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Queridos amigos de BENE:

Parece que ha pasado poco tiempo desde que
nos felicitamos la Navidad, pero no, estamos ya a las
puertas de un nuevo verano. En BENE seguimos tra-
bajando con la misma ilusién que al principio y con
la mente puesta en un importantisimo proyecto del
que no me gustarfa olvidarme en estas lineas. El ya
famoso proyecto VAVI, “Vida auténoma, vida inde-
pendiente”, de la CAN en el que estamos inmersos.
Un proyecto con el objetivo de mejorar la calidad de
vida de todos los afectados por enfermedades neuro-

musculares y sus familiares.

Para nosotros también es importante la investi-
gacion, los avances... Por eso, ya sabemos que du-
rante los dfas 12 y 13 de noviembre tendrd lugar el
XXVII Congtreso que este afio se celebra en Madrid
y que tendrd como colofén el domingo dia 14 de
noviembre la presentacién de un Lazo Solidario en
color dorado, y cuya recaudacién servird para apoyar
la investigacién de las Enfermedades Neuromuscu-

lares.

Seguiremos avanzando, lo haremos entre todos.
Porque el asociacionismo es imprescindible para lle-
gar a conseguir metas comunes, metas que nos im-
portan. Ya dijimos en alguna otra ocasién, seguro
que lo recorddis, que la unién hace la fuerza. Estoy

convencido de ello.

Sélo me queda desearos que paséis un feliz vera-
no, cargado de sonrisas y de buenos momentos. Un
tiempo para cargar las pilas y empezar de nuevo, con
fuerza, en septiembre, una nueva etapa. Porque que-

dan muchas cosas por hacer y muchas que conseguir.

Un abrazo y feliz verano!!

Marcelino G. Ferndndez
Presidente de la Asociacion BENE

Editorial
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Carta Abierta

El propodsito de un perro

Siendo veterinario, fui llamado para examinar
a un Sabueso Irlandés de 10 afios de edad llamado
Belker. Los duefios del perro, Ron, su esposa Lisa y
su pequefio Shane, estaban muy apegados a Belker y
esperaban un milagro.

Examiné a Belker y descubri que estaba murien-
do de cdncer. Dije a su familia que no podfamos ha-
cer ya nada por Belker y me ofreci para llevar cabo el
procedimiento de eutanasia en su casa.

Hicimos los arreglos necesarios, Ron y Lisa di-
jeron que serfa buena idea que el nifo de 6 afos,
Shane, observara el suceso. Ellos sintieron que Shane
podria aprender algo de la experiencia.

Al dia siguiente, sentf la familiar sensacién en mi
garganta cuando Belker fue rodeado por la familia.
Shane se vefa tranquilo, acariciaba al perro por dlti-
ma vez, y yo me preguntaba si él comprendia lo que
estaba pasando. En unos cuantos minutos Belker se
quedé dormido pacificamente para ya no despertar.
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El pequefio nifo parecié aceptar la transicién
de Belker sin ninguna dificultad o confusién. Nos
sentamos todos por un momento preguntindonos el
porqué del lamentable hecho de que la vida de las
mascotas sea mds corta que la de los humanos.

Shane, que habia estado escuchando atentamen-
te, dijo: “Yo se por qué”.

Sorprendidos, todos volteamos a mirarlo. Lo que
dijo a continuacién me maravillé, nunca he escucha-
do una explicacién mds reconfortante que ésta... En
ese momento, cambié mi forma de ver la vida.

Dijo: “La gente viene al mundo para aprender
cémo vivir una buena vida, cémo amar a los demds
todo el tiempo y ser buenas personas, ;verdad?” El
nifo de 6 afos continué: “Bueno, como los perros
ya saben cémo hacer todo eso, pues no tienen que
quedarse por tanto tiempo como nosotros .

- Vive sencillamente.

- Ama generosamente.

Quiere profundamente.

Habla amablemente.

Recuerda, si un perro fuera tu maestro, aprende-
rfas cosas como:

Cuando tus seres queridos llegan a casa, siempre
corre a saludarlos.

Nunca dejes pasar una oportunidad para ir a pa-
sear.

Deja que la experiencia del aire fresco y del vien-
to en tu cara sea de puro éxtasis.

Toma siestas.

Estirate antes de levantarte.

Corre, brinca y juega a diario.

Mejora tu atencién y deja que la gente te toque.



Evita morder cuando un sim-

ple grufiido serfa suficiente.

En dias cdlidos, recuéstate so-

bre tu espalda en el pasto.

Cuando haga mucho calor,
toma mucha agua y recuésta-

te bajo la sombra de un 4rbol.

Cuando estés feliz, baila alrede-

dor y mueve todo tu cuerpo.

Deléitate en la alegria simple

de una larga caminata.
Sé leal.

Nunca pretendas ser algo que

no eres.

Si lo que quieres estd enterra-
do, escarba hasta que lo en-

cuentres.
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Cuando alguien tenga un mal
dia, quédate en silencio, sién-
tate cerca y suavemente hazles

sentir que estds ahi.

iDISFRUTA CADA MO-

MENTO DE CADA DIA!

Itziar Soleguia Rodriguez

Déjales volar

Hay un periodo en el que los padres se van que-
dando huérfanos de sus hijos. No los esperan mds en
la puertas de la disco o en las fiestas. Pasa el tiempo
del ballet, del inglés, la natacién y el judo. Salen del
asiento de atrds del coche y pasan al volante de sus
propias vidas. Y pensamos que, quizds deberfamos
haber ido mds a la cama con ellos para escuchar sus
conversaciones y confidencias. Recordamos que pro-
bablemente no los llevamos lo suficiente al parque o
no les compramos todos los helados que hubiésemos

querido.

No los dejes crecer sin mostrarles todo tu afec-
to. Al principio iban con nosotros donde fuera: por
navidades, vacaciones... etc. Después llegé el tiempo
en el que viajar con ellos comenzé a ser un esfuerzo,
pues era muy dificil separarles de sus amigos y de
sus primeros novios. Es en ese momento cuando nos
sentimos exiliados de los hijos. Y, de repente, llora-

mos por lo mucho que los extrafiamos.

