tiempo.

Navegando por internet en bus-
ca de documentacién para escribir
estas lineas, he encontrado una gufa
para mujeres maltratadas. Algo asi
como un manual de instrucciones

Nuestro rincon

Extraordinaria Normalidad

para usar en caso de vislumbrar peli-
gro en el horizonte. No hay gufa que
valga para una mujer maltratada. Ella
vive la normalidad como un infierno.
Ansfa encontrar un hueco por dénde
poder alzar la voz y gritar que algo
va mal, que algo estamos haciendo
que no funciona. No necesita una
gufa ni un libro de autoayuda. Des-
de la televisidn, la radio y la prensa
se da, en ocasiones, una imdgen de
la violencia doméstica que se corres-
ponde con una realidad basada en el
morbo, en lo escabroso. Esta forma
de hacer las cosas no favorece a una
problemdtica que ha pasado a ser ya
un grave problema social y politico.
La violencia de sexo no es una noticia
convencional. O, por lo menos, no
deberia serlo. No admite medias tin-
tas, ni frivolidad. Una noticia de estas
caracteristicas se tiene que escribir sin
justificar el morbo con el interés so-
cial y evitando el efecto narcotizante
que pueda tener. De esta manera, se
conseguirfa que la opinién publica
fuera mds capaz de entender la pro-
blemdtica en toda su extensién, con
sus causas y sus consecuencias.

La violencia doméstica es un
problema social que constituye un
atentado contra el derecho a la vida,
la dignidad y la integridad fisica de
quienes la padecen. Nadie puede ca-
llar la voz. En definitiva, un atentado
contra los derechos humanos.

Naiara Vink
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POEMA DE LA LUNA AZUL
(A LA MUJER MALTRATADA)

25 de noviembre
Dia internacional contra la violencia a las mu-

jeres

La luna bajé una noche

a ofrecerte su paniuelo
ldgrimas corrian,

por tu rostro y por tu cuerpo.

Llévame contigo, luna

J 24

que sola escapar no puedo!
Llévame contigo, luna

J 24

que quiero subir al cielo!

Que cada dia me ata,

la cadena azul del miedo,
que no quiero que amanezca
una manana mi cuerpo

[rio e inerte en el suelo,
rodeado de silencio.

sPor qué no me llevas, luna,
contigo lejos, muy lejos,

51 ese que vistes anoche
humillarme y golpearme,

sin piedad, sin desaliento

es el mismo que vetas

en otras noches sin tiempo
besarme y acariciarme,
susurrandome un te quiero
sPor qué no me llevas, luna?
sNo ves que escapar no puedo?

Y la luna miraba

desde lo alto del cielo,
con ldgrimas en los ojos,
te ofrecta su pariuelo.

1é fabricé una escalera de estrellas y de luceros
y te gritaba muy alto:
jno te pares, sal corriendo!
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Receta para la gripe y catarros (Hay que
hacerlo la noche anterior)

Ingredientes:
1 Cebolla picada
Zumo de un Limén

3 Cucharadas de Miel

Dejar macerar toda la noche y colar al dia siguiente.

Tomar 1 cucharada cada 2 horas

Da muy buenos resultados.

Maria Pilar Alonso

Receta de turrén
Ingredientes:

1
2
3
4
5

kilo miel de romero
500 g azticar

2 claras de huevo
1.500 g almendras
1 limén

Modo de hacerlo:

Calentar a fuego lento la miel en un cazo hasta que se
evapore toda el agua. Afiadir el azdcar y mezclar con
una cuchara de madera.

Batir la clara del huevo a punto de nieve y anadir la
mezcla de miel y aziicar. Mezclar sin parar durante
8 612 minutos y poner, después, sobre fuego lento
hasta que la mezcla empiece a caramelizarse (el color
tiende a ser marrén).

Afadir las almendras a la mezcla con la piel rallada de
un limén. Mezclar bien y dejar enfriar durante unos
minutos.

Vertir la mezcla en moldes de madera o metal forra-
dos con papel de cocina.

Después de 2 horas y media, el turrén estd listo. Una

vez que esté completamente frio, hay que colocar los tro-

zos en un contenedor hermético.

24
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Pechuga de pavo escabechada
Ingredientes:
1 kg. de pechuga de pavo entera (sin filetear)
122 vaso de aceite de oliva, 172 vaso de vino blanco
1 vaso de vinagre de manzana
12 cucharadita de comino
Para la vinagreta:
1 cebolleta o cebolla dulce
2 zanahorias
Aceitunas negras

Pepinillos al gusto
Modo de hacerlo:

*  Doner la pechuga en un recipiente previamente salpi-

mentada, con el aceite, el vino blanco el vinagre de
manzana y el comino, meter al microondas 13 6 15
minutos, dejar enfriar y filetear.

