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Queridos amigos y amigas:

Resulta complicado, a medida que se suceden los nd-
meros de la revista de nuestra Asociacién BENE, deci-
ros cosas nuevas que no os haya dicho ya antes. Pero este
nuevo ejemplar que tenéis en las manos llega, al igual que
lo hace este editorial, en una época en la que parece que
siempre hay un palabra que decir o un gesto que hacer.
Una época donde los corazones de hielo se calientan y en
la que las sonrisas y la solidaridad fluyen con mds facili-

dad por el laberinto de la vida.

En algunos casos, podemos pensar que las palabras
que se dicen en esta época del afo nacen mds desde la
hipocresfa que desde el querer decirlas de verdad. Este,

desde luego, no es nuestro caso.

De todo corazén os deseo lo mejor durante el 2009.
Que arranque para todos y cada uno de vosotros, de no-
sotros, el afo de la esperanza, de las sonrisas y de la soli-

daridad de la que habldbamos antes.

Que, dentro de nuestros problemas... problemas a
los que nos debemos enfrentar si o si, todos, en algin
momento de nuestras vidas, seamos capaces de poner
una pincelada de color a esos dias menos buenos, que los
habrd. Y que nuestra Asociacién siga funcionando, por
lo menos, como lo estd haciendo hasta ahora gracias a
la ayuda de muchas personas que, voluntariamente, nos

prestan su ayuda y nos muestran su apoyo. Gracias de

verdad.
Feliz 2009.

Marcelino G. Ferndndez

Editorial
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Carta Abierta

Manhana va a ser mejor que hoy

iHola a todos!

Nunca. Nunca hubiera querido perte-
necer a esta Asociacién y me imagino que
todos vosotros pensdis igual que yo porque,
realmente, si no estuviéramos aqui asociados,
todos nosotros o nuestros allegados estarfan
bien, es decir, sin ninguna enfermedad neuro-
muscular. Pero bueno, qué le vamos a hacer.
La vida a cada uno le da una cosa y el que no
tiene esto, tendrd otra peor o distinta.

De todas maneras, el motivo por el que
escribo esto es para que sepdis que, a pesar de
todo, estoy orgullosa de pertenecer a BENE
porque dentro de esta Asociacién he encon-
trado amigos maravillosos que seguramente
alo largo de mi vida, sin estas circunstancias,
no los hubiera tenido. Marce y Charo, An-
tonio y Carmen, Gonzalo y Conchi, Gon-
zalo y Ana, Txoli, y sus formidables amigas,
Manu y Rosa, Manolo y Marienci, Marga,
Maite... No puedo enumerar a todos, pero
quiero deciros que gracias por compartir
juntos las mismas inquietudes.

Todos luchamos por los mismos obje-
tivos, y cuando digo todos, SOMOS TO-
DOS, por eso tenemos que apoyar todos los
proyectos e iniciativas que sean buenos para
nosotros, tenemos que conseguir que BENE
sea una Asociacién grande, pero grande con
mayusculas, porque eso repercutird en todos
nosotros, Nos toca apoyarnos, ayudarnos, y
arrimar el hombro para conseguirlo.

TODOS, TODOS SOMOS MU-
CHOS, POR ESO LO VAMOS A CON-
SEGUIR

Un abrazo,
Pilar Alonso

4 Revista BENE - Invierno 2008




El Cuidador
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Las enfermedades, en general, y
las neuromusculares, en particular,
llevan implicito un personaje que
estd en la sombra y que se le conoce
normalmente con el nombre de “el
cuidador”.

Creo que esta denominacién no
describe con exactitud todo lo que
en realidad representa y hace, ya que
no es sélo el motor de nuestras de-
ficiencias musculares, también lo es
de nuestros pensamientos, hasta de
los m4s intimos. Es nuestro confesor,
nuestro psicélogo. Adivina con nues-
tra mirada, con un simple destello
que no llega a gesto, lo que quere-
mos y deseamos en cada momento.
Siempre estd ahi. Cuando le necesita-
mos es nuestra mano, nuestra pierna,

nuestro corazén, nuestro espiritu. La
verdad es que es nuestro dngel de la
guarda, sin ¢l estarfamos perdidos.

En algunos casos es nuestro ma-
rido, nuestra mujer, nuestra madre,
nuestro padre, hermano, hermana,
amigo, compaiiero, pero en el fondo
;qué importa el parentesco terrenal si
su espiritu y el nuestro estdn fusiona-
dos y funcionan al unisono?.

Pero el cuidador también sufre,
porque a veces le gustarfa prestarnos
sus musculos para que nosotros po-
drfamos andar, saltar, correr, montar
en bicicleta, nadar... pero hasta me
quedo corto al decir prestar nos da-
rian todo su sistema muscular por
vernos felices. Ellos, los cuidadores,
tienen crisis de angustia, ansiedad,

Carta Abierta

pero pueden

depresiones, fatiga...

con todo, porque saben cudnto les
necesitamos y tienen que estar siem-
pre a punto para poder ayudarnos.

No quiero extenderme mds. Sir-
van estas lineas para darle un peque-
fio homenaje y reconocimiento a esos
cuidadores anénimos que dedican su
vida para que otros podamos seguir
adelante en el dia a dia. Muchas gra-
cias por vuestro abnegado esfuerzo,
sin vosotros no habria vida.

Prometemos de aqui en adelante
aumentar nuestra cartera de sonrisas
en sefial de agradecimiento.

Felices Fiestas y Afilo Nuevo para
todos.

Antonio Cea
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Carta Abierta

La Rosay el Sapo

Habia una vez una rosa roja preciosa.
iQué maravilla saber que era la mds bella del
jardin! Sin embargo, se daba cuenta de algo.
La gente no se acercaba a verla y a olerla, la
contemplaba de lejos.

Un dia se f1j6 en que junto a ella estaba
siempre un sapo grande y oscuro. Por eso no
se acercaba nadie.

Indignada ante el descubrimiento, orde-
né al sapo que se alejase de inmediato. El sapo
obedecié: “Estd bien, si asi lo quieres, iré”.

No muchos dias después, el sapo pasé por
donde estaba la rosa y se sorprendié al verla
totalmente marchita, sin hojas ni pétalos.

Se acercé y dijo:
“Qué pena! ;qué te ha pasado?”
Y la rosa respondié:

“Desde que tu te fuiste, las hormigas me
an ido comiendo dfa a dfa y ya ni podré se-
han id dodiaadiayy: d
guir siendo igual que antes”.

El sapo sélo le dijo:

“Pues claro. Cuando estaba yo aqui co-

mia esas hormigas y por eso eras siempre la
z M Yl
rosa mds hermosa del jardin”.

A menudo, despreciamos a otros por
creer que somos mejores, mds hermosos...
o que simplemente no nos sirven para nada.
Pero en el mundo no hay nadie que sobre,
toda la creacién tiene importancia y en espe-
cial todos las personas tenemos un papel que
cumplir, no debemos despreciar a nadie. Tal
vez esa persona nos esté haciendo un bien que

ni siquiera somos conscientes.

Marcelino G. Ferndndez
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El rincon de BENE

El zorro y los animales

del bosque

Erase una vez un grupo de cas-
tores que habitaban en un hermoso
bosque. Dicho grupo se dedicaba a
construir presas en los rios y a jugar,
pero lo dltimo lo hacfan muy poco
porque siempre estaban trabajando.