Llega el dia en que s6lo nos queda permanecer
lejos de ellos rezando mucho (en ese trance se apren-
de a rezar), para que ellos acierten en su bisqueda de
la felicidad. Y dejar que la conquisten del modo mds

completo posible...

Pilar Alonso
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Carta Abierta

La importancia del asociacionismo
en el mundo de las enfermedades

neuromusculares

Queridos amigos, cuando decimos “La Unién
hace la Fuerza” es una realidad que se cumple en
el 99,999% de los casos. En este nuevo nimero de
la revista de BENE-ASEM, me gustaria transmitir a
todos los lectores y socios la importancia que tiene la
palabra Asociacionismo en estos momentos y, sobre
todo, la vital importancia que esto conlleva en el en-
torno de una buena causa, como es la nuestra.

Siempre es importante reunirse con
objetivos comunes con el fin de aunar
esfuerzos, algunos para pasarlo bien en
un txoko y disfrutar, y otros para sen-
tirse ttiles en esta sociedad, ayudando a
nuestras personas afectadas.

Sabemos que cada vez mds esta so-
ciedad nos viene demandando para las
personas necesitadas una mayor impli-
cacién de todos los agentes que estamos
en este dia a dia, de forma y manera que
podamos contribuir con nuestra presen-
cia o través de comunicados, difusiones,
escritos, entrevistas etc... transmitir a la
sociedad nuestras necesidades, inquie-
tudes, reivindicaciones, etc... tanto la de
nuestros amigos y conocidos, como la
de nuestros familiares.

Hoy en dfa, quién no va por un pue-
blo o ciudad y cuando ve a una persona
en silla de ruedas, se da cuenta de las
barreras arquitectnicas que tiene que
superar para llegar a su destino. Afortu-
nadamente y como consecuencia de la
fuerza que tienen nuestros movimientos
Asociativos, estos temas se estin poco a
poco solucionando y dédndose a conocer
y aunque todavia nos queda mucho ca-
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mino por recorrer, y en eso estamos, es seguro que al
final lo conseguiremos.

Desgraciadamente, nuestra sociedad se fija mu-
chisimo en el tamafno de la muestra, en nuestro caso
mas de 50.000 personas afectadas por Enfermeda-
des Neuromusculares (ENM), pero es que detrds
de nosotros hay muchos mds, que son todos los fa-




miliares y amigos que apoyan con
su ayuda a todo este colectivo y
otros muchos que desconocen la
enfermedad y que debemos de
convencerles de la importancia de
asociarse.

No hace falta que os diga la
importancia que tiene el Asociar-
se, esto no significa pagar la cuota
y ya estd, es mucho mds amplio
que el propio aporte econémico
que se haga, va mucho mds alld
que todo esto, significa que en
momentos puntuales nuestro co-
lectivo arrima el hombro para tra-
tar de divulgar a la sociedad nues-
tras reivindicaciones como la que
tuvimos con la recogida de mds
de 14.000 firmas reivindicando
el dfa 15 de Noviembre y que la
mayorfa de todos vosotros apor-
tésteis como dia de las ENM en la
que el denominador comun,es el
conocimiento de la existencia de
las personas afectadas por ENM.

Tengo que deciros que el Mi-
nisterio de Sanidad y Politica So-
cial cuando recibié tal solicitud se
dio cuenta de lo que representd-
bamos, y verdaderamente hechos
como este son los que mueven
montanas.

Dentro de unos dias, concre-
tamente el 26 de Junio se va a ce-
lebrar en Bilbao a nivel de Euskadi
el Dia del Menor Afectado, es un
acto mds reivindicativo, que cum-
ple el 10° Aniversario este afio, y
que por nuestros nifios/as se ha
institucionalizado, reivindicando
la atencién de un sitio en nuestra
Sociedad, y que al dia de hoy en
muchos lugares es ignorado.

También es de sehalar que el
dia 15 de Noviembre se celebra-
rd en toda Espana el Dia de las
Enfermedades = Neuromuscu-
lares, cuya conformidad nos ha
otorgado el Ministerio de Sanidad
y Politica Social, ni que decir tie-
ne de la importancia de este acto
y de la movilizacién que se tiene
que conseguir en toda Espana,
que contard con la confeccién y
presentacién de un Lazo Solida-
rio de color dorado en Madrid, el
domingo dia 14 de Noviembre,
una vez finalizado nuestro Con-
greso, que este afo celebraremos
en Madrid en esas fechas.

Los tiempos que nos toca vi-
vir desde nuestras Asociaciones
van a ser muy duros en los préxi-
mos afios, como ya se estd viendo
en el mundo econémico como
consecuencia de la crisis mundial,
de ahi la importancia de que to-
dos nos Asociemos y consigamos
ser mds, esto es lo que nos da mds
musculo (nunca mejor dicho) y
podamos sobrevivir ante la gran
crisis en la que estamos inmersos,
sobre todo en las pequefias ayudas
econémicas para la Investigacién
y para el subsistir de nuestras Aso-
ciaciones.

En Espana, existen 20 Aso-
ciaciones que pertenecen a la
Federacién ASEM, las cuales
tienen diferente casuistica y pro-
blemdtica, y sobre todo muchas
de ellas con grandes problemas de
subsistencia de tipo econémico, y
que en los préximos afos lo van a
pasar francamente mal, este For-
talecimiento Asociativo que desde
ASEM se trata de impulsar, tam-
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bién supone un esfuerzo muy im-
portante, para sacar adelante una
Asociacién en una Comunidad
Auténoma y sobre todo lo que sus
afectados/as demanden. Por ello,
estamos empefiados en crecer por-
que como he dicho al principio
de este escrito La Unién hace la
Fuerza, y de esa fuerza sélo somos
nosotros los responsables de sacar
adelante este Proyecto.