*  Picar todos los ingredientes de la vinagreta, echarlos

por encima de la pechuga y meter al frigorifico.

Sirve como acompafiante para ensaladas y para co-
merlo solo. Se conserva en el frigorifico durante va-
rios dfas.

Maria Jesis Lopez




Un regalo de Navidad.
Cuentos navidenos

En una pequefa ciudad habia
una sola tienda que vendia arboles
de Navidad. Allf se podian encontrar
arboles de todos los tamafios, formas
y colores.

El duefo de la tienda habfa orga-
nizado un concurso para premiar al
arbolito mds bonito y mejor decora-
do del afio y lo mejor de todo, es que
serfa el mismo San Nicolds quien iba
a entregar el premio, el dfa de Navi-

dad.

Todos los nifios de la ciudad
querfan ser premiados por Santa y
acudieron a la tienda a comprar su
arbolito para decorarlo y poder con-
cursar.

Los arbolitos se emocionaban
mucho al ver a los nifios y decididos
a ser el elegido, les gritaban:jA mi... a
mi... mirame a mf ;

Cada vez que entraba un nifio a
la tienda era igual, los arbolitos co-
menzaban a esforzarse por llamar la
atencién y lograr ser escogidos.

iA mi que soy grandel... jno, no
a mi que soy gorditol... o ja mi que
soy de chocolate!... 0 ja mi que puedo
hablar!. Se ofa en toda la tienda.

Pasando los dfas, la tienda se fue
quedando sin arbolitos y sélo se es-
cuchaba la voz de un arbolito que
decfa:

A mi, a mi... que soy el mds chi-
quito.

A la tienda llegd, casi en visperas

de Navidad, una pareja muy elegante
que queria comprar un arbolito.

El duefo de la tienda les infor-
mé que el unico drbol que le quedaba
era uno muy pequefiito.

Sin importarles el tamafio, la pa-
reja decidi6 llevirselo.

El arbolito pequefo se alegré
mucho, pues al fin, alguien lo iba a
poder decorar para Navidad y podria

participar en el concurso.

Al llegar a la casa grande, donde
vivia la pareja, el arbolito se sorpren-
dié:

:Cémo siendo tan pequeno, po-
dré lucir ante tanta belleza y majes-
tuosidad?.

Una vez que la pareja entra a la
casa, comenzaron a llamar a la hija:

iReginal... ven... ihijal... te tene-
mos una sorpresa.

El arbolito escuché unas rdpi-
das pisadas provenientes del piso de
arriba. Su corazoncito empezd a latir
con fuerza. Estaba dichoso de poder
hacer feliz a una linda nifita.

Al bajar la nifia, el pequefio ar-
bolito, se impresioné de la reaccién
de esta.

iEsto es mi arbolito!... Yo queria
un 4rbol grande, frondoso, enorme
hasta el cielo para decorarlo con miles
de luces y esferas. ;Cémo voy a ganar
el concurso con este arbolito enano?
Dijo la nifia rompiendo en llanto.

Nuestro rincon

Regina, era el tnico arbolito que
quedaba en la tienda. Explicé su pa-

dre.

iNo lo quiero!...es horrendo... jno
lo quiero! Gritaba furiosa la nifa.

Los padres, desilusionados, to-
maron al pequefio arbolito y lo lleva-
ron de regreso a la tienda.

El arbolito estaba triste porque la
nifa no lo habfa querido pero tenia
la esperanza de que alguien vendria
por él y podrian decorarlo a tiempo

para la Navidad.

Unas horas mds tarde, se escuché
que abrian la puerta de la tienda.

A mi... a mi... que soy el mds
chiquito. Gritaba el arbolito lleno de

felicidad.

Era una pareja robusta, de gran-
des cachetes colorados y manos enor-
mes.

El sefor de la tienda les informé
que el tnico drbol que le quedaba era
aquel pequeiiito de la ventana.

La pareja tomé al arbolito y sin
darle importancia a lo del tamafio, se
marcho con este.

Llegando a la casa, el arbolito vio
como salfan a su encuentro dos nifios
gordos que gritaban:

. 1° . A
«Lo encontraste papic... ;Es coémo

te lo pedimos mami?

Al bajar los padres del coche, los
nifos se le fueron encima al pequeno
arbolito.