Un dfa, uno de ellos se puso muy
enfermo. Habia contraido una enfer-
medad denominada “el mal del sue-
fio” y por un pdjaro carpintero que
vivia también en el bosque se entera-
ron de que sélo habfa una cura para
esa enfermedad. Se encontraba en un
huerto de un castillo que estaba muy
lejos de donde vivian. Ninguno de
los castores querfa ir al castillo por-

que en ¢l vivia un zorro muy cruel.
Después de dias y dias de discusion,
se decidié quién iba a ser el que irfa
a por la cura. Se formé un grupo de
tres castores que, acompanados por el
pdjaro carpintero, serfan los respon-
sables de traer medicina para curar a
su amigo. Al dfa siguiente empren-
dieron la marcha y tras varios dfas, se
encontraron con un biho que estaba
intentando encontrar el mismo casti-
llo. Uno de los castores le pregunté a
dénde se dirigfa. El biho le dijo que
estaba buscando la cura que estaba
en ese castillo, pero que no lograba
dar con él. Los castores le dijeron que

podia unirse a su grupo y siguieron
caminando hasta que se toparon con
un problema. Cruzar un rio. Uno
de los castores decidi6 construir una
balsa y cruzar todos en ella. Se pusie-
ron manos a la obra, construyeron la
balsa, cruzaron el rio y prosiguieron
el camino.

Tras varios dfas se encontraron
con otro problema. Una manada de
lobos que no les dejaban pasar. El jefe
de la manada les dijo que si querfan
pasar tendrfan que decirle a dénde
iban. El pdjaro carpintero les dijo
que iban a un castillo donde vivia
un malvado zorro en busca de una
medicina para su amigo, el castor. Al
oir la respuesta, el lobo les dijo que
estaban locos. El habfa ofdo cosas
horribles sobre ese castillo, que todo
animal que entra no vuelve a salir. El
lobo dijo que, atn asi, se arriesgarfan,
porque su hermano y el castor necesi-
taban esa medicina. Después de una
larga conversacién, el lobo les dejé
pasar y les deseé mucha suerte.

Al cabo de varios dfas de cami-
no, llegaron por fin al castillo. Ahora
deberfan de tener cuidado con el zo-
rro. En ese momento se oy6 un “Dios
mio!!"” dentro del castillo. Pensaron
que estaban torturando a alguien. De
repente, la puerta del castillo se abrié
y se oy6 una voz que decfa “pasad,
pasad... No tengdis miedo, no voy a
haceros dafo”. El biho le dijo que ya
habian oido el tremendo quejido an-
terior y los terribles comentarios que
sobre el castillo se hacfan. Los lamen-
tos que oyeron eran los del malvado
zorro, que se habfa roto una pata.

Entonces, el biho dijo que si el
zorro les ayudaba, ellos le ayudarfan
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a él también. El zorro pregunté qué
querfan de él. “Necesitamos la plan-
ta que sélo crece en tu huerto para
curar a nuestros amigos”, le dijeron.
“Vosotros curadme la pata y yo os
daré la medicina para los vuestros”,
respondié el zorro. “;No nos estards
engafando, no?”, dijo uno de los cas-
tores. “No, sélo quiero que me curéis
la pata y salir con vosotros del cas-
tillo para que todos me vean y con-
templen que no soy tan fiero como
dicen”, contesté el zorro. “Perfecto”,
dijo uno de los castores que le enta-
blill6 la pata. “Gracias”, dijo el zorro.
En senal de agradeciemiento les llevé
hasta el huerto para que cogieran la
planta para sus amigos. Cuando tu-
vieron las plantas suficientes se des-
pidieron del zorro y emprendieron el
camino de regreso.

Mds tarde se volvieron a encon-
trar con el lobo que se sorprendié al
verlos con vida. “Hola, sefior lobo”,
dijo el biho. “En ese lugar tan terri-
ble lo tnico que habfa era un zorro
herido y nadie, por miedo, querfa ir a
ayudarle”. “El zorro sélo nos dijo que
lo dnico que queria era curarse para
hacerle ver a la gente que no era tan
malo como muchos decfan”. “Estd
muy solo”. Y todos se despidieron

del lobo.

Después de varios dias caminan-
do, se volvieron a encontrar con el
rio. La balsa ya no estaba porque se
la habia llevado la corriente. “;Y aho-
ra qué hacemos?”, se preguntaban.
“Tendremos que hacer otra balsa”,
dijo uno de los castores. “Pues manos
a la obra!!”, se animaron. Tras varias
horas de trabajo, por fin terminaron
la balsa y cuando se disponfan a cru-
zar el rio, aparecié por el camino el

8 Revista BENE - Invierno 2008
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zorro. “Esperadme!!, no quiero vol-
ver a estar solo en ese castillo!!”, gri-
t6. “Salta, amigo zorro!”, le dijeron
todos. Cuando el zorro se subié a
la balsa, comenzaron a cruzar el rio.
Pero habia un sorpresa preparada. Se
encontraron con algo que antes no
habfa pasado. “Dios mio!!, estamos
en peligro!!”, grit el zorro. “Qué ha-
cemos ahora?”, se preguntaban. Las
aguas estaba revuelta, pero al zorro se
le ocurrié atar una cuerda a la balsa e
intentar llegar a la orilla. “De acuer-
do”, dijo uno de los castores. Después
de sortear varios peligros, por fin el
zorro llegé a la orilla. “Cruzad ahora
por encima de la cuerda”, les indicé
el zorro. Una vez que todos habfan
cruzado, emprendieron de nuevo el
viaje de vuelta hacia el bosque donde
sus amigos les esperaban con impa-
ciencia.

“Mirad!!, ahi vienen nuestros
amigos!!”, dijeron. “Y vienen con mds
animales!!”. “Rdpido!!, poned la me-
dicina en el agua para que os poddis
curar y para que el biho y su herma-
no puedan regresar a casa!!l”. Después
de varios dias tomando la medicina,
el castor y el biho se habian curado
del todo. Y de esta manera, vivieron
todos felices gracias a la valentia de
todos y a la voluntad del zorro, que
desde entonces, nunca volvié a estar
solo.

Moraleja: “A veces, las cosas no
son como las pintan”

Con todo el carifio, para todas
las personas afectadas de enfermeda-
des neuromusculares de nuestro pais
y del resto del mundo. Deseo que os
guste.

Begoiia Arceo




Actualidad

XXV Congreso ASEM Barcelona

Durante la semana del 10 al 16
de Noviembre ha tenido lugar la Se-
mana de las Enfermedades Neuro-
musculares, y dentro de la misma y
en los dfas 14 al 15 de Noviembre
se ha celebrado el XXV Congreso de
ASEM.

Como siempre nuestra Asocia-
cién BENE, ha estado ampliamente
representada en el citado Congreso
y participado activamente en el mis-
mo.

El Congreso de Barcelona ha
contado con prestigiosos Especialis-
tas en el campo de las Enfermedades
Neuromusculares y se ha desarrolla-
do en un ambiente muy cordial entre
los asistentes. La asistencia ha sido
muy importante, ya que ha contado
en todas las sesiones con abundante
participacién.

Se celebré una reunién con el
Comité de Expertos el viernes dia 14
a primera hora de la mafana y des-

pués una visita turistica muy intere-
sante por la ciudad de Barcelona. Por
la tarde de ese mismo dia comenzé
el Congreso con su Presentacién y
Ponencias, se giré una visita al Ayun-
tamiento de Barcelona que result6 de
lo mds interesante con una recepcién
por parte de las Autoridades.