Hace ya 27 afnos que se creé
la Federacién ASEM y hoy es el
dia en que nuestra visibilidad ha
crecido de manera espectacular y
en muchas instituciones y foros,
somos conocidos como represen-
tantes de las personas afectadas
por Enfermedades Neuromuscu-
lares y se tiene que resaltar el au-
mento considerable de Socios en
los dltimos afos.

Os animo a todos vosotros y a
vuestros amigos y familiares, a que
si todavia no son socios de alguna
Asociacién corran la voz, y lo ha-
gan cuanto antes, por todo lo que
ello significa para este Movimien-
to que hoy por hoy no hay quien
lo pare y necesita una dnica voz, la
de las personas Afectadas por una
Enfermedad Neuromuscular y sus
Familiares que tratan por encima
de todo de mejorar su Calidad de
Vida.

Un abrazo, para todos, y de-
ciros que esta batalla la vamos a
ganar con la ayuda de todos/as
vosotros/as.

Antonio Alvarez Martinez
Presidente Federacion ASEM
Junio 2010
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RECETA para la vida

- Dificultad: ficil, facilisima.
- Epoca del afio: apta para todo el afio
- Ingredientes:
* Millones de toneladas de sentido del humor.

* Millones de toneladas de buen humor y cuando se dice “buen” humor tiene que ser éste y ningin
otro ya que el resultado final no serfa el mismo.
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* Millones de toneladas de positivismo.

* Millones de toneladas de optimismo.

Dado los ingredientes que la componen,
que fdcilmente se encuentran en cualquier es-
tablecimiento y dada la facilidad de la receta,
no hay excusa para no cocinarla.

Antes de empezar y remangarse con to-
dos los ingredientes, hay que tener una buena
predisposicién y pensar que tras la mezcla de
ingredientes y un largo tiempo cocindndolo
vamos a obtener un resultado exquisito, sa-
broso, dnico y de lo mds placentero, sobre
todo, para afrontar esta vida que nos ha to-
cado vivir y que ademds somos afortunados
de vivir.

El resultado va a ser del agrado de todos
los miembros de la familia, sin excepcidn:
mayores, jévenes, pequefos, bebés, mascotas,
plantas... con lo que es una receta para ha-
cerla cuanto antes y sin perder mds tiempo.
Es aceptada incluso y de muy buen gusto por
todos los que se encuentran a nuestro alre-
dedor: en la comunidad de vecinos, pueblo,
trabajo, en el metro a diario, comerciantes del
pueblo, colegios, centros de salud, institucio-
nes publicas...

Pongdmonos manos a la obra una vez
convencidos que vamos a triunfar: es impor-
tantisimo mezclar bien todos los ingredientes
en cantidades exactas. La mezcla permanece-
rd reposando y macerando en nosotros desde
que tengamos uso de razén hasta el final de
nuestros dfas.

Carta Abierta
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De verdad, intentad llevar a cabo esta
mezcla sobre todo cuando se os avecinen
malos tiempos, dificultades de cualquier
tipo, dias lluviosos y frios... incluso cuan-
do penséis que no os va a dar buen resulta-
do, intentadlo y en esas situaciones mds que
nunca. Expertos cocineros, llamados neuro-
cientificos, que llevan tiempo mejorando y
estudiando la mezcla, han demostrado que
esta receta funciona y de qué manera! La re-
ceta también estd apoyada por cocineros de
renombre como psicélogos y psiquiatras...
si gente tan importante la recomienda y te-
nemos acceso a ella sin pagar un montén de
euros ni esperar largas listas de espera para
coger mesa y degustarla, ;por qué no probar-
la a hacerla en casa?

Animo a todos y ya me contaréis cémo
os va. jAh! Tampoco os pongdis nerviosos si
no os sale a la primera ya que a pesar de los
ingredientes tan sencillos que lleva requiere
de mucha paciencia. Creedme que el resulta-
do es increfblemente rico, rico!!!

Amagoia Liébana Garay

Revista BENE -Verano 2010
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LA PALABRA PERDIDA

Aunque a veces no la sientas cerca, ella
cruzara el mundo para encontrarte

Se perdié una palabra.

Se despistd, y se adentré en el lado del mundo
y

que no era. Las demds palabras corrieron en su ayu-

da, pero no aparecfa.

Cambié el tiempo y todo se quedé oscuro, des-
vaido, comenzé a sentir frio. Todos le gritaban para
ayudarla. A volver y devolverla al camino.

Pero ella no los escuchd, andaba ya muy lejos.
Separaron el mar para mirar debajo, y encontraron
un mundo lleno de peces luminosos, pero alli no es-
taba.

Levantaron los faldones de las montanas y sélo
habfa rocas con moho y bichitos miedosos que al no-
tarse. Observados huyeron por sus grietas lanzdndose
rdpidamente hacia el fondo.

Finalmente, cuando anochecié, tiraron benga-
las, por ver si con la luz encontraba el camino.

Su familia lloraba, derrumbada en los sofds, es-
condiendo el llanto entre sus manitas llenas de letras.

- iEs tan pequena, tan frégil... !

Mientras, la palabra sola, estaba muerta de mie-
do en mitad de la noche, no se atrevia a mirar a nin-
gtn lado sin levantar los ojos del camino por miedo
a cualquier cosa que le aterrorizase.

Y asi ni vio el guifio de la luna, ni el tintineo de
las estrellas, que junto con las bengalas le llamaban.

Pensé encontrar un lugar seguro donde pasar la
noche.

Sin saber cémo se vio cruzando un pasillo, de un
edificio enorme, que olfa a lejia mezclada con perfu-

mes.

Puertas y mds puertas, a los lados todas con ni-
meros, tras de ellas, respiraciones tranquilas y ritmi-
cas de personas sonando. El pasillo terminaba en una

puerta doble batiente, sobre la puerta un cartel:
“NEUROMUSCULARES “.

Lejos de asustarse al leer esa palabra, fue cuando
supo que no se habfa perdido, que estaba donde la
necesitaban, le brillaban los ojos, caminando segura

ya sin miedo.