¢Y que pas6 despues? Acaben la
historia. Consulten a la familia...
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{Cuantos amigos tienes?

- ;Cuantos amigos cree usted te-
ner?, pregunté una persona a un ami-
go de asiento con el que compartié
un viaje recientemente.

Después de mirarlo yo fingf se-
guir leyendo el periédico y me limité
a escuchar la conversacién que me
hizo reflexionar.

- Yo también crefa tener mu-
chos amigos, dijo hasta que me puse
a pensar y tuve que replantearme el
concepto de amistad.

;Quien sabe lo que es un amigo?,
pensé. Pero a medida que la conver-
sacién avanzaba, me di cuenta de que
el concepto tradicional de amistad
que tenemos no define realmente lo
que es un amigo. Su siguiente frase
fue tendenciosa.

- ;Cuantas personas a las que us-
ted considera amigas incluirfas a la
lista de invitados de su boda?

- Entre 200 y 300, dice.
- §Y al bautizo de un hijo?
- Entre 70 y 100, responde.

- Si quisiera usted ir al cine o al
estadio hoy por la noche, ;a cudntas
personas pensaria llamar?

- No sé...Como entre 15 4 20.

- Por lo visto usted tiene muchos
amigos, dijo el otro sonriendo. ;Pero,
cudntas de las personas en las que ha
pensado para estos eventos le cuentan
sus asuntos personales? ;Con cudn-
tas de ellas comparte sus mds bellas
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ambiciones, sus problemas familia-
res? ;En los hombros de cudntos de
ellos podria llorar sus penas y saberse
comprendido? ;Y cudntos de esos se
alegran sinceramente de sus éxitos y
sienten en carne viva sus propias pe-
nas?

- Me lo estd poniendo dificil,
contestd. Esos ya son menos, como
26 3.

- ;Y si tuviera una enfermedad
mental o le quedaran unos pocos
meses de vida? ;Cudntas de esas 2 6 3
personas se harfan cargo de su familia
y de la educacién de sus hijos?

- Eso es complicado, de veras.
De esos no tengo ninguno.

- Entonces por lo visto tiene us-
ted muchas personas que le hacfan
companfa. Tiene 2 6 3 camaradas y
no tiene ningdin amigo, concluyé el
extrafio personaje.

- Y t@? ;Cudntos amigos tienes?

Marcelino G. Fdez. Garcia

Nuestro rincon




Carta de una madre de
Oyarzun a su hijo

Querido hijo: Te escribo estas le-
tras para que sepas que estoy viva. Es-
toy escribiéndote despacio porque sé
que td no eres muy rdpido leyendo.

Si recibes esta carta es que te lle-
g6; si no, me lo dices y te la mando
otra vez.

El tiempo por aqui no estd mal:
la semana pasada sélo llovié dos ve-
ces; la primera estuvo lloviendo tres
dias, y la segunda cuatro. Ya te man-
dé la chaqueta, pero te digo que tu
tio Pepe dijo que si la manddbamos
con botones pesaria mucho, y el en-
vio serfa muy caro, asi que se los qui-
tamos y se los metimos en el bolsillo
de dentro.

Por fin, ya pudimos enterrar a tu
abuelo; lo encontramos cuando lo de
la mudanza; estaba metido en el ar-
mario desde aquel dia que nos gané
jugando al escondite. Te cuento que
el otro dia exploté la cocina de gas y
tu padre y yo salimos disparados por
el aire y caimos fuera de la casa. ;Qué
emocién! Era la primera vez que tu
padre y yo salfamos juntos de casa.
Vino el médico y me puso un tubo
de cristal en la boca y me dijo que
no podia hablar en diez minutos. Tu
padre queria comprarle el tubo.

Perdona la mala letra y las faltas
de ortografia; es que yo me canso de
escribirte y ahora le estoy dictando a
tu padre y ya sabes lo burro que es. Y
hablando de tu padre, jqué orgullo-

so estd! Te cuento que ahora tiene un

"

)

buen trabajo, tiene 500 personas por
debajo de él; es el encargado de segar
el cementerio.

El otro dia leyé en el periédico
que, segun las encuestas, la mayoria
de los accidentes ocurren a un kilé-
metro de casa, asi que nos mudamos
mds lejos. No vas a reconocer la casa;
el sitio es muy guapo y hasta tengo
lavadora, aunque no estoy segura de
que funcione. Ayer metf la ropa, tiré
de la cadena y desde ese momento no
la volvi a ver.