A lo largo del sébado dia 15 se
expusieron distintas Ponencias y Ta-
lleres simultdneos que contaron con

una amplia participacién, los cuales
fueron muy interesantes, por el con-
traste de opiniones que se expusie-
ron.

La Clausura que tuvo lugar en
el mismo Hotel Sans, se realizé por
las autoridades locales y Presidentes
de ASEM vy de la Federacién y en la
misma se cedié el testigo del nuevo
Congreso para el 2.009, a la Presi-
denta de ASEM/ Cantabria.

A la noche tuvo lugar la Cena de
Gala, en la que como es habitual el
Coro de Voces que se desplazé des-
de Bilbao, deleité a la concurrencia
un amplio repertorio con canciones
variadas.

Por tanto, como resumen sefialar
que el movimiento ASEM cada vez
tiene mds fuerza y se hace sentir con
mds intensidad en todos los lugares
de Espana.

Antonio Alvarez
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Actualidad

Segunda charla - coloquio del
Grupo Steinert Bilbao

Siguiendo con las actividades
que se plantearon en la formacién
del Grupo de Steinert en Bilbao, el
dfa 11 de Diciembre, Jueves, se cele-
bré en la Universidad de Deusto una
nueva Charla-Coloquio, en este caso
sobre las Medidas y Precauciones en
las Cardiopatias de la Distrofia Mio-
ténica (Steinert).

Esta es la segunda charla —colo-
quio que se imparte desde que el pa-
sado febrero decidimos acometer este
impulso de informacién a todos los
afectados por esta enfermedad tanto
de nuestra Asociacién BENE, como
de otras Asociaciones que puedan es-
tar interesadas en asistir a estos actos
que organizamos.

En este caso, contamos con la

presencia de la Dra. Nekane Murga,

HERENCIA
AFECTACION MUSCULAR
AFECTACION NEUROLOGICA,
EVOLUCION
PRONOSTICO

ETE

responsable de la Unidad de Cardio-
patia del Hospital de Basurto. Desde

nuestra Asociacién BENE y a través

. RECORDAR FUNCIONES Y COMPONENTES DEL

CORAZON
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de nuestra revista queremos manifes-
tar el agradecimiento y disposicién a
la Dra.Nekane Murga por su dedica-

cién y ayuda en esta orientacién.

La charla se desarrollé en un am-
biente muy cordial y participativo
por parte de todos los asistentes y la
Universidad de Deusto, como es ha-
bitual, nos presté una colaboracién

excelente para preparar este acto.

El préximo afio 2.009 tendre-
mos la oportunidad de contar con
otras charlas que nos permitan rela-
cionarnos con nuestros asociados y
con otras personas de otras asociacio-
nes, as{ como con el resto del mundo

a través de nuestra pdgina web.

Antonio Alvarez



Actualidad

Lo conseguimos: |5 de Noviembre, Dia
de las Enfermedades Neuromusculares

Tras la captacion de miles de firmas, hoy nuestro objetivo y el de tanta
otra gente es ya una realidad. Por fin, el préximo |5 de noviembre
celebraremos el primer Dia de las Enfermedades Neuromusculares.
Desde FEDASEM nos envian estas letras para compartir juntos la

alegria de saber que nos escuchan.

Un acontecimiento que cambia-
rd la visibilidad de las Enfermeda-
des Neuromusculares (ENM) estd a
punto de suceder: el préximo 15 de
noviembre de 2009 celebraremos el
primer Dia de las Enfermedades
Neuromusculares.

Después del éxito del Dia Eu-
ropeo de las ENM, paises de todo el
mundo han decidido unirse a la ini-
ciativa liderada por el Consejo Eu-
ropeo de Alianzas perteneciente a

Eurordis. 2009 serd, qué duda cabe,

el primer afio en que la solidaridad
y la colaboracién para las familias
afectadas por ENM se extenderdn
como una ola de esperanza por todo
el planeta.

En Espana queremos invitarte a
ser el protagonista de este Dia. Desde
la Federacién Espafola de Enferme-
dades Neuromusculares lanzaremos
la propuesta para que: jTodos sea-
mos parte de esta revolucién! Para
alcanzar un ‘acuerdo global entre
todos’ para mejorar la calidad de vida

de las familias necesitamos que:

e Actuemos unidos organizando
cuantas actividades en torno a
las ENM sean posibles: actos de
calle, jornadas, marchas, actos en
ayuntamientos, mesas informati-
vas, eventos solidarios, encuen-
tros de familias, mercadillos,

meriendas, notas de prensa.

* Actuemos unidos para ‘hacer oir
una misma voz’

*  Sigamos unidos en la misma es-
trategia de enviar nuestros men-
sajes a todos aquellos que pueden
ayudarnos.

Desde FEDENM prepararemos
una Campaia Nacional de Sensibi-
lizacién a nivel nacional, de la que
comenzaremos a informaros a partir
de mediados de ano. El paso siguien-
te serd la actuacién en red de todas
las asociaciones, familias y afectados
en todos los rincones de Espana.

Necesitamos contar con tu
apoyo, con tu imaginacién, con tu
energfa para pasar la voz! Todo esto
aparecerd en la pdgina web de nuestra

Federacién:

http://www.asem-esp.org
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Actualidad

Enfermedades Neuromusculares Hereditarias

Avances recientes y traslacion al tratamiento
Jornada de Investigacion: Fundacion Ramoén Areces

Durante los dias 28 y 29 de Mayo del 2009 la Fede-
racién ASEM, auspiciado y subvencionado por la Fun-
dacién Ramén Areces, organizard unas Jornadas sobre la
Investigacién mds actual en el campo de las Enfermedades

Neuromusculares.

En dichos dias se contard con la presencia de los prin-
cipales investigadores que estdn actualmente trabajando
en diferentes especialidades, apoyando dicha Jornada con

otra dedicada a terapias aplicadas.

Las Jornadas estardn dedicadas a Profesionales, Afec-

tados y Familiares, y la entrada a las mismas serd gratuita.

Se pretende que las Jornadas sean un referente en el
campo de la Investigacién y aporten a todos los asistentes

la informacién mds novedosa en el momento actual.

La coordinacién general de estas Jornadas correrd
a cargo de la Dra. Isabel Illa, persona muy vinculada al
mundo de la Investigacién en las Enfermedades Neuro-
musculares y el apoyo que desde FEDASEM, estamos

dando a su organizacién

Serd muy importante nuestra presencia como BENE

en esta Jornada.

Antonio Alvarez
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Investigacion

Un paso mas en la investigacion sobre
atrofia muscular espinal

Como ya ha quedado reflejado
en anteriores articulos de esta revis-
ta, durante los tres ultimos afios la
Asociacién de Enfermos Neuromus-
culares de Bizkaia (BENE), en cola-
boracién con la Unidad de Genética
y el Servicio de Neurologia del Hos-
pital de Basurto, ha desarrollado un
proyecto de investigacién destinado
a establecer en el Pafs Vasco la meto-
dologfa necesaria para la diagnéstico
genético de afectados y deteccién de
portadores de Atrofia Muscular Espi-
nal. Este proyecto ha sido posible gra-
cias a la subvencién que ha dedicado
la Obra Social de la BBK tanto para la
adquisicién de reactivos, infraestruc-
tura...como para la incorporacién de
una persona encargada del disefio del
proyecto y de su realizacidn.