Si, allf era, la luz asomaba debajo de la puerta;
Allf estaba sentado en su silla, alli estaba leyendo un
enorme libro, €l la habia llevado hasta alli y habia

hecho todo el camino con ella.

Sus ojos brillaban, al fin estaban juntos, juntos
para regalarte a ti que estds leyendo, el final de este
cuento, juntos para descifrar la dnica palabra necesa-

ria, imprescindible, en este lugar.

La palabra perdida, que no se pierde nunca, la
palabra... “ ESPERANZA”.

Marcelino Guillermo Ferndndez Garcia

-
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Actualidad

10° Aniversario del Dia del Afectado
Neuromuscular de FENEUME

Federacion de Asociaciones de Enfermos Neuromusculares de Euskadi
Euskadiko Eritasun N larren Elkarteen Fed,

102 Aniversario del

FENEUME

DIA DEL AFECTADO NEUROMUSCULAR

Sébado 26 de Junio 2010

La Pérgola de Parque de Dona Casilda, Bilbao
11.30 Espocticulo Pequefio Gran Circo

11.00 Presentacién del acto
Magia: Mago Oliver .
Panty ol s, sty @

wiajes magicos. Payasos Txinto y Txinteta: Numeros Clisicos,
misicales y divertidos. Dinki Show. Espectaculo de humor,
animacian y makabares.

Con la colaboracion de los pelotaris del Frontén del Deportive

13.30 Acto publice: Lectura manifiesto FENEUME y Suelta de Glabos

Con I representacién de Neurdlogos, Cargos Paliticos y
personajirs pdblicos del mundo artistico y departivo

Para todos los nifios: Talleres de Maquillaje Facial. Maguiliate
con ti personaje favorito: Spiderman, princesas, maripasas,

Micky Mouse.
?'F

5 <<<. h &

Telf: 945 200 836/ 945 213 143 Telf: 943 245 611/943 279 897

ARENE GENE
contactoBarens, es infogene@telefonca.net
W, arene.es

—=BENE
Telf; 342480155,

bene@euskalnet et
www. asoclacionbene.com

Este afio nos ha tocado a la Asociacién BENE-
ASEM preparar, junto con FENEUME, el Dia del
Afectado Neuromuscular que ha tenido lugar el 26
de Junio en la Pérgola del Parque de Dona Casilda
en Bilbao.

Cada ano, tiene lugar en una de las tres pro-
vincias donde se encuentran las tres asociaciones de
Enfermos Neuromusculares que pertenecemos a FE-
NEUME (Asociacién ARENE, en Alava, Asociacién
GENE, en Guipuzkoa y BENE en Bizkaia).

Las actividades que realizamos cumplieron con
7 . 7
el programa que habfamos previsto para este dia de
ocio, informacién y reivindicacién de nuestra pro-
blemitica.
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A primera hora de la mafiana personas de FE-
NEUME y de BENE-ASEM junto con la empresa
de eventos “live Bilbao” que nos ayudé a organizar
el acto, estuvimos preparando la mesa informativa,
colgando carteles, con el programa del dia, alrede-
dor del parque para animar a todas las personas que
paseaban por ahi a que se unieran al acto y dando la
bienvenida a las personas socias y profesionales de

GENE y de ARENE.

ealizamos para la ocasidn tres expositores gran-

Realizam ral 16n tr itores gran

des de FENEUME que estuvieron expuestos en la

Péregola con el lema: “Hoy tu fuerza es nuestra fuer-
24 y

za, mafana nuestra fuerza serd tu fuerza.”

A las 11:00h, para inaugurar el acto, vinieron
dos pelotaris del Frontén de Rekalde, que fueron
muy pacientes y amables con todo el mundo, desde
aqui nuestro mds sincero agradecimiento. A conti-
nuacion, el presentador del show dio paso a un es-
pectdculo de magos, payasos y malabares, que padres
y madres, nifios/as y todas las personas que ahi nos
congregamos pudimos disfrutar, con musica de fon-
do. También los mds pequefios/as tuvieron la opor-
tunidad de maquillarse la cara con su personaje favo-
rito con personal especializado para ello.

Mientras, un grupo de personas de BENE-
ASEM y FENEUME, estuvieron en la mesa infor-
mativa repartiendo informacién diversa, camise-
tas, caramelos y muchas otras cosas, hablando con
aquellas personas que se acercaban interesindose por
nuestro colectivo.

A lo largo de esta manana tan calurosa, se repar-
tieron diversos detalles, como por ejemplo globos de
colores para los mds pequenos y boligrafos y bebidas
para todas las personas, hasta llegar al acto central del
Dia: la Lectura del manifiesto y la suelta simbélica de
globos, sumando los anteriormente repartidos. Este
momento importante tuvo lugar a la 13:30 Marceli-



no Guillermo Ferndndez, Presidente de la Asociacién
BENE-ASEM, dirigié unas palabras de bienvenida
a las personas asistentes, agradeciendo en especial
la presencia de las personas afectadas, ya que segin
palabras textuales: “Por propia experiencia sé lo que
cuesta movilizar a este colectivo” y a continuacién
pasé la palabra a Antonio Alvarez, recién nombrado
Presidente de la Federacién ASEM, que nos dedicé
unas palabras de reconocimiento a la labor de todas
las personas que trabajamos para mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas por Enfermedades
Neuromusculares. Y finalmente Marcelino pasé la
palabra a Ricardo, una persona afectada pertenecien-
te a ARENE que procedié a la lectura del manifiesto
reivindicativo. En el manifiesto se expresaban algu-
nas de nuestras reivindicaciones:

“La rehabilitacién y fisioterapia a Nivel Hospi-
talario, Domiciliario y Escolar porque hay que recor-
dar que todas estas enfermedades son discapacitantes
y crénicas. Sin embargo, se da la paradoja de que el
servicio de salud publica del Pais Vasco no contem-
pla la fisioterapia para nuestro colectivo, siendo el
tinico tratamiento paliativo para mantener y mejorar
la calidad de vida de la persona afectada.”

