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Estimados socios, familiares y amigos:

Una vez mds os presentamos un nuevo ejemplar de
esta, vuestra revista. Una publicacién que, nimero tras
ndmero, recoge todas aquellas iniciativas y actividades
que estd llevando a cabo nuestra asociacion, asi como los
proyectos que queremos gestionar en el futuro. Y todo
para dar a conocer al colectivo de afectados y familiares

los pasos que, poco a poco, estd dando BENE.

Gracias al trabajo y al empefio que han puesto mu-
chas personas dentro de nuestra asociacién estamos par-
ticipando en un proyecto en la CAN, la Caja de Ahorros
de Navarra, dentro de la Banca Civica junto con otras

asociaciones sin dnimo de lucro que también tienen pro-

Editorial

yectos aqui. El nuestro se llama VAVI, Vida Auténoma,
Vida Independiente, que, con el nimero 15.017, se pue-
de votar. Basta con tener cuenta en CAN y votarlo de
manera gratuita. Se trata de una iniciativa para nosotros
ilusionante que esperamos sea positivo para todos.

Resulta paraddjico que entre nosotros sea la fuerza la
que nos une, como decia el lema del Congreso de ASEM
que celebramos en Bilbao. La fuerza entre los que lleva-
mos ya algin tiempo en esta lucha y también entre los
que se han ido incorporando paulatinamente.Y es tan
importante lo que cada uno aporta a BENE que, permi-
tanme, que utilice alguna de estas lineas para acentuar la
labor de una de esas personas de las que habldbamos an-
tes, de las que llevan ya tiempo en la brecha y de las que,
aparte de problemas, familia o trabajo propio, no duda
en encontrar el hueco necesario para trabajar a favor de
la mejora de la calidad de vida de todo nuestro colectivo.
Antonio Alvarez, al que todos conocéis, estd inmerso aho-
ra en la Federacién ASEM y son maltiples las charlas y los
encuentros en los que participa y, cémo no, los viajes que
realiza hasta Madrid. Cost4 tiempo tomar la decisién de
entrar a formar parte o no de ASEM, pero el tiempo dio
la razén a quienes apostamos que si. Que si era conve-
niente y que iba a ser fructifero.

Dicen que las palabras se las lleva el viento, aunque
creo que en esto Antonio no estd de acuerdo porque hay
palabras que te reconfortan y que te ayudan a seguir ade-
lante. Y queremos, por eso, que queden plasmadas aqui.
Que aunque no participes en BENE tanto como lo hacfas
antes, queremos animarte a continuar en ASEM mejo-
rando la vida a cada uno de nosotros. Un millén de eter-
nas gracias.

Por dltimo, me quedo con la satisfaccion de saber que
hay gente que ve en BENE el espejo en el que mirarse, la
mano a la que agarrarse y la asociacién a la que acudir
para despejar las dudas que siempre asaltan en situaciones
complicadas como las que nos ha tocado vivir. Que esa
complicacién y que esos problemas se minimicen, como
en las matemdticas, es el objetivo de nuestra asociacion.
Gracias por confiar en BENE. Ahora toca disfrutar...Fe-
liz verano a todos!!

Marcelino G. Ferndndez
Presidente de BENE
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Hoy es mahana

Quiero comunicaros a todos los que tengdis ante-
cedentes de enfermedades neuromusculares en vuestra
familia que es conveniente hacer unas pruebas médicas,
unos andlisis, para poder verificar si tenéis posibilidades
de debutar con alguna de la larga lista que ya tenemos
debidamente catalogada y definida o si, por el contrario,
sois portadores y tinicamente la vais a poder transmitir a

vuestra futura descendencia.

Es obvio que, en uno u otro caso, el tratamiento va
ser distinto. En el caso de poder comenzar con la sinto-
matologfa de la enfermedad serfa conveniente eliminarla
y para ello hay dos posibilidades:

e La reparacién de la célula dafiada (matriz 0 madre)
que da origen a la anomalia que se traduce en el défi-
cit muscular.

e Eliminarla y suplantarla por una nueva célula madre
potencial capaz de dar lugar a tejido muscular sin de-
fecto alguno.

Si, por el contrario, sois portadores es bueno estar de-
bidamente informados, ya que el consejo genético es muy
importante de cara a la descendencia ya que, como es de
suponer, si la pareja con la que vamos a tener descenden-
cia también es portadora del fallo genético y dependiendo
del patrén o ley en que se transmite, a saber: autonémica
dominante, recesiva o ligada al sexo, generalmente en este
tltimo caso ligada al cromosoma X.

Pues bien, nos podemos adelantar a los aconteci-
mientos. A través de la seleccién natural, elegir las células
que aporten ambos individuos y que estén libres del fallo
genético y, de esta forma, el futuro individuo que nazca
esté libre de la enfermedad y no sea portador. De esta for-
ma, eludimos el tratamiento que antes os mencionaba.

En nuestra asociacidn se os puede informar detenida-
mente de las distintas unidades de genética que tenemos
en los distintos hospitales en coordinacién con los Cen-
tros de Salud y, a través de ellos, enlazar con las distintas
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Carta Abierta

unidades multidisciplinarias supercompetentes y con gran
experiencia en este tipo de enfermedades lo que facilita la
sincronizacién entre los distintos equipos que toman par-
te en el estudio y nos facilita también la mejor toma de
decisién con respecto al tratamiento, seguimiento... En
fin, para que todo nos resulte mds sencillo y agradable.

Todo lo relatado parece un suefio en este momento,
pero va ser el mafana. No os quepa la menor duda. Cada
vez se ven mds luces al final del tinel y el éxito es la suma
de la perseverancia. Hay que retirar de nuestra mente el
desdnimo. Feliz verano a todos y no olvidéis que el ma-
fana estd cerca.

Antonio Cea Rey
Médico de familia y miembro de BENE
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Carta Abierta

La asamblea de herramientas

Cuentan que las herramientas se
reunieron un dfa en asamblea plena-
ria con el propésito de arreglar sus
diferencias.

El martillo ejercié la presidencia,
pero la asamblea le notificé que tenfa
que renunciar. ;La causa? {Hacfa de-
masiado ruido! Ademds, se pasaba el
tiempo golpeando.

El martillo acepté su culpa, pero
pidié que el cepillo fuera expulsado
también porque siempre hacia su tra-
bajo en la superficie y no tenia pro-

fundidad alguna.

El cepillo aceptd a su vez, pero
pidi6 la expulsién del tornillo. Adujo
que habia que darle muchas vueltas
para que sirviera para algo. El tornillo
aceptd también, pero a su vez exigi6
la expulsion del papel de lija e hizo
ver que era muy dspero y siempre te-
nfa fricciones con los demds.

El papel de lija acepté con la
condicién de que fuera expulsado el
metro, que siempre estaba midiendo
a los demds con su medida, como si
él fuera perfecto.

Entré el carpintero y se puso a
iniciar su trabajo. Utilizé el martillo,
el cepillo, el papel de lija, el metro
y el tornillo. Finalmente, salié de la
madera trabajada un bonito mueble.

Cuando las herramientas queda-
ron solas, se reanudé la deliberacién.
Entonces, tomé la palabra el serru-
cho y dijo:

-Sefores. Ha quedado demos-

trado que tenemos muchos defectos,
pero el carpintero trabaja con nues-
tras cualidades y eso nos hace valio-
sos. Asf que no pensemos en nuestras
debilidades sino concentrémonos en
NUESLros aspectos positivos.

La asamblea encontré que el
martillo era fuerte, contundente, y
el cepillo suave y eficaz. Se dieron
cuenta que el tornillo tenfa la habili-
dad de unir y dar fuerza y el papel de
lija era especial para limar asperezas.
También observaron que el metro era
preciso y exacto.

Se sintieron pues un equipo orgu-
lloso, capaz de servir y producir diver-
sos articulos y muebles de calidad.

:Ocurre lo mismo con los seres
humanos? Observa a tu alrededor y
lo comprobards.

Cuando en un hogar, empre-
sa, institucién u organizacién, sus
miembros gastan tiempo y esfuerzo
en buscar los defectos de los demds,
la situacién se vuelve tensa, negativa
y directa al caos y a una posible des-
aparicion.