Bases de los proyectos
desarrollados

La atrofia muscular espinal
(AME) es la segunda enfermedad au-
tosémica recesiva mds frecuente tras
la fibrosis quistica, con una preva-
lencia aproximada de entre 1/6000 y
1/10000 recién nacidos vivos y una
tasa de portadores estimada que va-
rfa dependiendo de los paises y de
las publicaciones entre 1/40 y 1/60
individuos. Se trata de un desorden
neuromuscular provocado por la de-
generacién de las neuronas motoras
del asta anterior de la médula espinal.
El proceso degenerativo da lugar a
una atrofia muscular progresiva, que

Figura 1: Imagen de una preparacion de miisculo de un afectado por AME

en su forma m4s severa acaba en fallo
respiratorio y muerte en la infancia.

Diagnéstico clinico

El diagnéstico de AME se con-
firma mediante biopsia muscular y
electromiografia. La primera de estas
técnicas pone de manifiesto la dege-
neracién de las fibras musculares, en
ausencia de inflamacién, fibrosis o
anomalias histoquimicas. La segunda
demuestra la existencia de denerva-

cién, pobreza de movimientos y fas-
ciculaciones.

Ambos procedimientos son in-
vasivos y pueden no llevar a una con-
clusién definitiva sobre el diagndsti-
co, sobre todo cuando se realizan en
nifios pequefios. En estos pequefos
afectados los hallazgos en fluido ce-
rebroespinal, enzimas séricos y con-
duccién nerviosa pueden ser nor-
males. Por este motivo se comenzé a
desarrollar el estudio molecular de las
causas de esta enfermedad.
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Investigacion

La atrofia muscular espinal

(AME) es la segunda enfermedad
autosomica recesiva mas frecuente
tras la fi brosis quistica, con una
prevalencia aproximada de entre
116000y 1/10000 recién nacidos

Figura 2: Gel de agarosa tras PCR-RFLP que permite
visualizar la delecion del exén 7 en los afectos por AME.

Diagndstico molecular y deteccion de
portadores

De los individuos afectados por
AME, el 94% presentan una delecién
en homocigosis de los exones 7 y 8
del gen SMN1. Aproximadamente el
6% presenta la delecién del exén 7
de SMN1 en uno de sus cromosomas
y una pequefia mutacién en la segun-
da copia de SMN1. Raramente, apa-
recen otro tipo de mutaciones en las
dos copias de SMNI1 (se estima que
es asi en 1 de cada 1000 afectados de
AME). Esta circunstancia suele ser
mds frecuente en ciertas etnias.

De acuerdo con estas bases, el
diagnéstico molecular de AME se
realiza detectando la ausencia del
exén 7 de SMNI1. Este diagnéstico
es complicado debido a la presencia

14 Revista BENE - Invierno 2008

del gen SMN2, un gen homdlogo
que sélo se diferencia en 5 bases de
SMNI1 y cuyo niimero de copias es
altamente variable en la poblacién.

Objetivos y resultados
obtenidos

En las primeras fases de desarro-
llo de esta linea de investigacién se
definieron dos objetivos fundamen-
tales: establecer en Bizkaia, concreta-
mente en el Hospital de Basurto, la
metodologfa para el diagndstico mo-
lecular de AME y determinar la inci-
dencia de portadores en la poblacién
residente de Bizkaia.

En este recorrido se han dise-
flado las técnicas necesarias para el
diagndstico genético-molecular de

vivos y una tasa de portadores
estimada que varia entre 1/40 y 1/60
individuos. Se trata de un desorden
neuromuscular provocado por

la degeneracién de las neuronas
motoras del asta anterior de la
médula espinal.

afectados por AME mediante PCR-
RFLP, se ha puesto a punto la detec-
cién de portadores mediante MLPA
y se han analizado todas las muestras
de pacientes del dmbito de referencia
del centro, con sospecha de padecer
AME o de ser portadores de la mis-
ma. El MLPA es una técnica no con-
vencional para estos estudios pero
que permite obtener en una sola de-
terminacién datos complementarios
como el nimero de copias de SMN1,
ndmero de copias de SMN2, existen-
cia de grandes deleciones de esta re-
gién que incluye el gen NAIP...que
en la actualidad estamos analizando
para determinar su valor prondstico.

Paralelamente, en este ultimo
periodo nos hemos centrado en la
deteccién de portadores, para lo que



Se definieron dos
objetivos fundamentales:
establecer en Bizkaia,
concretamente en el
Hospital de Basurto,

la metodologia para el
diagnéstico molecular
de AME y determinar la
incidencia de portadores
en la poblacién residente
de Bizkaia.

se ha contado con la colaboracién del
Biobanco Vasco de ADN, del que
el Hospital de Basurto forma parte
como uno de sus nodos. Se han ana-
lizado mds de 200 muestras de indi-
viduos residentes en Bizkaia, y s6lo
se ha detectado la presencia de dos
portadores. Esta tasa es la mitad de la
frecuencia estimada en la mayoria de
los trabajos. En la actualidad estamos
comprobando este dato mediante la
técnica gold-estdndar para este tipo
de cuantificaciones, la PCR a tiempo
real. De ser validado este resultado
es doblemente importante: por un
lado, esta no es una frecuencia esti-
mada, sino real y por otro, es la mitad
de la tasa manejada hasta ahora para
los célculos de riesgo, que se realizan,
por ejemplo, en las familias de los
afectados.

Investigacion
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Figura 3: Arbol genealdgico de una familia con Atrofia Muscular Espinal. Los

afectados estdn representados en negro y los portadores con un punto central.

Este camino comenzado tiene
todavia mucho por andar: segura-
mente, la préxima etapa de estudios
con células in Vitro aportard mds in-
formacién y luz sobre esta dolencia,
e intentaremos que futuros pasos a
desarrollar estén encaminados a su
resolucién.

Esther Sarasola

y Maria Garcia-Barcina
Unidad de Genética

del Hospital de Basurto

Tras analizar 200
muestras, sélo se
detectaron dos
portadores, la mitad de
la frecuencia estimada
en la mayoria de los
trabajos. De ser validado
el resultado, esta seria

la frecuencia real (no la
estimada) y seria la mitad
de la tasa manejada
hasta ahora para los
cdlculos de riesgo en las
familias de los afectados.
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Entrevista

La fisioterapia es prevenir, tratar y paliar
las enfermedades neuromusculares

Amaia Lasuen y Ane Oyarzabal llegaron a la Asociacién BENE hace
mads de cuatro afios. Ahora es tiempo de echar la vista atras y hacer
balance de todo este tiempo. Cuatro afnos de trabajo en los que
también se han forjado amistades con los que, dia tras dia, pasan por
el Centro el Fisioterapia Suspertu, en Las Arenas.Y es que, como ellas
dicen,“no sélo trabajamos en el campo fisico, también el emocional

es muy importante”

;Cudndo y por qué surgié la idea de
estudiar fisioterapia para dedicaros a
ella profesionalmente?

Amaia: Buf! Yo creo que cuando
en el instituto tienes que elegir cudl
va a ser tu profesién, nadie lo tiene
muy claro... Yo por lo menos no...
Me gustaban muchas carreras como
Psiquiatria, Logopedia... pero tuve
mucha suerte de contar con Maider,
una amiga que me explicé en qué
consistia la fisioterapia y me encan-
t6. A partir de ahi me presenté a una
prueba de acceso con Ane y... aqui
estamos. ..