Actualidad

A lo largo de todo el acto, y en su clausura, estu-
vimos acompafados por DEPORTISTAS, como: Sr.
Inaki Lafuente, ex portero del Athletic de Bilbao y
actualmente portero del Club Deportivo Numancia,
el Sr. Koldo Aguirre, ex entrenador y ex jugador del
Athletic Club de Bilbao y el Sr. Miguel Madariaga
ex manager del Euskaltel Euskadi, equipo ciclista y
actual director de la Fundacién Euskadi. Por NEU-
ROLOGOS especialistas en Enfermedades Neuro-
musculares: el Dr. Alfredo Rodriguez Antigiiedad,
jefe del servicio de Neurologia de Basurto y el Dr.
Joseba Bdrcena, neurdlogo del Hospital de Cruces.
También contamos con la presencia de POLITI-
COS: Sr. Sabin Anuzita Pomposo, concejal de salud
y consumo del Ayuntamiento de Bilbao; Sra. Marta
Ajuria, Concejala de Economfia y Hacienda, Sr. Juan
Mza Aburto, diputado de Accién Social; Sra. Lentxu
Rubial, senadora del PSE-PSOE.

A todas estas personas les agradecemos su pre-
sencia e implicacién hacia nuestro colectivo. Pero no
queremos olvidarnos de todas esas personas andni-
mas que acudieron ese dfa para conocernos, a todas

ellas GRACIAS.

& =
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Al finalizar el acto, a las 14:00h. las personas so-
cias y profesionales que trabajan en GENE, ARENE
y BENE fuimos al Hotel Nervién donde tuvimos

una comida de fraternidad cargada de alegria y de
buenos momentos. Los nifos/as recibieron unos pe-
quenos regalos, y para los mayores pusimos en mar-
cha un karaoke.

Organizar este dia ha sido una ardua labor pero
ha dado resultados gratificantes y ha merecido la
pena. Hemos salido en numerosos medios de comu-
nicacién: en diversos periédicos y en webs de dife-
rentes medios de comunicacién como EITB, vida
solidaria, la web del Ayuntamiento de Bilbao, la web
de COCEMEFE (Confederacién Espafiola de perso-
nas con Discapacidad fisica y orgdnica) en la web del
Servicio de Informacién de personas con discapaci-
dad, en las webs de todas las entidades pertenecientes
a la Federacién ASEM (Federacién Estatal de En-
fermedades Neuromusculares), en “noticias mundo”,
en los periédicos GARA, DEIA, El Correo y en los
periédicos gratuitos ADN y en el de la zona Lea-
Artibai. También nos hemos hecho notar a través
de Televisién Espafiola, en el Tele-Norte, con un re-

Revista BENE -Verano 2010
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portaje a Emilio, el psicélogo de nuestra Asociacién
BENE; en Radio Popular mediante una entrevista a
Manolo, tesorero de FENEUME, persona socia y fa-
miliar de una persona afectada de BENE, y en Punto
Radio mediante una entrevista a Marce, Presidente
de la Asociacién BENE y persona afectada.

Si enumeramos todos estos sitios y otros muchos
donde se nos ha visto representados, no es por elo-
giarnos ni mucho menos, sino para hacernos y hace-
ros conscientes de que hemos cumplido con nuestro
objetivo: nos hemos movilizado para darnos a cono-
cer y nuestras palabras y notas de prensa deposita-
das en diversos medios. Han hecho posible que mds
personas sepan quiénes somos y por qué luchamos
y sobre todo que toda la sociedad se dé cuenta de
que la unién hace la fuerza. Y en nuestro caso, es la
imagen que queremos trasmitir, porque es real, las
asociaciones y las personas con Enfermedades Neu-
romusculares, estamos unidos/as y vamos a seguir
ahi, visibilizando nuestra problemdtica para lograr

una mejor calidad de vida.

Paula Moreno
Trabajadora Social Asociacion BENE-ASEM




Actualidad

Convenio con FENIN paso a paso

El pasado afio se firmé un convenio de colabo-

racién con la Federacién Espafiola de Empresas
de Tecnologia Sanitaria (FENIN), para mejorar la
calidad de vida de los nifos afectados por Enferme-
dades Neuromusculares.

Concretamente, FENIN contribuye al Proyecto
de Fisio-Rehabilitacién en las Enfermedades Neuro-
musculares a través de programas de rehabilitacién
ambulatoria y domiciliaria.

Esta colaboracién supone un apoyo para que los
nifos con escasos recursos familiares, y miembros
de las Asociaciones pertenecientes a la Federacién
ASEM, puedan beneficiarse de un proceso rehabili-
tador, un tratamiento necesario para mejorar la vida

de las personas con alguna ENM.

La importancia de la firma y consolidacién
de este convenio es de sefialar que la Federacién

ASEM, ha sido una de
las primeras Federaciones
que establece un acuerdo
de esta naturaleza y que
va a permitir durante un
periodo de tres afios ayu-
dar a estos nifios.

En estos momentos
la Asociacion BENE-
ASEM es una de las
asociaciones en la cual
tres nifios se estdn bene-
ficiando de esta ayuda en
todos los casos mediante
asistencia  ambulatoria.
Hay otras asociaciones
en Espana. También que
se estdn en estos mo-
mentos beneficiando del
tratamiento como son
las de ASEM GALICIA,
ASEM CLM, ASEM MADRID, ASEM ARAGON
ASEMPA (de Asturias).

Es muy importante para el colectivo ASEM el
consolidar esta ayuda y conseguir una mayor ayuda
para que otros nifios se puedan beneficiar del trata-
miento tan necesario y demandado por estos nifios

afectados por una ENM.

Hay que tratar con todos los medios que tene-
mos a nuestro alcance el reivindicar y conseguir una
fisio-rehabilitacién sin coste alguno y especifica para
nuestros nifios y mayores.