En cambio, cuando los propé-
sitos son enfocados positivamente,
buscando propiciar los mejores valo-
res individuales y de grupo, estamos
a las puertas de los mejores y mds sa-

tisfactorios logros.

Apliquémonos el cuento y prosi-
gamos nuestra tarea en bien de nues-

tra asociacién.

Marcelino G. Ferndndez Garcia
Presidente de BENE
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Carta Abierta

Luchando contra
el tiempo

iHola a todos! Fijaos que tema tan entretenido se me
ha ocurrido para la revista, podemos hablar del tiempo.
Es un tema que saca de muchos apuros cuando no sabes
de qué hablar con alguien, jqué calor hace!, jvaya frio!, jel
tiempo estd loco! Son expresiones estupendas para salir
del paso, sobre todo cuando entras en el ascensor, con un
vecino con el cual no tienes demasiada relacidn y quieres

ser educado.

Pero bueno, no es del tiempo climatolégico del cual
quiero hablar, mds bien es del tiempo que nos marca el
reloj, los dias, las semanas, los meses, los afios, que de-
pende de la edad que se tenga y de otras circunstancias
(como son las nuestras) pasa rapidisimo. En las enferme-
dades nuestras, el tiempo pasa demasiado rdpido, pero no
tenemos que perder la esperanza, el horizonte estd muy
cercano, después de haber oido a los Investigadores en
el Simposium de Madrid, que estdn trabajado duro por
encontrar un paliativo, lo tengo claro, en poco tiempo

tendremos un tratamiento eficaz para TODOS.

El lema de nuestro pasado Congtreso de Bilbao, creo
que en este caso nos viene muy bien “EL FUTURO ES
NUESTRA ESPERANZA” y ese futuro estd llegando.

iAnimo, y Feliz Verano!

Marita Pilar Alonso
Miembro de BENE



Proyectos

Proyecto de Fisio-Rehabilitacion en las
Enfermedades Neuromusculares

La FEDERACION ASEM, ha presentado en el mes de junio a la Federacién FENIN, un
proyecto de Fisio-Rehabilitacion en las Enfermedades Neuromusculares.

Dentro de los contactos que
la Federacion ASEM estd mante-
niendo para atender la demanda de
fisio-rehabilitacién que precisan las
personas afectadas por enfermedades
neuromusculares, personas de la Jun-
ta Directiva de la Federacién ASEM
han mantenido diferentes reuniones
con FENIN (Federacién Espafiola de
Empresas de Tecnologia Sanitaria),
con objeto de elaborar un documen-
to que contemple las necesidades de
fisioterapia para el colectivo de nifios
y nifias afectados por enfermedades
neuromusculares.

Se ha hecho un andlisis de cudn-
tos nifios, en estos momentos, nece-

sitarfan dichas prestaciones y se ha
estimado en cien en toda Espana,
con un plan a 5 afios. El proyecto
es muy ambicioso y supone un im-
portante reto para el desarrollo de un
plan de estas caracteristicas y una im-
portante ayuda econdémica por parte

de FENIN.

El proyecto se presenté durante
el mes de junio a la Comisién de FE-
NIN y la impresién que se llevaron
fue excelente por lo que representa y
por la calidad del mismo.

En el segundo semestre de este
afio 2009 se decidird el mismo vy, en

funcién de la cantidad otorgada, se

har4 la distribucién para que llegue al
mayor nimero de nifios posible, tan-
to en asistencia de fisio-rehabilita-
cidén, en centros especializados, como
en asistencia domiciliaria.

Desde la Federacién ASEM es-
peramos que estas iniciativas que es-
tamos realizando tengan sus efectos.

Antonio Alvarez Martinez
Federacion ASEM

[ederacion espanola

=l" empresas de
@ TECNOLOGIA SANITARIA
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Proyecto PrevenTO

La intervencion de la Terapia Ocupacional
en las personas con Enfermedades Neuro-

musculares

La Federacién Espanola de En-
fermedades Neuromusculares-ASEM
ha implantado un nuevo servicio del
que se beneficiardn las asociaciones
que, a nivel autonémico, forman
parte de esta entidad. Se trata del
proyecto “PrevenTO: la intervencién
de la terapia ocupacional en las per-
sonas con enfermedades neuromus-
culares”, que nace como respuesta
a la demanda creciente por parte de
los afectados por enfermedades neu-
romusculares y de sus familias, para
el establecimiento de un servicio que
permita mejorar su grado de autono-
mia personal e independencia en su
vida cotidiana.

Las enfermedades neuromuscu-
lares son un conjunto de mds de 150
diagndsticos que afectan a la muscula-
tura y al sistema nervioso. La principal
repercusién clinica de estas patologfas
es la pérdida progresiva de fuerza
muscular. Esta caracteristica hace que
la persona afectada vea disminuidas,
paulatinamente, sus capacidades para
la realizacién de las actividades coti-
dianas de forma independiente. Esta
situacién reduce su nivel de autono-
mifa personal, aumentando la necesi-
dad de ayuda externa, normalmente
ofrecida por el cuidador principal.

Asi, la terapia ocupacional se
presenta como un importante me-
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dio de intervencién hacia las perso-
nas afectadas y sus familias, ya que la
actuacién del profesional se centra
en la aportacién de los recursos ne-
cesarios (medios terapéuticos y ma-
teriales) para que el afectado logre
incrementar su rendimiento ocupa-
cional. De esta manera, podrd me-
jorar su grado de autonomia y, por
tanto, su calidad de vida general.

Este servicio, que da cobertura a
todas las entidades que pertenecen a
la Federacién ASEM nacional, estd
dirigido a atender las necesidades de
autonomia personal de las personas
afectadas por enfermedades neuro-
musculares con un grado moderado
o grave de dependencia, asi como a
responder a las demandas de su cui-
dador principal y familia. Se estima
que se beneficien de este proyecto
entre 750 y 800 personas afectadas
de toda Espafa.

El principal objetivo que se per-
sigue es mejorar la calidad de vida
del usuario mediante el tracamiento
integral de rehabilitacién (necesario
para el mantenimiento de sus capa-
cidades fi-sicas) y la aportacién de
los dispositivos de apoyo necesarios.

Para ello, la Federacién ASEM
facilita la incorporacién de cua-
tro terapeutas ocupacionales en los
equipos multiprofesionales: uno de

Proyectos

La Intervencién de Ia Terapia
Ocupacional en personas con |

Financiada par: 1

ellos serd coordinador del proyec-
to a nivel nacional y los otros dos
se incorporardn en las entidades
de ASEM Madrid, ASEM Castilla
la Mancha y ASEM Catalunya, de
forma paulatina. Estos trabajadores
aunardn sus esfuerzos para llevar
a cabo la primera intervencidn, de
dmbito nacional, protocolizada y
coordinada de terapia ocupacional
en personas afectadas por enferme-
dades neuromusculares.

El servicio se estructura en dos
secciones: La seccién central es la
encargada de coordinar y de hacer
un seguimiento intensivo del desa-
rrollo del proyecto, estableciendo
los contactos entre los profesionales
y creando una red de trabajo a ni-
vel nacional. Las secciones autoné-
micas, vinculadas a los terapeutas
ocupacionales de las entidades re-
gionales, centran su intervencién en
la préctica clinica. Por otra parte, la
seccién central atiende las demandas



de los afectados de aquellas entida-
des que no cuenten con la figura este
profesional.

Las actuaciones que desarrollan
los terapeutas ocupacionales con-
templan la evaluacién completa de
las personas afectadas (de sus capa-
cidades, actividades y entorno) y el
disefio e implementacién de la in-
tervencién, que incluye:

* La rehabilitacién y/o mante-
nimiento de sus capacidades
fisicas.

* El apoyo y entrenamiento
para el aumento de la inde-
pendencia en las actividades
cotidianas, actividades esco-
lares, actividades laborales,
en el ocio y en la participa-
cién social.

e FEl asesoramiento en la ad-
quisicién y uso de ayudas
técnicas.