Ane: La verdad es que yo siempre
tuve predileccién por la rama sanita-
ria, no sé por qué, pero siempre me
ha atraido trabajar con la gente direc-
tamente, y cuando realmente supe lo
que era la fisioterapia, jme fui hasta
Barcelona para hacer lo que queria!

Os fuisteis a estudiar a Barcelona,
;cerca de aqui no se oferta esta
carrera universitaria?

Amaia: Eso es. Sélo en Navarra
hubo un lugar en el que se podia es-
tudiar la fisioterapia, no sé si como
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especialidad de enfermeria o simple-
mente como fisioterapia, pero hace
mucho tiempo de eso. En la actua-
lidad, si quieres estudiar fisioterapia,
tienes que salir fuera del Pafs Vasco.
La nota de acceso de Zaragoza era
muy alta para los de fuera y en Bar-
celona pasamos la prueba de acceso y
nos lanzamos a la aventura.

Ane: Asi fue...fuimos a la prue-
ba de acceso, la pasamos y alli nos
fuimos...a descubrir mundo...

;Coémo fueron vuestros afos juntas
en la Universidad?

Amaia: El primer ano es el afo
del cambio y para mi personalmente
fue muy duro separarme de la familia
y de las amigas, pero la verdad es que
gracias a Ane todo fue muchisimo
mds fécil. Al principio pensamos “a
ver qué tal nos llevamos” porque no
es lo mismo conocer a una persona
de salir en cuadrilla que convivir con
ella, pero ahora tengo una hermana
mds, nos compenetramos muy bien.

Ane: Todo eso cuando no esta-
mos discutiendo...ja,ja! No, la ver-
dad es que fue un gran apoyo para

las dos estar juntas, fue muy duro
salir con 17 ¢ 18 afios de Abadifo y
llegar al centro de Barcelona Apren-
des a desenvolverte por tus propios
medios. La verdad que ha sido una
experiencia muy positiva en todos los
aspectos, es algo que le recomiendo a
todo el mundo.

;Qué es exactamente la fisioterapia?

Es el conjunto de métodos, ac-
tuaciones y técnicas, que mediante la
aplicacién de medios fisicos, curan,
previenen y adaptan a personas disca-
pacitadas o afectadas de disfunciones
psicosomdticas, somdticas y orgdnicas
o a las que desean mantener un nivel
adecuado de salud.

La fisioterapia es prevenir, tratar
y curar enfermedades, y en el caso de
que exista alguna secuela o discapa-
cidad, ayudar a la persona a poder
adaptarse mejor a su entorno. Y para
eso no sélo trabajamos con su cam-
po fisico... también el emocional es
muy importante.

/A qué clase de pacientes va dirigida?

;La fisioterapia en general o la
fisioterapia que nosotras realizamos?.
Respondiendo a la pregunta de aba-
jo, existen muchas clases de fisiotera-
pia, tantas como dolencias y tipos de
personas existan. Hay fisioterapeutas
que trabajan en el campo de la neu-
rologfa que es el drea en el que nos
movemos nosotras, otros trabajan en



traumatologfa, en pediatria, geriatria,
pero todos trabajamos diferente, hay
muchisimas técnicas, desde las mds
conocidas para vosotros: el quiroma-
saje, la electroterapia, la osteopatia...
como otras muchas desconocidas:
RPG, masaje visceral, Kabat, drenaje
linfitico manual, Bobath, Perfetti...
no es mds que una corta lista de las
numerosas técnicas existentes. Lue-
go, cada uno las aplica como las con-
sidere oportunas.

(Existen muchas clases de
fisioterapia?

Cada fisioterapeuta aplica su téc-
nica de forma diferente; no hay dos
manos iguales por lo tanto no hay
dos tratamientos iguales.

;Cémo fue vuestro primer contacto
con la Asociacion BENE?

Fue muy gracioso, nosotras aca-
bamos la carrera y nos quedamos un

aflo mds a especializarnos en neuro-
logia y nada m4s llegar a Abadifio nos
pusimos como locas a enviar curricu-
lums... y nadie respondia por lo que
empezamos a trabajar en un bar...
luego vinieron las sustituciones, y
por fin un hombre muy majo, jeje,
nos llama diciendo que va a venir un
fisioterapeuta a hablar sobre enferme-
dades neuromusculares y a ver si nos
interesa venir a ver cémo trabaja... y
ahf fuimos las dos...

Vosotras habéis aportado mucho a la
Asociacién, pero ;qué os aportado la
Asociacién a vosotras?

Jo, vaya pregunta!!... la verdad
es que podemos decir que hemos cre-
cido con ellos... vamos a dejarlo ah{
que nos emocionamos...

Cuando la BBK deseché la idea de
continuar apoyando el Proyecto de
Fisioterapia, decidisteis embarcaros

Entrevista

en esta nueva iniciativa, Suspertu,
;0s costé mucho tomar la decisién
de continuar por vuestra cuenta?

La verdad es que estdbamos
muy a gusto con la gente y entre
nosotros (los fisios) habfa mucha
compenetracién, era un proyecto
que lo habfamos iniciado nosotras
con Imanol ..., creemos que en esos
momentos pesaba mds todo lo posi-
tivo en la balanza y asi, sin darnos,
cuenta, este junio hicimos 4 afios
trabajando en este centro.

¢{Cémo fue el principio? ;Duro?
Todos los inicios son duros, pero
la verdad es que siempre ha existido
muy buen ambiente en el centro y
el tenerle a Imanol con nosotras ha
sido muy positivo. Ademds nos sen-
timos muy arropadas, no sélo por
nuestros pacientes y la asociacién,
sino que también por todos esos
familiares que siempre estdn ahi,
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ayuddndonos y agradeciendo nues-
tro trabajo.

¢;Seguis teniendo pacientes de
siempre?

Si, hay gente que sigue con no-
sotras desde el principio y a la que ya
consideras parte de tu vida. La ver-
dad es que ya son muchos afios y no
s6lo compartes una hora de fisiotera-
pia también compartes una hora de
amistad. La verdad es que tenemos
mucha suerte.

;Se han apuntado nuevos?

Si, cada afo se va sumando mds
gente, de esta asociacién y de otras
tales como esclerosis multiple, par-
kinson... y también vamos diciendo
adids a otra, ademds este afio en ese
sentido ha sido muy duro.

;Qué necesidades de fisioterapia
tienen los enfermos neuromusculares?

Nosotros pretendemos incidir
entre otras cosas previniendo y re-
tardando posibles deformidades y

retracciones, aumentando y/o man-

teniendo la estabilidad y equilibrio,
incidiendo sobre el esquema corpo-
ral, aumentando la calidad de vida,
disminuyendo el dolor, no sé, en de-
finitiva, aportando bienestar, alivio
y optimismo. De todas formas, cada
enfermedad neuromuscular y cada
persona es un mundo, asi que hay
que incidir en aspectos mds concretos
en cada persona.

;Les beneficia la fisioterapia?

Todos sabemos que la fisiote-
rapia no trata la enfermedad en si,
sino que estd encaminada en tratar
y prevenir los sintomas propios de
cada enfermedad neuromuscular
como son por ejemplo, las retraccio-
nes, deformidades provocadas por la
propia enfermedad neuromuscular,
los problemas respiratorios. Nosotras
creemos ciegamente en que NUEStro

trabajo merece la pena.

;Cémo es una sesion de fisioterapia
para ellos? ;Es diferente a las de
otros pacientes?