Es una de las demandas mds importantes que la
Federacién ASEM, transmite en todas sus reuniones
con las Administracién Central.

Un cordial saludo
Federacion ASEM

Revista BENE -Verano 2010
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15 de noviembre: Dia de las Enfermedades
Neuromusculares

Con motivo de la celebra-
cién del Dia 15 como dia de las
Enfermedades Neuromusculares,
la Federacién ASEM estd orga-
nizando conjuntamente con sus
Asociaciones y con la Fundacién
Isabel Gemio una serie de activi-

dades dada la importancia de di-
cha celebracién.

Durante los dias 12 y 13 de
Noviembre tendrd lugar el XXVII
Congreso que este afo se celebra
en Madrid y que tendrd como co-

Beglzta Solldarloa kanpama,

Azaroak 15: Dia Nacional de Las Eniermedades Neuromusculares

Campaiia Lazo Solidario,

15 Noviembre: Dia Nacional de Las Enfermedades Neuromusculares

Colabora con nosotros haciendo un donativo a- £
partir de 3 euwros, en la cuenta
BBK: 2095 0000 70 91 074 387

Tu AYUDA va dlngrda a:
La Investigacion de Distrofias
Musculares y Enfermedades Raras.

Eclgbora con

5 e~
- -
s haciendo un donative a
'\ partir de 3 euros, en la cuenta de
292’5 '0000 T70.91 07429387.
QAL

mnn va dirigida a:
La lr vestfiacldn de Distrofias

h

.,-a-".

Muscu res [ En[ermedades Raras.

Guztion artean begizta prestatuko dugu!
iEntre todos confeccionarémos el lazo!

—~e -
—_—

BENE-ASEM

BIZKAIKD ERITASUN NELROMUSKULARREN
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES:
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lofén el domingo dia 14 de No-
viembre con la presentacién de
un Lazo Solidario en color do-
rado, y cuya recaudacién servird
para apoyar la Investigacién de las
Enfermedades Neuromusculares.
Este Lazo Solidario se expondrd
en un sitio ptblico de Madrid y
contaremos con la mayoria de las
personas Afectadas por las ENM
y sus Familiares, esperamos contar
con la mayoria de todos vosotros
y vosotras.

La Fundacién Isabel Gemio,
nos ayudard con su Difusién y
Organizacién de dicho evento.

Por otra parte la Federacién
ASEM entregard a las Asociacio-
nes que lo demanden PINES, do-
rados, con cuya recaudacién ser-
vird para el fortalecimiento de sus
Asociaciones.

Asimismo, el dfa 15 de No-
viembre, dia de las ENM, en cada
Asociacién se realizard una suelta
de Globos, reivindicando dicho
dia y otras actividades que cada
Asociacién estime oportuno rea-
lizar.

Esperamos que este dia sirva
como una importante reivindica-
cién de lo que significan las ENM
y de la enorme cantidad de perso-
nas que estamos.

Os esperamos a todos/as,

Federacion ASEM



Actualidad

BENE-ASEM en Burgos, en el centro de
referencia estatal de atencion a personas
con enfermedades raras y sus familias

El pasado 27 de Marzo, 38
personas de la Asociacién BE-
NE-ASEM partimos a Burgos al
CREER (Centro de Referencia
Estatal de Atencién a personas
con Enfermedades Raras y sus
familias) para encontrarnos con
otras familias y profesionales de
las diferentes entidades que per-
tenecen a la Federacién ASEM
(Federacién Estatal de Enferme-
dades Neuromusculares).

El motivo de este encuentro
fue que se celebraba una “Jornada
de Actualizacién de las Enferme-
dades Neuromusculares”. Varios

ponentes expertos en la materia,
entre ellos Neurdlogos y fisiote-
rapeutas de distintas Comunida-
des Auténomas, nos explicaron
los avances en el Tratamiento
de las diferentes Enfermedades
Neuromusculares, y la impor-
tancia de la Fisio-Rehabilitacién.
(Las ponencias estdn en: www.

asociacionbene.com).

i

T L hdel RO LS

Pero realmente, esta Jornada
tuvo un trasfondo humano y so-
cial importante: el conocernos y
encontrarnos con otras personas

afectadas y sus familiares y co-
nocer este centro de referencia,
tanto sus instalaciones como sus
servicios, y las personas que hay
detrds de los mismos.

Para ello, todas las personas
de las diferentes asociaciones (de
Asem Galicia, de Asem Castilla
y Ledn, de Bene, de Federacién
Asem) pudimos compartir el
momento de la comida en el co-
medor del centro, fomentando el
asociacionismo.

Después de comer nos hicie-
ron un recorrido por el centro,
explicindonos las diferentes sa-
las: la sala de fisioterapia, la sala
de psicomotricidad para los/as
nifos/as, las baferas de hidro-
terapia que tan beneficiosas son
para las personas afectadas, y los
diferentes apartamentos total-

mente adaptados.

Alguno de los servicios que
destacan en el CREER en Bur-
gos, y que estdn a disposicién de
vosotros, personas afectadas y fa-
miliares de BENE y de cualquier
otra entidad de Asem y que son
normalmente gratuitos:

- Programas de respiro fami-
liar: este verano en los meses
de julio, agosto y septiembre
ha comenzado esta iniciativa
para personas afectadas, con

Revista BENE -Verano 2010
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estancias cortas y actividades
de ocio.

- Servicio de informacién vy
asesoramientos: en temas sa-
nitarios, sociales.

- Cursos de formacién y entre-
namiento en el cuidado: me-
sas redondas, conferencias,
talleres.

Intentaremos ~ manteneros
informados en préximos progra-
mas y servicios similares a vuestra
disposicién, puesto que el centro
se ha puesto en marcha en Sep-
tiembre de 2009 y hemos hecho
nuestra primera aproximacién al
mismo.