* Laelaboracién de un plan de
adaptacién del hogar y del
puesto de trabajo / escolar.

La intervencién también inclu-
ye al cuidador principal y la fami-
lia de la persona afectada. A ellos se
les garantiza un apoyo para mejorar
las condiciones en su labor de cui-
dados, incluyendo pautas bésicas de
ergonomia e higiene postural, y un
soporte psicoemocional.

Por dltimo, los terapeutas ocu-
pacionales participan en la realiza-
cién de estudios de accesibilidad que
se lleven a cabo desde las entidades
ASEM, como respuesta a demandas
externas (centros educativos, organis-
mos institucionales, empresas...).

Proyectos
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Gracias a la colaboracién de la
Obra Social Caja Madrid, el proyec-
to tiene una fase piloto de un afo.
Se espera que los buenos resultados
y la aceptacién del mismo permitan,
a partir de entonces, implantar el
servicio de una forma continuada
en el tiempo.

Federacion ASEM
934516544

toasemga@gmail.com

bttp://TOyENM.blogspot.com
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Plan VAVI,
un proyecto ilusionante

Proyectos

El 20 de Junio a través de un stand instalado en el Arenal Bilbaino, BENE participé, gracias a Caja Na-
varra que organizaba este acto para todas las asociaciones que tienen proyecto en su Banca Civica, en
un acto bajo el lema “Tu eliges, ti decides”™.

Nuestro proyecto se lla-
ma “Vavi” (Vida Auténoma,
Vida Independiente”) y es el
n° 15.017, para todas aquellas
personas que tengdis cuenta
en CAN (Caja Navarra) y lo
querdis votar de manera gra-

tuita.

Os invitamos a que di-
funddis este proyecto entre
vuestros allegados, que es un
plan que se puede votar en
CAN hasta el 31 de Diciem-
bre de 2009, y que estd diri-
gido a facilitar a las personas
afectadas por Enfermedades
Neuromusculares el que dis-
pongan de un asistente perso-
nal que les facilite las activida-

des de la vida diaria.

Cuanta mds gente nos
vote, mds dinero repercutird

en las personas afectadas.

En este acto del 20 de
Junio nos pudimos dar a co-
nocer a través de las Guias de
ENM que sacé la Federacién
ASEM a la que pertenece

BENE, y que estdn a dispo-
sicién de todos vosotros, y a
través de otro tipo de infor-
maciones y de camisetas con
el logo de BENE que también
os informaremos en préximos
actos de que manera estdn a

vuestra disposicién.

Por tanto, si alguien estd
interesado en saber mds acer-
ca de este proyecto podies lla-
mar a la asociacién o consul-

tar nuestra pdgina web.

Si queréis abrir una cuen-
ta en CAN, os podéis poner
en contacto con Virginia de la
Obra Social de CAN, su n° es
689577132 y os informard.

Agradecemos a todos/as
aquellos que estuvisteis pre-
sentes el 20 de Junio en el
Arenal, por vuestra colabora-

cién y esfuerzo.

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE
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Investigacion

Simposio Fundacion Ramaén
Areces 28 y 29 de mayo de 2009

Los pasados dias 28 y 29 de Mayo, se ha celebrado en Madrid el Primer SIMPOSIO organizado por la
Fundacién Ramén Areces, bajo el titulo “Enfermedades Neuromusculares: avances recientes y traslacion

al tratamiento”

del citado
SIMPOSIO, han sido los doctores,
Isabel Illa del Hospital Santa Creu i
Sant Pau, de BARCELONA, Carmen
Navarro del Hospital Universitario de
VIGO y Adolfo Lépez de Munain
del Hospital Donosti de SAN SE-
BASTIAN.

Los coordinadores

Como enlaces y apoyos al SIM-
POSIO, la Fundacién Gemio y la
Federacién ASEM, coordinaron y
apoyaron la logistica y organizacién

del SIMPOSIO.

EI SIMPOSIO, conté con la pre-
sencia de los principales directivos de
la Fundacién Ramén Areces y con
el Sr. Federico Mayor Zaragoza, ac-
tualmente miembro del consejo asesor
de la Fundacién.

Comenzd el acto con el agradeci-
miento y bienvenida del Equipo Direc-
tivo de la Fundacién Ramén Areces,
St. Julio R.Villanueva, posteriormente
la Dra. Isabel Illa se dirigi6 a los asisten-
tes agradeciendo su asistencia y a conti-
nuacién el Dr.Francesc Palau del Ins-

tituto de Biomedicina de VALENCIA,
comenzé el SIMPOSIO, actuando de
Moderador de la primera sesién.

De manera muy resumida, se van
a exponer las distintas intervenciones
de los Ponentes, y posteriormente ya
en una exposicién mds detallada de
cardcter cientifico, se realizard otra
por parte de uno de los Coordina-
dores, en la cual se tratardn con mds
detalle todas las intervenciones.

1) Ultimos Avances en la Distrofia
Facio —Escapulo-Humeral

El Dr. Juan J.Vilchez, expuso la
Enfermedad conocida como (FSHD),
indic6 la prevalencia de la Enfermedad
con 1 caso de cada 20.000 personas,
manifesté que la mutacién permanece
estable de una generacién a otra, con
afecciones cardiacas moderadas. La
progresién de la enfermedad es varia-
ble, y con el tiempo supone la perdida
de deambulacion.

2) Nuevos test diagnésticos y pers-
pectivas terapéuticas en la Dis-
trofia Facio-Escapulo-Humeral.

El Dr. Nicolds Lévy, explicé el
tratamiento FSHD, que es el tipico
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y estd en desarrollo. Es una enferme-
dad muy compleja y puede afectar a
los Cromosomas 4,10 6 1, tiene una
complejidad afiadida, para la prictica
del diagnostico Pre-Implantacional.

3) La Intervencién del Dr. Adol-
fo Lopez de Munain se basé en
Actualizacién en la Distrofia
Miotdnica.

Se indicé que la Distrofia Miotd-
nica DM1, es una enfermedad auto-
somica dominante, siendo una de las
de mayor prevalencia en el mundo.

La enfermedad, tiene un cuadro
clinico variable con la edad y presenta
signos de tipo, Cognitivo, Endocri-
nos, Cardiacos, y Oftalmoldgicos.

El grado de severidad de la enfer-
medad varia con el nimero de repeti-
ciones CTG en el rango de 50-80 re-
peticiones portadores asintomdticos, a
mds de 2.000 repeticiones siendo en
estos casos mds severa cuanto mayor
es el nimero de repeticiones.

12 Revista BENE - Verano 2009
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4) A continuacién intervino el Dr.
Rubén Artero, cuya ponencia,
versé sobre Modificadores qui-

micos y genéticos en un mode-
lo DM1.

Se manifesté que las expansiones
de repeticiones CTG, no codifican-
tes interfieren con la actividad de las
proteinas humanas Musclebind-like
(MBLN), cuya falta de funcién con-
tribuye significativamente a la distro-
fia miotonica tipo 1(DM1).

Para su estudio se estd desarro-
llando un modelo en Drosophila por
expresién de 60 y 480 repeticiones
CUG en el contexto de un RNA no
traducible. Estas moscas reproducen
aspectos de la patologfa, en particular
acumulacién nuclear de RNA CUG,

degeneracién muscular.

Se estd investigando en estos
momentos a través de la Fundacion
Genoma Espaiia, en nuevos rastreos
genéticos y quimicos, cuyos descubri-
mientos proporcionardn nuevas pistas
sobre el mecanismo de patogénesis de

Investigacion

la DM1, asf como moléculas candida-
tas adicionales potencialmente tera-
péuticas contra esta enfermedad.

5) La siguiente Ponencia, la im-
parti6 el Dr. José Berciano y se
basé en las Neuropatias heredi-
tarias: avances recientes.

La ponencia se centro especifica-
mente en el Charcot-Marie-Tooth
(CMT) al ser la mds frecuente de las
neuropatias, el indice de prevalencia
sitia al CMT en 28 casos por cada
100.000 habitantes.