Como hemos comentado an-
teriormente hay muchos campos
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en fisioterapia. Entonces, es normal
que el tratamiento de una persona
con artrosis (persona reumdtica) por
ejemplo, no sea el mismo que un pa-
ciente neurolégico, como es en este
tipo de enfermedades. Hay muchas
teorfas acerca de la rehabilitacién en
enfermedades neuromusculares pero
en las bibliografias no se ponen de
acuerdo, por lo tanto nosotras inten-
tamos trabajar lo mejor que podemos
adaptdndonos a las necesidades de
cada uno.

;Deberia estar subvencionada?
;Deberia ofrecerla la Seguridad
Social?

Estd claro que si. La sanidad
publica deberfa de hacerse cargo de
garantizar que una persona con una
enfermedad neuromucular reciba un
tratamiento digno y si lo que padece
es progresivo no tiene ningdn senti-
do pautar tratamientos de un mes de
continuidad. Un traumatismo se tra-
ta durante un mes, 2 meses, 3 meses
hasta que la persona esté casi curada
spor qué no se hace lo mismo con
una enfermedad neuromuscular? Y
si esto supone un coste adicional que
no se pueden permitir la seguridad
social spor qué no facilitan unidades
de rehabilitacién para pacientes cré-
nicos? Nosotras somos una esperanza
en este abismo... intentamos mante-
ner precios asequibles para la gente
de la asociacién y nos mantenemos
con la clientela de fuera. As{ y todo
somos conscientes de que nuestros
servicios suponen un coste muy ele-
vado en ciertas familias pero por aho-
ra no encontramos ninguna solucién,
aunque esperamos que algin dia esto
cambie.



Ademds habéis realizado cursos y
formacion sobre otras materias como
acupuntura, incontinencia...

Si, nosotras al terminar la carre-
ra nos quedamos un afio mds para
realizar el postgrado de neurologfa, y
asi aprovechamos para hacer diversos
cursos. En el tema de cursos de for-
macién continuada, poco a poco en
el Pais Vasco cada vez hay mds diver-
sidad y mds posibilidades, pero hasta
hace bien poco te tenfas que despla-
zar a Barcelona, Madrid... para hacer
el curso que querfas.

Cuando volvimos de Barcelona
nos sumergimos en otro postgrado
que fue el de acupuntura para fisio-
terapeutas. Y ahora estamos inmersas
en el mundo de la osteopatia. Todo
esto combindndolo con cursos que
nos surgen, sobre todo dirigidos a
enfermedades neuromusculares en
adultos y en nifos. En estos dltimos
contamos con la ayuda de la asocia-
cién la cual subvenciona parte del
coste que suponen.

El tema de incontinencia es di-
ferente, porque somos nosotras las
que impartimos cursos sobre el tema,
sobre todo a personas mayores, co-
lectivos... sobre cémo prevenir la
incontinencia con ejercicios. En este
sentido vamos ampliando el campo
puesto que también impartimos cla-
ses sobre las transferencias y movili-

zaciones de personas dependientes. ..

;Lo aplicadis en las sesiones de
fisioterapia?

La verdad es que poco a poco te-
nemos mds herramientas de trabajo
para abordar una misma patologia y
esto nos parece muy positivo. Aun-

que todavia nos queda mucho por
aprender... lo mds importante es que
nuestros pacientes se beneficien de
estos conocimientos. Y es que utiliza-
mos la acupuntura y ciertas manipu-
laciones y nuestros pacientes confian
plenamente en nosotras... jque mds
podemos pedir!

;Qué mas cursos tenéis previsto
realizar?

La verdad es que este diciembre
en este aspecto ha sido un mes de
relax, no hay un mes que no tenga-
mos un fin de semana reservado para
estudiar: San Sebastidn, Barcelona,
Santander, Vitoria... son algunos de
los sitios que hemos visitado este afio
y nuestras previsiones para el afio que
vienes son similares. Ademds de en-
focar nuestra formacién en cursos de
enfermedades neuromusculares tam-
bién probamos a formarnos en otros
campos: la medicina natural y la fito-
terapia, la acupuntura y en este afio
20 de osteopatia son unos ejemplos.
Este enero por ejemplo vamos a ha-
cer un curso de vendajes en Bilbao.

¢(Es complicado forjarse un
futuro laboral en el mundo de la
fisioterapia?

La verdad es que si, sobre todo
porque no hay conocimiento de la fi-
sioterapia en un aspecto mds global.
Hasta ahora prdcticamente lo tnico
que se conocia de la fisioterapia era la
ﬁsioterapia deportiva, y poco a poco
van apareciendo conceptos de fisiote-
rapia neurol(’)gica, respiratoria. ..

Nosotras partimos de una ciudad
como Barcelona en la que la fisiotera-
pia estd muy especializada. Hay mu-
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chisimos centros especializados en,
por ejemplo, la neurologia, pedia-
trfa... Todavia aqui tendremos que
trabajar mucho para que la fisiote-
rapia esté tan reconocida y podamos
especializarnos en s6lo un campo.

;Hay gente reticente a acudir a
sesiones de fisioterapia?

Si, pero esto pasa con todas las
terapias. De todas formas, nosotras
seguimos creyendo que todo esto
parte de la desinformacién. También
es verdad, que no todos tenemos ex-
periencias positivas con todas las te-
rapias ni con todos los terapeutas.

(Qué le diriais?

Por esta razén, nosotras ani-
mamos a todos los reticentes a que
acudan a un centro de fisioterapia,
que prueben y después opinen. Pero
que nunca se den por vencidos. Las
enfermedades neuromusculares, por
ejemplo, tienen un cardcter progresi-
vo y esto puede hacer que la gente se
desanime y se “canse” de luchar, pero
no debemos olvidar que cada uno es
duefio de su cuerpo y que si uno mis-
mo no lucha por él, poco mds pode-
mos hacer el resto.

Por el contrario, la gente que es
reticente porque no tuvo una buena
experiencia, no deben de echar la
toalla, basta con probar otro centro,
otro terapeuta... A todos nos ha pa-
sado acudir a un médico, un fisiote-
rapeuta... y sentir que tu problema
no se ha resuelto pero eso no quiere
decir que la fisioterapia sea la culpa-
ble, simplemente no has encontrado
el especialista oportuno.
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El Cough Assist:

Avances

In-Exsufflator

Nuestras fisios, Ane y Amaia, también han querido contribuir con este articulo tan
interesante dedicado a la respiracién en las enfermedades neuromusculares.

Los problemas respiratorios constituyen la primera
causa de muerte en algunas enfermedades neuromuscu-
lares crénicas y son la pérdida de fuerza muscular, junto
con las infecciones pulmonares derivadas de atraganta-
mientos las que suelen producirlas.

Durante muchos afos se ha corroborado que las ayu-
das a los musculos respiratorios son de mucha utilidad
cuando éstos ya son incapaces de realizar su funcién de
forma satisfactoria. Es por esto por lo que hemos decidi-
do hablaros sobre el Cough Assist. Este no sélo ayuda a la
musculatura respiratoria en su funcién sino que evita po-
sibles agravamientos como son las muertes por atragan-
tamiento y el cimulo de secreciones tras procesos tales
como gripes, pneumontas, catarros... en las que la tos es
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tan inefectiva que es prdcticamente imposible una con-
traccién eficaz del diafragma para expulsar la mucosidad.