Y desde BENE os decimos
que nos han encantado las ins-
talaciones y la forma de trabajar
tan interdisciplinar del CREER,
pues existen diferentes profesio-
nales que atienden cada una de
las dreas. Ademds estamos muy
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contentos/as de que por fin se
pueda disponer de un Centro de
Referencia y esperamos que to-
dos/as sepamos sacarle provecho
al mismo.

Aprovecho para deciros que
aunque en Bene no dispongamos

Actualidad

de manera continuada de talleres
o actividades de ocio, en FEKO-
OR, la Federacién de personas
con discapacidad fisica y/u orgd-
nica de Bizkaia, a la que BENE
pertenecemos y que estd también
en Deusto, pone a vuestra dispo-
sicién talleres, vacaciones adapta-
das, asesorfa juridica de manera

gratuita.

Por ello, trabajando conjun-
tamente con las diferentes Fede-
raciones a las que pertenecemos
(FENEUME, FEKOOR, Fede-
racién ASEM, FEDER) estamos
en el camino de intentar atende-
ros en las diferentes necesidades
que tengdis de manera integral,

Un abrazo y a seguir cami-

nando juntos/as.

Paula Moreno
Trabajadora Social BENE-ASEM




Actualidad

Telemaraton 2010

Con motivo de la celebracién del Dia 15 de
Noviembre como dia de las Enfermedades Neu-
romusculares, previsiblemente y coincidiendo
con ese mismo dfa, pilotado por la Fundacién
Isabel Gemio con la ayuda de la Federacién
ASEM, se ha comenzado a organizar el TELE-
MARATON a favor de la Investigacién de las En-
fermedades Raras, entre las cuales estdn las Enfer-
medades Neuromusculares.

Se estén manteniendo conversaciones con di-
ferentes cadenas de Televisién y en breves dfas se
conocerd la cadena por la cual se va a emitir dicho
programa.

La importancia de este evento no solamente
es la captacién de fondos para la Investigacidn, si
no la de Difundir ante la Sociedad lo que son las
Enfermedades Neuromusculares y la situacién en
que se encuentra dicho colectivo.

Desde la Federacién ASEM os animamos a
colaborar en dicho evento, por la importancia que
significa, os mantendremos puntualmente infor-

mados.
Federacién ASEM
Estimados amigos:
g Envia Il;;;“ al 78052 —
. e 428 con la bra UNION

Os recordamos lo importante que es para  §fASEM Py g et cow

. e e = - e 1300 e par s Feceracion ASLM

nuestro colectivo de Enfermos Neuromusculares s e i s ek =t 5 !

unirnos a la iniciativa de Federacién ASEM, de

mandar los mensajes solidarios que querdis a lo largo de 2010. Lo podéis hacer tinicamente las perso-
nas que tengdis MOVIL VODAFONE, mandando la palabra UNION AL 28052. (Aqui os aparece el
banner con la informacién). El coste de sms: 1,20€, que irdn destinados a los proyectos que la Federa-
cién ASEM (Federacién Estatal de Enfermos Neuromusculares) actualmente desarrolla para las personas
afectadas de Enfermedades Neuromusculares y sus familiares: Fisio-Rehabilitacién, Semana de Respiro
Familiar y otros muchos proyectos. La informacién la podéis ver en http://www.asem-esp.org

iiVuestra ayuda es de gran importancia para avanzar!! Muchas gracias por colaborar... Y por favor
difundir esto entre familiares y amigos. j;Un sms no cuesta nada!!!
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2 de junio

Actualidad

Dia Nacional Contra la Miastenia Gravis

Una vez mds, hemos celebrado con total nor-
malidad el Dia Nacional Contra la Miastenia. El

pasado 2 de junio contamos con mds mesas infor-
mativas que otros afios. Es muy importante que
los socios se sensibilicen, y colaboren, con esta
tarea de informar sobre la miastenia como enfer-
medad rara y al mismo tiempo, se dé a conocer la
existencia de nuestra asociacién y nuestros pro-
yectos.

Este afio también hemos contado con el ma-
terial habitual de dipticos y posters, y hemos sus-
tituido el tradicional lazo de tela por una pegatina
con el dibujo del lazo, pues es mds cémoda de
utilizar.

Ha habido bastantes contactos con familiares
y amigos de personas afectadas, no asi con pacien-
tes de miastenia, pues como ya sabemos nuestra
prevalencia es muy baja y es dificil encontrar por

s
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la calle, incluso en la puerta de un hospital, a una
persona afectada de miastenia.

Hemos contado con la colaboracién de médi-
cos y enfermeras/os, en los centros de especialida-
des hospitalarias para la difusién de los dipticos y
posters a las personas que asisten a sus consultas y
hemos distribuido dicho material por farmacias y
centros de atencién primaria.

También hemos realizado una labor de difu-
sién a través de distintos medios de comunica-
cidén, con entrevistas en television, radio y prensa
locales de las distintas ciudades en las que hemos

tenido mesas o puntos de informacidn.

Como presidente de AMES, quiero agradecer
a todos los delegados, representantes y socios que
han colaborado una vez mds en este dfa tan im-
portante para nosotros. También doy las gracias a
los profesionales de la salud que han colaborado y
a los medios de comunicacién que se han intere-
sado por nosotros. Gracias a todos.

En nuestra pdgina web podéis ver un reporta-
je fotogrifico mds amplio y las ubicaciones de las
mesas informativas.

Jestis Villaverde Vargas
Presidente de AMES



Reportaje

Lo importante de respirar correctamente

Hace unas semanas acudimos a un curso sobre
fisioterapia respiratoria especializado en drenaje au-
tégeno. En realidad el titulo era un poco mds com-
plejo y se titulaba “La fisioterapia en los problemas
pulmonares obstructivos segtin el concepto del mo-
dulacién del flujo y del nivel ventilatorio”.

Tras asegurarnos los de la asociacién de Fibrosis
Quistica (entidad que lo organizaba) que esta técnica
también podfamos utilizarla en pacientes neuromus-
culares decidimos acudir.