Existen diferentes formas de ma-
nifestarse como una enfermedad au-
tosomica dominante (CMT1), auto-
somica dominante axonal (CMT?2),
autosomica recesiva (CMT4), auto-
somica recesiva (AR-CMT2), y otras
formas tipo (CMT-X).

Las caracterfsticas de cada una de
ellas van en funcién de la velocidad
motora de conduccidn, asi la CMT1,
se caracteriza por una MCV en el ner-
vio de menos de 38m/s, mientras que
la CMT?2 supera los 38m/s.

Existen otras manifestaciones con
MCVs entre 25 y 45 m/s, las cuales
son conocidas como CMT-ID, con
otros sintomas de transmisién.

6) Otra de las Ponencias, fue la del
Dr. Vicent Timmerman, que
versé6 Desvelando la Genética
Molecular y la Bioldgica de las
Neuropatias Hereditarias.

Manifesté que la mds comidn de
las Neuropatias Periféricas es la en-

fermedad de Charcot-Marie-Tooth
(CMT).



La CMT, es clinica y genética-
mente muy variada.

Con los avances recientes de la
genética molecular han indicado, que
mads de 40 loci, han sido localizados
en 35 genes clonados. Distintas mu-
taciones en el aminodcido tRNA, han
sido analizadas y se estdn probando
algunas respuestas relacionadas con el
CMT y otras Neuropatias.

7) Proteinas sarcoméricas y miopa-
tias distales, fue la ponencia pre-
sentada por el Dr.Bjarne Udd.

Se indica que un incremento del
nimero de genes ha sido asociado con
musculos afectados mostrando un pre-
dominio de miopatias distales y una
evolucién mayor de la enfermedad.

La mayor parte de las miopatias
son distrofias, porque existen desorde-
nes con progresiva perdida de fuerza.

Existen mas 20 diferentes mani-
festaciones de miopatias distales.

Se apunta que en estos momen-
tos se estdn analizando los genes con
defecto y los musculos afectados,
abriendo nuevas opciones para tera-
pias aplicadas.

8) Distrofina y sarcoglicanos, fue
la ponencia presentada por la
Dra. Carmen Navarro.

La identificacién del gen de la
Distrofina y de la proteina codificada,
abrié una nueva luz en la investigacién
de la patologfa neuromuscular.

La Distrofina, proteina deficita-
ria en la DMD y en la DMB, es un
componente del citoesqueleto, existen

varios integrantes en el complejo de
protefnas asociados a la distrofina.

Las distrofias musculares relacio-
nadas con el déficit de sarcoglicanos
son clinicamente variables en relacién
a la edad de comienzo y gravedad del
cuadro clinico.

En estos momentos el conoci-
miento de las protefnas del musculo
esquelético y de sus genes codifican-
tes han hecho posible el estudio de un
elevado ndmero de distrofias muscu-
lares, el adecuado consejo genético es
imprescindible en este tipo de Enfer-
medades.

Simposio Internacional

Enfermedades

Neuromusculares: avances

acion al
tratamiento

lar 1t
and translation to therapy

lundaciin

. isabel gemio gy

Investigacion

9) Ultimos avances en la Esclerosis
lateral amiotréfica, presentado
por el Dr.Jesis Mora.

El avance en el conocimiento de
la patogenia de la ELA, estd creciendo
exponencialmente, con la localizacién
del gen mutado en algunos casos de la
ELA familiar.

La proteina TDP-43 alterada hasido
identificada y estd siendo estudiada.

Nuevos genes mutados estdn sien-
do identificados en casos familiares y
estudios amplios del genoma buscan
polimorfismos nucleétidos.

En estos momentos aunque no se
ha demostrado aun eficacia terapéuti-
ca con nuevos fdrmacos, hay muchas
moléculas potencialmente beneficio-
sas en estudio, y la terapia paliativa ha
mejorado las condiciones de vida de
los pacientes.

Los avances en el desarrollo de cé-
lulas troncales y su experimentacién
en animales son constantes y cada vez
mds cercanos a la experimentacién
humana.

10) TDP-43 en las Enfermedades
Neuromusculares, ponencia pre-
sentada por el Dr. Isidre Ferrer.

Se presenta la ponencia como
el conocimiento del TDP-43, como

aplicacién en el conocimiento de la
ELA.

Anormalidades en el TDP-43
han sido conocidas en la enfermedad

de Alzheimer.

Se estdn realizando ensayos para
conocer la perdida del TDP-43 en las
células afectadas.
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11) Diagnostico Preimplantacional,
realizada la ponencia por el Dr.
Julio Martin.

El DGP, como actualmente se co-
noce, se realiza a partir de una célula
biopsiada del embrién en su tercer dia
de desarrollo in vitro.Los embriones
libres de la anomalia genética bajo es-
tudio son los candidatos a ser transfe-
ridos al ttero materno.

Se han realizado estudios a 97
parejas, con riesgo de ENM.Se han
realizado extracciones de sangre a 389
personas. De estas personas estudiadas
se han visto que 38 estaban en riesgo
de contraer la enfermedad.

En total de los 156 diagndsticos
embrionarios, se ha visto que (63 co-
rresponden a DM1, 35 para AME,
19 con DMD/DMB, 10 con CMT1,
8 con SCAs, 6 con DFEH y 15 de
otras ENM).

A dfa de hoy han nacido 32 ni-
flos/as libres de la enfermedad, y otras
gestaciones estdn en curso.

La DGP en ENM, tiene una de-
manda elevada s y su aplicacién per-
mite prevenir las distintas enferme-
dades en parejas con alto riesgo, que
no quieren optar por un diagnostico
prenatal.

12) Aproximacién al tratamiento
de las miopatias metabdlicas:
el ejemplo de la enfermedad de
McArdle, ponencia presentada
por el Dr. Antoni Andreu.

Al comienzo de su intervencién
se comentd que sobre el 50% de las
mutaciones de esta enfermedad se ha
producido en la poblacién del Cau-
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caso.Las mutaciones resultantes del
PTC podrian probar la degradacién
del mRNA, a través de un mecanismo
poco conocido en esta enfermedad.

La investigacién en esta enfer-
medad estd avanzando en el sentido
de | conocimiento de las mutaciones
del PTC.Existen diferentes mutacio-
nes causantes

En esta enfermedad el gen
PYGM se estd investigando con di-
ferentes aproximaciones terapéuticas,
que hace esperanzador los resultados
obtenidos.

13) Alo-trasplantes y anticuerpos
monoclonales en las ENM, esta

ponencia fue presentada por la
Dra.Isabel Illa.

Las Enfermedades Mitocondriales
Neurogastrointestinales Encefalopatias
(MNGIE), la enfermedad se produce
como consecuencia de la mutacion
del gen TYMP, produce disfunciones
respiratorias, es progresiva y no tiene
terapia especifica aunque se estdn desa-
rrollando diferentes investigaciones.

En Noviembre del 2.008, se cele-
bré en Berna un Congreso en el cual
se expusieron diferentes actuaciones
en esta Enfermedad, estableciéndose
una serie de gufas y tratamientos so-
bre 9 pacientes cuyos resultados fue-
ron esperanzadores.

Una estabilizacién en esta enfer-
medad fruto de algunos trasplantes,
han resultado muy satisfactorios.

14) Terapia génica en la Distrofia
muscular de Duchenne, ponencia
impartida por el Dr. Luis Garcia.

Investigacion

La intervencién se basé en los
estudios y ensayos que se estdn efec-
tuando en Holanda en fase 2, inyec-
tando en la piel, controlando el nivel
de la proteina que se inyecta, los resul-
tados son esperanzadores. Existen tres
quimicas para bajar la toxicidad de las
moléculas. Los experimentos van rdpi-
dos. Hay limitaciones y depende de la
estructura del gen, y no hay rechazo.

En estos momentos el salto del
exdn 22 al 24 funciona.Se puede ha-
cer también del 55 al 56.Se cambia el
23 por el 24 duplicado sincronizan-

do el salto.

Estdn desarrollando la optimiza-
cién AAV (U7) en los tltimos dias.

Con la proteina S107, el musculo
que no tiene fuerza toma mas fuerza.