El Cough Assist se origina como una mdquina asis-
tente para toser. Logra esto aplicando una presién positi-
va a las vias respiratorias para inflar los pulmones y, luego,
rdpidamente, cambia a presién negativa para extraer el
aire fuera. El cambio rédpido en la presion produce un alto
flujo respiratorio desde los pulmones, simulando una tos.
Esta técnica, referida como “insuflaccién-exuflaccién me-
cdnica”, limpia las secreciones de los pulmones y previene
las infecciones. El dispositivo ofrece a los pacientes un
gran confort y calidad de vida sin el uso de procedimien-
tos o equipos invasivos. Incluso los pacientes cercanos a
los 4 meses han podido hacer uso del CoughAssist exito-
samente.

Pero no sélo es util para drenar las secreciones, tam-
bién podemos utilizarlo como herramienta a la hora de rea-
lizar fisioterapia respiratoria puesto que regulando los pard-
metros de la mdquina adecuadamente podemos controlar
el aire que introducimos en la caja tordcica y si la persona es
trabajadora puede incluso dirigir el aire a las zonas menos
ventiladas haciendo que por una parte se flexibilice nuestra
caja tordcica y por otro lado nuestro pulmén mantenga su
capacidad de expandirse y relajarse.




Utilizar el Cough Assist como
un instrumento para introducir
cantidades de aire superiores

a las que utilizan los enfermos
neuromusculares normalmente
hace que su caja tordcica
mantenga una extensibilidad
adecuada; una via aérea lo mas
limpia posible.

Avances

En las enfermedades neuromusculares, la restriccion de la
movilidad a causa de deformidades como cifoescoliosis o la
debilidad de la musculatura respiratoria hacen que el pulmén cada
vez sea encerrado en una caja tordcica mas pequeia reduciendo la
cantidad de aire que podemos introducir.

Y como sucede esto?

La caja tordcica se moviliza cada
vez que respiramos cuando inspira-
mos, es decir: cogemos aire, el dia-
fragma agranda la caja tordcica y los
intercostales levantan las costillas y
el esterndén. La espiracidn, es decir
la salida del aire, por el contrario,
es pasiva y se da por la relajacién de
los musculos citados, la elasticidad
de los pulmones y la parrilla costal,
que reduciendo el volumen del térax,
saca el aire de los pulmones. En una
espiracién forzada como por ejem-
plo un golpe de tos, los abdominales
empujan el diafragma hacia arriba,
mientras los musculos intercostales
internos arrastran la parrilla costal
hacia abajo y aplican presién contra
los pulmones para expulsar el aire ha-
cia afuera. Esa movilidad de la caja
tordcica junto con habilidad de los
pulmones y el térax para expandirse
es necesaria para que la caja tordcica
no se vuelva rigida y reduzca la capa-
cidad vital de la persona.

En las enfermedades neuromus-
culares, la restriccién de la movili-
dad a causa de deformidades como
cifoescoliosis o la debilidad de la
musculatura respiratoria hacen que
el pulmén cada vez sea encerrado en

una caja tordcica mds pequefia redu-
ciendo la cantidad de aire que pode-
mos introducir.

El utilizar el Cough Assist como
un instrumento para introducir can-
tidades de aire superiores a las que
utilizan los enfermos neuromuscu-
lares normalmente hace que su caja
tordcica mantenga una extensibilidad
adecuada; una via aérea lo mds limpia
posible y un mejor intercambio de
gases. Porque en definitiva, ;/No estd el
hombre a merced del aire que respira?
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Programa “On line”
Universidad de Deusto - BENE

En este pequeno articulo des-
de la Asociacién se quiere poner en
conocimiento cudl es la situacién
del programa “on line” que estamos
realizando con el Departamento de
Neuropsicologfa de la Universidad
de Deusto.

Como ya sabéis participan infan-
tes y adolescentes con miopatias y sus
respectivos padres y madres.

La primera parte del programa
ha concluido con unos resultados ex-
celentes, esto es, se ha visto que para
nifos mayores de 12 afios este pro-
grama de estudio funciona y aunque
es pronto para saber el resultado del
mismo, ya que falta la dltima parte
de evaluacién, se ha constatado este

hecho.

Pero desde mi punto de vista el
principal avance radica precisamente
en ver que este programa para nifos
mds pequefos no funciona, no se ha

notado un cambio en el estudio pre-
liminar a la evaluacién actual.

sQué significa esto? Desde mi
perspectiva como profesional es un
gran avance porque ya podemos
descartar un elemento como intento
de conduccién a nivel de practicar
terapias, estudios u de otra indole.
Asi que ya sabemos qué es lo que no
va a dar resultado y nos evitamos un
desgaste fisico, intelectual, material y
de tiempo con este tipo de iniciativas
que se pudiesen llegar a proponer.

Por otro lado, se ha valorado
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como positivo el hecho de que algu-
nos padres y madres hayan propuesto
seguir con el trabajo y que se cambie
el modelo de intervencién que se rea-
lizaba con los padres.

Hasta ahora la neuropsicéloga
hacfa una intervencién no intrusiva,
esto es, su funcién era la de pregun-
tar y como dicen los padres: “meter
el dedo en la llaga” y no dar ningtin
tipo de respuesta. Este hecho ha
creado malestar en los padres y por
consiguiente hay que felicitar a dicha
neuropsicéloga por haber hecho muy
bien su trabajo, ya que no se trataba
de hacer terapias, ni tampoco el de
dar respuestas, sino el de mostrar sus
propios miedos e inquietudes a los

padres.

Psicologia

Debido a todo esto, se ha acor-
dado seguir con el programa pero de
otra forma: ahora la neuropsicéloga
intervendrd directamente ante las
preguntas de los padres (método in-

trusivo).

Por mi parte sélo me queda feli-
citar a las personas intervinientes en
este proyecto de colaboracién, tan-
to nifios, padres, profesionales de la
universidad de Deusto y a la Direc-
cién de BENE.

Aunque sea tépico, no me gus-
tarfa acabar este articulo sin desearos
un feliz 2009.

Emilio Palacios Alday
Psicélogo de Bene

!



Solidaridad

Bandejas de turrones para Navidad

Nuestra Asociacién BENE, junto con la colaboracién de diferentes personas, entre ellas Marfa Jests Lépez (Txo-
li), una de nuestras asociadas, culminaron una idea que surgié tras una reunién de BENE. ;Qué mejor que unir las
fuerzas de cada uno para sacar adelante un proyecto tan bonito? Unos saben hacer turrones, llega Navidad, otros se
comprometen a adornar las bandejas a modo de linea de trabajo, otros los venden y nos beneficiamos todos. La venta
y su beneficio ha recaido en nuestra Asociacion y hemos disfrutado de estos turrones tan estupendos!!

Gracias a Txoli y sus amigas que para nosotros son “Las Chicas de Oro”, por su contribucién y trabajo.

[
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Solidaridad

Mercadillo solidario de BENE

Otro ejemplo de solidaridad.
Y de aunar esfuerzos. Gracias a una
idea que surgié de nuestro compa-
fiero Antonio Cea, pudimos realizar
un mercadillo solidario con el que
se recaud$ dinero para nuestra aso-
ciacién. Ademds de esto, también se
realizé una rifa después de la comida
a la que acudié mds de un centenar
de personas. Sin duda, una experien-
cia gratificante para repetir!!
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Solidaridad

Jornada de Voluntariado Iberdrola - Gorabide

El pasado mes de octubre se
llevé a cabo el tradicional dia del
voluntariado de Iberdrola en el Ins-
tituto Central de Bilbao con la co-
laboracién de Gorabide y BENE.
Una jornada de juegos, risas y so-
lidaridad a la que acudieron, como
cada afio, los mds pequefios de la
Asociacién. Se llevaron decenas de
regalos y muy buenos recuerdos. El
aflo préximo, mds y mejor.