Tu hermana Julia, la que se casé
con su marido, parié. Como todavia
no sé de qué sexo es, no puedo decir-
te si eres tio o tfa. Si es nifia van a lla-
marla como yo. Ella, a tu hermana la
llamard mam4. La otra hermana, Pi-
lar, estd embarazada de cinco meses.
Tu padre le preguntd si estaba segura
de que era de ella. Y, por dltimo, tu
hermano Juanchu sigue tan despista-

Ocio y humor

do como siempre; el otro dia cerré el
coche, dejé las llaves dentro y tuvo
que ir 3 km para alld y 3 km para acd,
a casa, a por el duplicado, para poder
sacarnos a tu padre y a mi de dentro

del coche.

Tu primo Paco se casé y pasa
toda la noche rezdndole a la mujer
porque le dijeron que era virgen.

A quien nunca mds vimos por
aqui es al tio Carlones, el que murié
el afio pasado.

Ahora el que nos tiene preocu-
pados es tu perro, el Puski; estd em-
penado en correr detrds de los coches
que estdn parados.

Recuerdas a tu amigo Antdén?
Ya no estd en este mundo. Su padre
murié hace dos meses y como habia
pedido ser enterrado en el lago, el po-
bre Antén murié cavando la poza en

el fondo.

Bueno, hijo, no te pongo direc-
cién de la carta porque no la sé. La
gente que vivié aqui antes, se llevéd
los niimeros para no tener que cam-
biar de domicilio.

Si ves a dofia Remedios, saludala
de mi parte; si no la ves, no le digas
nada.

Un abrazo.
1é quiere
Tu madre

PD. Iba a mandarte 100 euros

pero ya cerré el sobre.

Enviada por Maria Jesiis Lopez
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Cuidado con COCEMFE

No digo que vaya a pasarle a todo el mundo lo que me pasé a mi. Pero,
por si acaso, si alguien piensa participar en el Programa de Vacaciones organi-
zado por COCEMFE (Confederacién Espafiola de Personas con Discapaci-
dad Fisica y Orgdnica), le aconsejo que se informe por su cuenta de todas las
caracteristicas y detalles necesarios sobre el alojamiento. Aunque lo organice
COCEMEE vy se trate de viajes para personas con discapacidad fisica, nadie
te asegura, (COCEMFE no, al menos) que las habitaciones estén bien adap-
tadas.

El verano pasado (20006) fuimos a uno de esos viajes y tuvimos que vol-
vernos a los tres dfas, porque la habitacién del hotel no estaba bien adaptada
para mi silla de ruedas. En el impreso de solicitud, COCEMFE me pedia
datos sobre mi tipo de discapacidad, el tamafo de mi silla de ruedas o mi di-
ficultad y necesidad de ayuda para ciertas actividades diarias. Por supuesto, yo
pensaba que tendrfan en cuenta toda esa informacién a la hora de adjudicar
los turnos de vacaciones segtin las caracteristicas de cada solicitante. No es as;
se trata de un sorteo puro y duro. As{ que, tras ver las malas condiciones en las
que tendrfamos que pasar dos semanas, regresamos a casa en cuanto pudimos.
Y sélo lo pudimos hacer en taxi, pagado de nuestro bolsillo.

Una vez de vuelta, era principios de agosto, envié un escrito de reclama-
cién a COCEMEE... y todavia estoy esperando una respuesta por escrito.

Para mds informacién sobre esta peripecia y sobre otras cuestiones, puede
consultarse esta pdgina de Internet donde relato lo ocurrido con mds detalle.

http://todovasobreruedas.blogspot.com/2006/11/cuando.html

yr

Ricardo Gémez
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El Tablén

BENE eres tu

Desde BENE consideramos
esencial sentir esta publicacién
como nuestra y queremos que tu
también formes parte de este pro-
yecto. Para ellos queremos que
contribuyas a completar el conte-
nido de esta revista con tus dudas,
consejos, escritos, inquietudes,
quejas, sentimientos, sugerencias,
noticias, informaciones,
Tiene cabida todo lo que, para ti
pueda ser importante. Recuerda
que BENE lo formamos TODOS.
Animate, coge papel y ldpiz y es-
cribe algo para el siguiente ntime-
ro. O si no, danos ideas. Te espe-

fotos...

ramos.
Puedes enviarnos los textos a:
Centro Civico Bidarte

Avda. Lehendakari Agirre, 42

Si lo prefieres, puedes hacerlo
a esta direccién de email:

naiara_vl@hotmail.com

Lucfa Martinez Aguirre es
nuestra trabajadora social. Podéis
contactar con ella en la Asociacién
BENE de lunes a viernes de 10:30
a 14:30h.
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