En estos momentos estdn investi-

gando con el paso del 51 al 53.

Se estdn desarrollando estas prue-
bas en pacientes que se encuentran en
sillas de ruedas.

Los desarrollos pre-clinicos son
muy costosos en tiempo y una vez
descifrados los del exén 51, los demds
irdn mds rdpidos.

15) La ponencia siguiente la impar-
tié el Dr. Jack Puymirat y traté
sobre la Distrofia miotonica tipo
1. Como abordar el tratamiento.

Comenzé la ponencia indicando
que la prevalencia de esta enfermedad
es de 1 por cada 5.000 personas a ni-
vel mundial.

Mostré  diferentes  diapositivas
con estadisticas de incidencias cardio-
vasculares y cataratas en funcién del
nimero de repeticiones CTG.



Se tiene conocimiento de que uno
de los problemas que actualmente se
estd tratando de investigar es la forma
de reducir la proteina DMPK.

Para ello se estin desarrollando
Estrategias Terapéuticas.

a) [Exén Skipping. Inyeccién exén
adicional, tiene limitaciones, pues
no en todas las patologias se pue-
de corregir.

b) Restauracién de las Proteinas

Desreguladas, tiene limitaciones.
¢) Neutralizacién del RNA téxico

Se estd trabajando en el disefio
de un RNA antisentido, se disminu-
ye entre un 70 y un 75% los niveles
mutantes, en ratones ya se ha experi-
mentado con éxito y se estd pendiente
de realizar en seres humanos, en el en-
torno de los 300 CTG.

Inyecciones intramusculares re-
duciendo en un 20% el DMPK. Exis-
te una relacién entre el DMPK vy el
RNA antisentido. Estas investigacio-
nes se van a realizar en este mes de
Junio.

La estrategia en un RNA antisen-
tido es a corto plazo y se estd desarro-
llando en USA y con una sola inyec-
cién se han obtenido reducciones de

entre el 50 y el 90 % de DMPK.

En un futuro préximo, se van a in-
tensificar los estudios del RNA antisen-
tido, mediante inyecciones de aplicacién
méds rdpida a Distrofias Miotonicas de
forma congénita. Se van a estudiar con

profundidad las Terapias Antisentido.

Otros estudios para el tratamiento
dela DM1 en base a thIGF1, miostati-
nas, validdindose en el mundo animal.

Como conclusién final por parte
del Dr. Puymirat, sefiala la importancia
de establecer un Gran Grupo que esté
afectado por DM1, para investigar toda

la aplicacién que se estd desarrollando.

16) Genética molecular y trata-
miento de las neuropatias he-
reditarias. Impartida por el Dr.
James Lupski.

Se estdn produciendo grandes
avances en la comprensién de la ge-

Investigacion

nética molecular, estos hechos han
revolucionado los diagnésticos, con
diagnostico prenatal.

En algunos experimentos se han
administrado por via oral (curcumin),
estos medicamentos han hecho mejorar
el estado de algunas personas afectadas.

RESUMEN Y CONCLUSIONES

Como resumen final del SIMPO-
SIO, hizo la sintesis el Dr. Adolfo Lo-
pez De Munain, resaltando la impor-
tante participacion, tanto de Ponentes
de prestigio en este SIMPOSIO como
de Profesionales, sefialando también
la importante asistencia de personas
afectadas y familiares que sirvié tam-
bién como aclaraciones a diferentes
preocupaciones sobre el estado actual
de la terapia en las ENM. En este
sentido la FUNDACION RAMON
ARECES nos ha prestado la ayuda y
colaboracion ,manifestando que en
los préximos dos afios pueda ser ce-
lebrado una nueva edicion,para dar a
conocer la evaluacién del estado actual
de la Investigacién y su desarrollo.

Este resumenpretende recoger el
punto de vista, de los datos tomados
en la diferentes intervenciones en el
SIMPOSIO, y puede en algin caso no
tener el cardcter cientifico del mismo,
pero lo que he tratado es de dar a cono-
cer de una manera resumida la imagen,
los temas y la importancia de lo tratado
en las distintas intervenciones.

Antonio Alvarez Martinez
Coordinador del SIMPOSIO
Federacién ASEM
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Feneume

Actualidad

Dia del Afectado Neuromuscular 2009

Un afio mds se ha celebrado en
Donostia-San Sebastidn, el sibado 27
de Junio, el Dia del Afectado Neuro-
muscular, que organiza FENEUME
(Euskadiko Eritasun Neuromusku-
larren Elkarteen Federakuntza-Fede-
racién de Asociaciones de Enfermos
Neuromusculares de Euskadi).

En esta ocasién, le ha tocado a
Gene (Gipuzkoako Eritasun Neuro-
muskularren Elkartea-Asociacién de
Enfermos Neuromusculares de Gi-
puzkoa) organizar todos los actos de
dicho evento.

Con un dia muy caluroso nos re-
cibié Donosti a cada una de las asocia-
ciones (Bene -Bizkaia-, Arene -Araba- y
Gene —Gipuzkoa) que fuimos llegando
en los autobuses y coches desde cada
uno de nuestros lugares.

El programa empezé en el estadio
Anoeta con una recepcién y con una
guarderfa para los nifios y nifias. Se-
guidamente se ofrecié una charla sobre
ayudas téenicas, de la mano de ICAVI.
Fue muy gratificante, con diapositivas,
comentarios y NUMerosas preguntas.

Sobre la una de la tarde, se realizé el
acto puiblico con la lectura, por parte de
GENE, de un manifiesto sobre las ne-
cesidades de los afectados neuromuscu-
lares con respecto a la Ley de Accesibili-
dad, los derechos y la participacién en
la vida social, la investigacién médica, la
rehabilitacién especializada por Osaki-
detza, los servicios y las actuaciones de
las Diputaciones, entre otros asuntos.
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A continuacién, disfrutamos de
un concierto ofrecido por un cuarteto
de cuerda para presenciar después la ya
tradicional suelta de globos.

Mis tarde llegé la hora de la comi-
da popular que tuvo lugar en la Sidrerfa
Aginag, en Usurbil, donde la sidra y los
chuletones se dejaron notar.

Fue un dfa muy alegre en el que,
nuevamente nos hemos encontrado las

personas afectadas, familiares y amigos.
Alli estuvieron Venancio, Olga, Puy
Arrud, Contxi, Txoli y su amiga, Alber-
to...En definitiva, un colectivo de per-
sonas que llevamos en nuestro corazén
durante todo el afio aunque a algunos
s6lo les veamos una vez cada 365 dfas.

Gracias a todos por vuestra asis-
tencia y en especial a Gene por el gene-
roso recibimiento, la atencién prestada,
la buena organizacién y el buen saber
hacer de los actos.

Nos vemos el préximo afio en Bilbao
porque le toca la organizacién a Bene.

Animo y hasta el afio que viene en el
dia del Afectado Neuromuscular 2010!

Manolo Garcia
Miembro de BENE




Un pequeno artista

llamado Unai

Este es el dibujo de Unai. Un di-
bujo que, con tan sélo 5 afios, le ha
hecho ganador del concurso de pin-
tura celebrado en la Ikastola Alkartu
etre todos los pequefos de esa edad.

Se trata de un certamen que se
lleva a cabo todos los afios en el que
los nifios participan por edades. A los
ganadores se les hace entrega de un
diploma y un regalo, como vemos en
las fotografias. Un cuaderno de dibu-
jo y unas pinturas para que continde
construyendo pequefias obras de arte
y para que, asi, deje volar su imagina-
cién y su creatividad, dos cualidades
que tanta falta hacen en este mundo
entregado de lleno a la televisién y a
los videojuegos.

El jurado del concurso es la
AMPA, Asociacién de Madres y Pa-
dres de Alumnos, la cual desconoce,
en el momento de calificar los dibu-
jos que optan al premio, el autor del
mismo. No llevan nombre, sino un
ntmero. Pues bien, este afno, ellos
han decidido que el mejor dibujo sea
el de Unai y por eso, porque él for-
ma parte de BENE, hemos querido
ponerlo en la portada. Digamos que
es nuestra particular obra de arte y
nuestro reconocimiento.