Nuestra Asociacién BENE
estuvo ampliamente representada
por nuestros nifios.
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Postres faciles

y baratos para
Navidad

Tarta de melocoton

1 bote de melocotén
Un paquete de natillas
Canela

Hojaldre

Se extiende el hojaldre en el molde,
se pincha para que no suba, se hacen las
natillas como indica el sobre, una vez he-
chas se ponen sobre el hojaldre y se espol-
vorean con canela por encima, se parten
los melocotones en lonchas y se ponen en-
cima de las natillas procurando que que-
den alineados y bonitos. Se mete al horno
precalentado a 200 grados durante media
hora. Dejar enfriar y desmoldar.

Tarta de pifia
1 bote de pina

V4 litro de nata liquida (para montar)
1 sobre de gelatina de limén

Calentar el jugo de la pina en el mi-
croondas para deshacer la gelatina. Batir
los trozos de pina de la lata hasta hacer
puré.

Mezclar la pifia en puré y la gelatina
mezclada con el jugo y todo ello con la
nata montada.

Meter al frigorifico, mejor de un dia
para otro.

Para que se suelte de las paredes del
molde, mejor meterlo un momento en
agua caliente y desmoldar.

Pilar Alonso
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Ocio y mas

Algunos trucos

interesantes... papel y lapiz!!

Mosquitos a raya:

Para que no te piquen por la
noche, aplicar esencia de lavanda
sobre la piel después del bafio y
antes de ir a la cama. Es un olor
que repele.

Plantas sin hormigas:

En verano con el calor apare-
cen por encima y alrededor de las
macetas. Colocaremos unas roda-
jas de limén por encima y alre-
dedor de las mismas y en un rato
desaparecerdn.

Pifia mas rica:

La pifia la solemos guardar
con las hojas hacia arriba. 24 horas
antes de que vayamos a utilizarla
la dejamos con ellas hacia abajo ya

que asi se repartirdn los aztcares
por toda ella y ganara mds sabor.

Verduras a la plancha:

Para que cuando las cocine-
mos nos queden en su punto, las
verduras que son mds duritas como
pueden ser las zanahorias, alca-
chofa... las escaldamos durante 5
minutos troceadas al tamano que
nosotras queramos, se secan bien y
las ponemos a la plancha para que
se terminen de cocinar.

Alcachofas verdes:

Para que conserven su color
verde tanto cuando las estemos lim-
piando como en la cazuela donde
las vayamos a cocinar pondremos
perejil y asi no se oxidardn.

Cocinar con nata o con
huevo:

Cuando cocinemos una masa
que lleve nata o huevo, incluso las
dos, conviene cocerla incluso en la
temperatura mds bien baja 1200 y

as{ quedara mucho mds cremosa.

Freir sepia o calamares:

Para que no salpiquen tan-
to aceite y corramos el riesgo de
quemarnos afadiremos un tapén
de corcho al aceite y utilizaremos

cubiertos de madera.

Aceitunas en conserva:

Hay que sacarlas siempre del
bote donde estdn con una cuchara
de madera, nunca metdlica, ya que

se reblandecerdn.

Interruptor de la luz:

A veces se hace un cerco alre-
dedor de los interruptores que son
debidos al roce, para borrarlos se

frota con goma de borrar.

Patatas bien cocidas:

Se ponen en una cazuela con
agua fria y a ser posibles todas de
parecido tamafo. Asi se cocinardn
todas al mismo tiempo y no se

romperan.

Manual de vida natural
Ane y Amaia, fisios de BENE



La era de las consolas mas
avanzadas llega a los hogares

Las consolas estin de moda y mds
en estas fechas. Todo estd preparado
para que salten a escena las de las tres
principales marcas: Microsoft, Sony y
Nintendo.

Wii

La mayor apuesta de Nintendo
parece centrarse en la jugabilidad. Es
la Wii, que cuenta con su revoluciona-
rio mando inaldmbrico, ademds de un
mando adicional, muy util para segin
qué clase de juegos.

Bajo mi punto de vista, en cuan-
to a caracteristicas técnicas, podrfamos
compararla con la Xbox, aunque pro-
bablemente ésta es mucho mds diverti-
da para los mas pequefios de la casa por
sus innumerables juegos de personajes
tan conocidos como Mario, Sonic...
Una opcién, sin duda, para todos
aquellos que opinen que la originalidad
y la jugabilidad es lo primero. Ademds
de estos aspectos, podemos resaltar la
llamada Nintendo Fit que es como un
pequeno escalén en el cual puedes ha-
cer un entrenamiento personal.

Playstation 3

Probablemente, la mds potente en
cuanto a caractersticas técnicas se refie-
re. Pero la Play Station es mds que una
consola ya que viene con un nuevo so-
porte técnico llamado Lector Blue Ray
y con el sistema de sonido Dolby 5.1.

Una opcidn algo cara teniendo en
cuenta que el rendimiento tedrico de la
consola es muy superior al de sus com-
petidoras, aunque como ya he comen-
tado, serd sélo tedrico.

El mayor hdndicap es su precio,
pero el fiel seguidor de Sony, si quie-
re sentir las nuevas aventuras del Final
Fantasy o el Metal Gear tendrd que ha-
cer un esfuerzo econémico.

Xbox 360

Con unas caracteristicas técnicas
mds que aceptables llegé hace un afio
la Xbox 360. Le avalan sus gréficos.
Ademds con estos pardmetros nada tie-
ne que envidiar a la PS3.

Un disco duro de 20Gb, lector de
DVD (que posteriormente podrd ser
ampliable a HD-DVD), tres puertos
USB 2.0 y posibilidad de wireless ha-
cen de esta consola una opcién muy ra-
zonable, en lo que se refiere a relacién
calidad-jugabilidad-precio. Y este dlti-
mo es la gran baza que quiere explotar
Microsoft.

Jon Alvarez

Ocio y mas

El sindrome
del despiste

(Respuestas de alumnos de
COov)

“Los egipcios trasformaban a los
egipcios en momias para que siguieran

vivos”,

“Clovis murié al final de su
vida”

“La mortalidad infantil era muy

elevada excepto entre ancianos”

« o 7
o0s nifios nactan a menudo
L acian a do a
edad temprana”

“Los estadounidenses van muy a
menudo a misa, porque los protestan-

tes son muy catdlicos’.

“China, el pais mds poblado tie-
ne 1000 millones de habitantes por
kildmetro cuadrado’.

“Para conservar mejor el hielo es

mejor congelarlo”

“Un kilo de mercurio pesa prdcti-
camente una tonelada”

“Los conejos tienden a reprodu-

cirse a la velocidad del sonido”

“Los emperadores romanos orga-
nizaban luchas de radiadores”

“El cerebro de la mujer se llama
cerebelo”

“Las fdbulas de La Fontaine son
tan antiguas que se ignoran sus au-
tores”

“Gracias a la estructura de su ojo
el dguila puede leer un periddico a
mds de un kildmetro de distancia”
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Ocio y mas
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Ocio y mas
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—= BENE

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

oAb BFA it
x( DFB [