Los aitas de Unai nos han facili-
tado las fotografias que aqui podéis
ver. También nos han contado que,
como padres del pequeno, se sienten
“enormemente orgullosos de lo que
estd consiguiendo en el colegio, te-
niendo en cuenta, dicen, las limita-

ciones que tiene”. Aun asi, “el nifio
estd demostrando que la enfermedad
que tiene es sélo fisica”. “Las limita-
ciones debido a su enfermedad las
pone €, intentamos que haga todo
lo posible como uno mds, ya que se
va dando cuenta de lo que le sucede
y cada vez hace menos cosas con sus
compaiieros’.

Naiara Vink

Actualidad
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Actualidad

El Hospital de Galdakao-Usansolo ha abierto un
nuevo aparcamiento con 204 nuevas plazas que
mejoran la accesibilidad al centro sanitario

El Hospital ha abierto el pa-
sado mes de junio este nuevo apar-
camiento para poner al servicio de
los ciudadanos mds de 200 plazas de
estacionamiento. La nueva infraes-
tructura se localiza en la zona este del
complejo, por encima de los edificios
de almacenes y mantenimiento del

hospital.

Tras varios meses de obras y una
inversién de algo mds de 800.000
euros, se da un salto en la mejora de
la accesibilidad a un centro por el que
pasan cada dia miles de usuarios.
Ademids de las paradas de autobus
existentes, se espera que la futura am-
pliacién del metro Bilbao contribuya
a acerca todavia mds este Hospital a
las poblaciones del entorno.

Diseno
El acceso y la salida al nuevo par-
king se realiza por un mismo punto,

que enlaza con la actual zona de esta-
cionamiento del hospital.

Se trata de un aparcamiento en
baterfa que se distribuye a dos lados
de un vial de direccién tnica. Este
vial gira 180 grados en el fondo del
estacionamiento para, desde ahi, ele-
varse a otro nuevo vial, paralelo al
anterior y adaptado perfectamente al
terreno existente.

La superficie total de uso peato-
nal, la acera, es de 520 metros cua-
drados, mientras que la superficie to-
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tal asfaltada con uso de aparcamiento
es de 1.146 metros cuadrados. Las
isletas verdes para la canalizacién del
trdfico ocupan una superficie total de
620 metros cuadrados, siendo el total
de la superficie asfaltada de viales de
2.214 metros cuadrados. La longitud

total de los viales urbanizados es de
386 metros y la acera de 260 m para
facilitar asi el paso de los peatones
con aceras mds anchas y mds seguras.

Naiara Vink




Actualidad

Tres establecimientos vizcainos, en la Guia
de ‘“‘Restaurantes Accesibles para Todos”

Se trata de un manual elaborado por la Plataforma Representativa Estatal de Grandes Discapacitados Fisicos

Los restaurantes de Vizcaya,
“Guggenheim” y “Etxanobe”, ambos
en Bilbao y “Zallo Berri”, en Ger-
nika-Lumo, se encuentran ya dentro
de la Guia de “Restaurantes Accesi-
bles para Todos”, elaborada por PRE-
DIF y que se presenté en Madrid el
pasado mes de junio.

La publicacién recoge informa-
cién sobre diferentes servicios de
restauracién accesibles, de diversas
categorfas, tipologias y de todas y
cada una de las provincias espafolas,
asf como detalles concretos de accesi-
bilidad de los mismos a nivel fisico,
visual y auditivo.

Se trata de una guia de gran in-
terés ya que la oferta de restaurantes
totalmente accesibles para personas

con necesidades especiales es muy

escasa, no sélo en nuestra provincia
sino también en el resto del pais. Y
es que los ciudadanos con alguna
discapacidad, aproximadamente el
9% de la poblacién total espafiola, se
enfrentan diariamente a mualtiples y
variadas barreras de accesibilidad que
obstaculizan el camino hacia la igual-

dad de oportunidades.

Por esta razon, es totalmente nece-
sario que una persona en silla de ruedas
pueda acceder a los mismos lugares que
una persona que lo puede hacer a pie,
que las personas ciegas tengan gufas
visuales para desenvolverse con norma-
lidad, que las personas con problemas
auditivos puedan tener a mano infor-
macién por escrito o que una persona

celiaca, diabética o alérgica tenga me-
nus adecuados a sus necesidades.

La gufa pretende facilitar a estas
personas informacién concreta sobre
los servicios de restauracién accesibles
en Espafa. También quiere servir de
ejemplo al conjunto de las empresas
turisticas sobre los requisitos de acce-
sibilidad que deben cumplir sus es-
tablecimientos, asi como mostrarles
que la estética y la accesibilidad no
son incompatibles.

Oferta hotelera

Complementa, ademds, a la pu-
blicacién los “100 alojamientos turis-
ticos accesibles para todos” ofrecien-
do informacién integral sobre otro
recurso fundamental a la hora de
desarrollar un viaje y la propia vida
cotidiana, de forma auténoma y nor-
malizada.

Para la realizacién de esta guia se
han visitado cerca de 300 restauran-
tes. Las fichas que en ella se incluyen
recogen informacién de los diferen-
tes requisitos técnicos que debe cum-
plir un restaurante para sea accesible
a personas con discapacidad, reco-
pilando los datos de cada una de las
estancias y servicios prestados por el
establecimiento (recepcidn, cafeterfa,
aseos, ascensores. .. ).

Naiara Vink
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Entrevista

Javi Salgado:“Uno de mis suenos es

poder levantar un trofeo como capitan
del Bilbao Basket”

El bilbaino es el ejemplo idéneo del jugador de casa que, tras pasar por todas las categorias, consigue
triunfar en su equipo de toda la vida y hacerse un nombre en la ACB. El camino no siempre ha sido
sencillo para Javi Salgado, pero al final ha logrado ser el base titular del equipo de Vidorreta.

;Como fueron tus comienzos en el
mundo del basket?

Empecé a jugar a baloncesto
cuando tenfa 8 afios en el colegio
Maristas de Bilbao. Mi hermano
mayor me convencié para hacer las
pruebas y a partir de ah{ comenzé mi
andadura en el mundo del basket.

Siendo el unico jugador bilbaino dentro
de la plantilla del iurbentia, ;te sientes
un poco referente para los chavales
que comienzan a jugar a baloncesto o
que lo llevan haciendo ya hace algtn
tiempo?
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Creo que puedo ser un referen-
te para los chavales de Bilbao puesto
que soy el tnico jugador que ha sali-
do de la cantera vizcaina. El hecho de
que haya un equipo vizcaino en ACB
hace que toda esta implicacién de los
chavales sea mds ficil y propicia, que
no solamente yo, como bilbaino, sino
muchos de mis compafieros pueden
servir de ejemplo para ellos.

De todos es sabido que el llamado “de-
porte rey”, el futbol, eclipsa un poco
al basket. Digamos que no mueve a
tanta gente. Pero lo cierto es que con

vuestro equipo ha retornado a Bilbao
la aficién por el basket y ha traido la
ilusion a miles y miles de dficionados.
Y no sélo eso, sino que ha aglutinado
a gente a la que ni siquiera le gustaba
el basket. ;Como se vive esto?

El crecimiento del equipo, sobre
todo desde que estd en ACB ha hecho
que toda la masa social del balonces-
to vizcaino que estaba latente desper-
tase. Creo que en Bilbao hay mucha
gente que sabe de basket y también
creo que Bilbao, como ciudad, tie-
ne capacidad de sustentar tanto al
Athletic como al Bilbao basket de la

manera que se¢ merece.

Al empezar la temporada nadie podia
imaginaros en los play off, pero al final,
con garra y esfuerzo, os metisteis en
ellos. ..

Fue una sorpresa para todos
puesto que llegamos a las dltimas
cinco jornadas con pocas opciones
de meternos en play-off pero el equi-
po nunca se rindié y quiso demostrar
que su sitio en la liga ACB es estar en
los play-off o peleando por ellos.

Ha sido vuestra primera vez en Euro-
pa, ;como valoras la experiencia?

Pese a ser nuestra primera tem-
porada hemos conseguido llegar a se-



mifinales y mostrar por todo Europa
una gran imagen no solo dentro del
campo sino fuera con nuestra increi-
ble aficién en Turin.

;Cudl es la valoracion que haces del
conjunto de la temporada?

La valoracién a mi modo de ver
de esta temporada es muy positiva.
Hemos competido en las dos ligas
consiguiendo meternos en las semi-

finales de Turin y llegando a jugar los
play-off de la liga ACB.

;Cudl crees que es vuestro éxito? Se os
ve como un equipo muy compacto, jes
igual dentro del vestuario?

Procuramos ser como una fami-
lia. Cuando un compaifiero llega por
primera vez a Bilbao todos intenta-
mos ayudarle en lo que sea posible
sobre todo en sus primeros meses, y
a partir de ah{ procuramos que na-
die tenga mds importancia que otro
y asi estar todos involucrados en el
mismo proyecto remando en la mis-
ma direccién.

Entrevista

Un partido que no hayas podido
olvidar...

El partido con el que consegui-
mos el ascenso a liga ACB en Ledn.

El mejor partido, a tu parecer, de la
temporada...

El mejor partido para mi esta
temporada fue el que ganamos al

TAU en el BEC de liga regular.
;Un suefo profesional?

Ganar un titulo y poder levantar

un trofeo como capitdn del Bilbao
Basket.

¢Un suefio personal?

Que mi vida profesional trans-
curra sin problemas mds graves de
lo normal y que a toda mi familia y
amigos tengan salud.

;Qué planes tiene Javi Salgado para
este verano?

Casarme e irme de viaje de no-
vios a disfrutar.

;Objetivos para la préxima temporada?

La temporada que viene tenemos
ante NOsOtros un gran reto porque
jugaremos tres competiciones lo cual
implica tener que estar mds concen-
trados y a un buen nivel fisico duran-
te mds tiempo que otras temporadas.
Como plato fuerte tenemos la Copa
en Bilbao y esperamos poder hacer
un gran papel en esta competicién
para brinddrselo a nuestra aficién.
Por otro lado no nos podemos des-
cuidar en la liga ACB ni en Europa
puesto que ambas competiciones son
muy duras y competitivas.

Jon Alvarez y Naiara Vink
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El rincon de BENE

Queridos amigos/as de BENE:

Han pasado nueve meses desde
que empecé a formar parte de la aso-
ciacién, como Trabajadora Social.

Llegué aqui gracias a que la Uni-
versidad de Deusto me informé de la
necesidad de una trabajadora social
en BENE y durante todo este tiempo
me he sentido, y me siento, muy aco-
gida y apoyada por muchas personas
que formdis parte de esta gran familia
desde hace tiempo. Por ello, a todas
vosotras y vosotros os quiero dar las
gracias de todo corazén.

Tengo diferentes funciones en
mi horario de trabajo (de 9,30 a
13,30h). Entre ellas las siguientes:

* Atender las demandas de las per-
sonas afectadas y sus familiares,
bien por via telefénica 94 448 01
55), bien por correo electrénico
(bene@euskalnet.net)

* Informar a las personas afectadas
y a sus familias acerca de la enfer-

medad.

e Llevar a cabo entrevistas con fa-
miliares y afectados.

* Orientar a las personas afectadas
acerca de los recursos socioecond-
micos a los que poder optar como
consecuencia de su discapacidad
fisica.

e Derivar a servicios especializados
(Centros de Salud Mental ,Cen-
tros Especiales de Empleo, entre
otros)

¢ Realizar tareas de asociacionismo
(coordinacién con la Federacién
ASEM vy tareas internas de gestién
y administracién de la Asociacién

BENE)

Realizar proyectos de cardcter so-
cio-sanitario para presentar en las
diversas convocatorias de las enti-
dades publicas y privadas.

* Ejecutar los proyectos y hacer se-
guimiento de los mismos.

¢ Coordinarme con diversas institu-
ciones y servicios.

* Recoger informacién para col-
gar en la pdgina de BENE,
www.asociacionbene.com. Os
animo a que la visitéis con cier-
ta asiduidad porque colgamos
eventos e informacién intere-
sante de la que no tendriais co-
nocimiento por otras vias.

Con todo esto pretendo que ten-
gdis la mdxima informacién para que,
con ella, sepdis que estoy a vuestra
disposicién para cualquier consulta
de cardcter social que deseéis hacer-
me.

De mientras, seguiré con voso-
tros y vosotras en la labor de mejorar
la calidad de vida de las personas con
enfermedades neuromusculares y las
de sus familiares. Y que cuando estéis
cansados de luchar, que es compren-
sible, penséis que en BENE estamos
para las pequefas cosas, como com-
partir un rato de escucha, que le ha-
cen sentir a uno que no estd solo en
este camino. Porque “La unién hace
la fuerza” y lo importante es compar-
tir las experiencias y estar unidos.

Un abrazo muy fuerte y estamos
en contacto.

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE



La factura eléctrica, con descuento

Existe un bono de electricidad
al que alguno de vosotros, bien por
edad o por ser familia numerosa, po-
driais optar. Es a nivel nacional y po-

déis encontrar toda la informacién,
mids detallada, en el BOE.

Simplificando un poco, las per-
sonas que consumen electricidad en
sus casas con un voltaje menor a 3
KW y que cumplan alguno de estos
requisitos pueden ser posibles benefi-
ciarias de esta ayuda:

1. Las personas con 60 o mds afios
de edad que acrediten ser pen-
sionistas del Sistema de la Segu-
ridad Social por jubilacién, inca-
pacidad permanente o viudedad,
y que perciban las cuantias mi-
nimas vigentes en cada momento

El rincon de BENE

para dichas clases de pensién con
respecto a los titulares con cényuge
a cargo o a los titulares sin cényuge
que viven en una unidad econémi-
ca unipersonal.

. O los beneficiarios de pensiones

del extinguido Seguro Obligato-
rio de Vejez e Invalidez (SOVI)
y de pensiones no contributivas
de jubilacién e invalidez mayo-
res de 60 afios.

. O las familias numerosas cuan-

do asi lo acrediten con el Titulo
de Familia Numerosa que se so-
licita en Diputacién( es impor-
tante que las familias que tengan
algtin miembro de ellas con algin
tipo de discapacidad, se informen
si podrfan obtener la condicién

de Familia Numerosa. Para ello
podéis llamar de 9.30 a 13.30 a
BENE al teléfono 94 448 01 55
0 para todas las personas residen-
tes en Vizcaya podéis informaros
directamente en la Diputacién
Foral, llamando al teléfono 94
406 72 03. Les decis que os pasen
con el Departamento de Familias
Numerosas y sino, lo podéis hacer
presencialmente en la calle Nico-
l4s Alcorta, n° 4, situada detrds de
la plaza Zabdlburu, en Bilbao.

. O las personas que acrediten for-

mar parte de una unidad familiar
que tenga todos sus miembros
en situacién de desempleo.

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE
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El rincon de BENE

Hacer el Camino de Santiago

Desde la Asociacién de Parapa-
resia Espdstica Familiar estén organi-
zando una salida para el Camino de
Santiago desde el 31 de agosto hasta
el 10 de septiembre.

Saldrfa un autobus con la ma-
yorfa de gente desde Madrid hasta
Pamplona, que es donde se iniciarfa
el Camino.

Como es una actividad subven-
cionada por el IMSERSO se necesi-
tan participantes de, al menos, diez
Comunidades Auténomas.
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Podéis acudir cualquiera de vo-
sotros, aunque no se padezca la enfer-
medad. El dnico requisito a cumplir
es tener una minusvalia de al menos
el 33% reconocida y podéis llevar
acompafante.

El precio del viaje es de 160 euros
(incluye viaje, alojamiento y comidas).

Si estdis interesados hay que po-
nerse en contacto con Aurora en el
teléfono 676 80 82 85

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE

ASEM tiene nueva web y
esta presente en la red social

Facebook

La Federacién ASEM es la Fe-
deracién de Enfermedades Neuro-
musculares a nivel de Espafia a la
cual BENE pertenece, junto con
otras 20 asociaciones de Enfermos
Neuromusculares a nivel estatal, y
como tal, participa en diversas 4m-
bitos: proyectos conjuntos, colonias
de verano para nifios/as afectados/as,
Asambleas Generales, reuniones para
poner en marcha el Plan Estratégico
que tenemos, entre otras.

Os quiero informar de que tiene
..
una nueva pdgina web de la cual nos

invitan a participar y a poder visitar:
WWWw.asem-esp.org

Ademis disponen de la red so-
cial “Facebook” donde poder ver fo-
tos, comunicarse mediante conversa-
ciones al momento con las personas
afectadas y asociaciones y el enlace es
el siguiente:

http://www.facebook.com/fe-
deracion.asem

Espero que os sirva de ayuda

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE



La fuerza de mi amigo

Un dfa tuve un suefio. Me sentfa afortunado
porque tenfa un amigo diferente y, por suerte, yo
también era diferente. ;Diferente a qué?, os pre-
guntaréis.

Mi amigo siempre tiene hambre de jugar,
siempre estd ansioso por disfrutar mds y mds de las
cosas que mds le gustan, aunque son cosas dificiles
para él.

Yo no siempre me doy cuenta de que, para
mi, las cosas son mds ficiles, pero las ganas de mi
amigo superan todas sus dificultades fisicas.

El nunca se rinde, siempre quiere més. Nunca
se queja de que estd cansado, pero su cabecita no
se cansa de sofiar. La ilusién le puede y sus pensa-
mientos van mds rdpidos que su cuerpo.

Tiene tanta fuerza dentro de él, fuerza que su
cuerpo egoista no deja salir, pero que empuja a tra-
vés de su mirada, gritando... Quiero mds, darme

Cuando desperté, me di cuenta de que antes
no tenfa esos suefios, hasta que le tuve a él. Quie-
ro mantenerme despierto y saber, igual que en mi
suefio, que puedo ensefiarle muchas cosas a mi
amigo y puedo aprender de él. Desco poder cerrar
los ojos y cada vez tener suefios bonitos para mi
amigo y para mi.

Ojald todos pudierais un dia conocer a mi
amigo. jQué ganas de compartirlo con vosotros!

Ahora estoy despierto y veo que mi suefio se

ha cumplido.

Gracias, amigo, por estar conmigo.

Itziar Soleguia, Miembro de BENE
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Frases
célebres

Ensalada de
verduras y arroz

Calabacines
rellenos

Ingredientes:

- 2 calabacines
- 1 cebolleta
- 1 pimiento verde

- 1 lata de tomate troceado

(marca blanca de Eroski)
- 2 latas pequefias de bonito en aceite
- 1 lata pequefia de aceitunas rellenas

Se parten los calabacines por
la mitad, se vacian. Las “barcas” se
salpimentan y se pasan un poco
por la sartén para que cojan un
poco de color (también se pueden
escaldar o poner en el horno).

La pulpa del calabacin se

trocea y se reserva.

Se parte la cebolleta en julia-
nay el pimiento en trozos peque-
fios y se frie todo. Casi al final
echar dos cucharaditas de azdcar
para que caramelice. Se afiade el
calabacin y se sigue friendo a fue-
go fuerte hasta que se haga.

Se afade a la sartén el bote
de tomate y luego el bonito y las
aceitunas partidas por la mitad.

Se rellenan las “barcas” y se cu-
bre con queso (rallado o lonchas).

Se meten en el horno caliente
a 160 (el tiempo no sé, miro has-
ta que estd hecho). Si el horno estd
muy fuerte o estd mucho tiempo,
el queso se quema enseguida.
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Ingredientes:

- 1 taza de arroz cocido

- 1/4 taza pasas

- 1/4 taza almendra

- 3 tomate

- 1 pimiento

- 1/2 pechuga de pollo asada
- 1/2 kg habas degranadas y co-
cidas

- 1/2 taza mayonesa

- 1 cucharada ketchup

- hoja repollo

- aceite sal y vinagre

Mezcle el arroz con la mayonesa,
el ketchup, el aceite y el vinagre.
pique el pollo finamente. Pele y
corte en gajos los tomates, déje-
los estilar para quitar las semillas

y el exceso de jugo.

Corte el pimiento en tiras delga-
das y pique el repollo menudo.
Después, junte el pollo con todas

las verduras, almendras y pasas.

Alifie con aceite y sal. Finalmen-
te, mezcle con el arroz con mayo-

nesa. Sazone.

Una todo muy bien, sin revolver,
pero levantando los ingredientes

con cubiertos de ensalada.

Sirva esta
pagina
de frases
especiales
para hacer
reflexionar...

“Las palabras que pronun-
ciamos no tienen sentido mds
que gracias al silencio que les ro-

dea.” Lao Tsé

“Sélo los que saben poco
quieren mostrar en todas partes

su saber.” Benito Jerénimo

“Los matrimonios jévenes
no se imaginan lo que deben a la
television. Antiguamente habia

que conversar con el conyuge”

Isidor Loi

“Ante un imprevisto enfren-
tamiento, debo tener bien a pun-
to y afiladas mis mejores armas: la

educacion y el respeto” Anénimo



Vivir despeinada

Todos deberfamos atender esta
frase con intensidad, sin poses, dis-
frutando cada momento, cada expe-
riencia, cada afecto. Sin lugar a du-
das, serfamos mucho mis felices.

Hoy he aprendido que hay que
dejar que la vida te despeine, por eso
he decidido disfrutar la vida con ma-
yor intensidad... El mundo estd loco.
Definitivamente loco... Lo rico, en-
gorda. Lo bueno sale caro. El sol que
ilumina tu rostro, arruga. Y lo real-
mente bueno de esta vida, despeina. ..

- Hacer el amor, despeina.
- Reirte a carcajadas, despeina.

- Viajar, volar, correr, meterte en el
mar, despeina.

- Quitarte la ropa, despeina.

- Besar a la persona que amas,
despeina.

- Jugar, despeina.

- Cantar hasta que te quedes sin
aire, despeina.

- Bailar hasta que dudes si fue buena
idea ponerte tacones altos esa no-
che, te deja el pelo irreconocible. ...

Asi que como siempre cada vez
que nos veamos yo voy a estar con el
cabello despeinado...

Sin embargo, no tengas duda de
que estaré pasando por el momento
mds feliz de mi vida.. Es ley de vida:
siempre va a estar mds despeinada la

mujer que elija ir en el primer carrito

de la montafa rusa, que la que clija
no subirse.

Puede ser que me sienta tentada
a ser una mujer impecable, peinada y
planchadita por dentro y por fuera. El
aviso clasificado de este mundo exige
buena presencia: Péinate, ponte, si-
cate, comprate, corre, adelgaza, come
sano, camina derechita, ponte seria...

Y quizd deberfa seguir las ins-
trucciones pero jcuindo me van a
dar la orden de ser feliz? Acaso no se
dan cuenta que para lucir guapa, me
debo sentir bien... ;La persona mds
estupenda que puedo ser!

Lo tnico que realmente impor-
ta es que, al mirarme al espejo, vea
a la mujer que debo ser. Por eso mi
recomendacion a todas las mujeres y
porque no hombres:

Entrégate, Come rico, Besa,
Abraza, Haz el amor, Baila, Enamé-
rate, Reldjate, Viaja, Salta, Acuéstate
tarde, Levdntate temprano, Corre,
Vuela, Canta, Ponte guapa, Ponte
c6moda, Admirael paisaje, Disfru-
ta, y sobre todo, deja que la vida te
despeine!!!

Lo peor que puede pasarte es
que, sonriendo frente al espejo, te
tengas que volver a peinar.

Suerte y que disfrutes...

Amagoia Liébana
Miembro de BENE
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—= BENE-ASEM

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

Centro Civico Bidarte

Avda. Lehendakari Aguirre n° 42
48014 Bilbao

Tel. 94 476 23 31
www.asociacionbene.com

Atencién al publico de la Asociacién:

Todos los dfas de 9:30h a 13:30h
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