En realidad todos los pacientes con distrofia
muscular a la larga llevan asociado un problema
respiratorio restrictivo que deriva en complicacio-
nes obstuctrivas: pneumonfa, bronquitis... y de ahi
nuestra preocupacion por tratar estos temas.

Las secreciones pueden afrontarse con técnicas
mecdnicas: Ambu Cough assist, vest, sondas de aspi-
racién... y con técnicas manuales tales como la que
vamos a hablar hoy: drenaje autégeno. Jean Cheval-
llier es el creador de esta técnica que ayuda a eliminar
las secreciones mucosas de las vias respiratorias. El
paciente elimina asi la mucosidad sin ayuda externa
y por lo tanto adquiere independencia. Para tal fin,
primero las secreciones tienen que estar bien hidra-
tadas para que puedan despegarse de la pared bron-
quial.

Para mejorar la fuerza del diafragma se ha de
cinchar el tdrax del afectado puesto que fijar las in-
serciones del diafragmdticas costales ayudard a que
pueda movilizar mds cantidad de aire con menos es-
fuerzo.

A continuacién hemos de tener en cuenta dén-
de estdn las secreciones: si poniendo la mano en el
pecho conseguimos notar la vibracién del moco
utilizaremos inspiraciones profundas y espiraciones
cortas, es decir; una espiracién relajada, con flujo de
aire rdpido.
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Sin embargo, si notamos el
moco en un nivel mds periférico
realizaremos inspiraciones cortas
y espiraciones mds largas, con em-
pleo cuidadoso de la musculatura
espiratoria.

Por lo tanto el tiempo espi-
ratorio varfa segtin la cantidad de
secrecién y la posicién momentd-
nea de la secrecién en las vias res-
piratorias.

TECNICA:

Inspiracién por la nariz

Pausa

Espiracién por la nariz o
boca.

Es muy importante que la
espiracién se realice con la glotis
abierta. Para estar seguros que
mantiene la glotis abierta le pe-
dimos que suspire, que intente
empafar un cristal, que eche el
aire con la lengua enrollada entre
los dientes... todo de forma muy
lenta.
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También es muy importante
la pausa de respiracién al final de
la inspiracién. Asi las vias respira-

torias se quedan dilatadas durante
un tiempo prolongado y es posi-
ble que el aire llegue a zonas poco
ventiladas.

Esta técnica puede practicarse
estando sentado o acostado siem-
pre y cuando su torax esté lo mds
recto posible.

Otras veces, cuando hay ries-
go de broncoespasmo, se han de
utilizar espiraciones contra resis-
tencia. Para tal fin indicaremos
que espire por la nariz o soplando
por la boca con labios pinzados
(apagando una vela de forma pro-

longada).

APLICACIONESY
RECOMENDACIONES

El drenaje autégeno debe-
ria aplicarse antes o una hora
después de la comida. Al igual
que hemos mencionado ante-
riormente se recomienda beber
pequefias cantidades de liqui-

Reportaje

dos antes y después, por ejem-
plo infusiones o bebidas calien-
tes. Esto es muy importante en
mucosidad muy espesa cuando
el transporte de la secrecién es

lento y la tos irritativa.

Ahorra mucho tiempo ha-
cer el drenaje de las secreciones
en combinacién con la inhala-
cién de broncodilatadores y en
el caso de las distrofias hemos
de tener cuidado con los medi-
camentos que disuelven las se-

creciones.

Puesto que, como dijo
Rene, tomar fluidificantes en
pacientes que no tienen fuerza
al toser, hace que sea casi impo-
sible eliminar el moco que he-

mos hidratado.

Utilizaremos, por lo tanto,
tanto la cincha como las espira-
ciones largas y lentas con glotis
abierta o en el caso de riesgo con
labios pinzados para arrastrar
las secreciones de la periferia a
la zona mds central del pulmén.
En el caso de que el moco esté
bien arriba y no puedan expec-
torar, utilizaremos técnicas mds
mecdnicas: ambu, vest, cough

assist, sondas de aspiracidn...



RESUMEN:

Aconsejaron colocar las cinchas en el térax para
dormir, puesto que es en este momento cuando
el cuerpo utiliza todas sus vias para arrastrar los
mocos de la periferia a la zona mds central del
bronquio.

Las cinchas también las utilizaremos a la hora de
realizar trabajo respiratorio.

Evitar las toses no efectivas, puesto que el pa-
ciente se fatigard y el esfuerzo no servird para
nada.

Utilizar antibidticos tan pronto como observe-
mos infeccién bronquial (flemas amarillas, indi-

cios de fiebre...)

Mantener una limpieza de los senos mediante la
jala neti: aparato utilizado con agua en 37° y sal
marina.

bk MNeti

",
el i aen v pedb ccaler

En el caso en el que la tos sea inefectiva utilizare-
mos apoyos Mecanicos.

Practicar espiraciones con glotis abierta (colo-
car un espejo y espirar simulando que queremos
empafarlo, provocar suspiros, hacerle cosquillas
para que espire mds largo....) y con resistencia

Reportaje

(soplando con los labios juntos, imitando un
silbido, con el flutter aparato que opone una re-
sistencia a la salida del aire y que produce una
vibracién en el térax, hacer burbujitas en el agua
con una pajita...)

Mantenerse bien hidratados y mantener una
buena alineacién del torax.

Ane y Amaia
Centro de Fisioterapia SUSPERTU
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Accesibilidad

El Area de Turismo y Fiestas del Ayuntamiento de Bilbao
presenta un estudio sobre el impacto de las medidas de
equiparacion de oportunidades en Aste Nagusia

Ya va quedando menos para
que, de nuevo, la Semana Gran-
de eche a andar. Como todos los
afios, desde 1994, el Area de Tu-
rismo y Fiestas del Consistorio
bilbaino se encuentra trabajando
ya para garantizar una oferta de
calidad para la ciudadania al com-
pleto. Una oferta que, al fin y al
cabo, permita la participacién de
las personas con discapacidad y la
equiparacién de oportunidades en
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El estudio ha sido realizado por la Catedra de Ocio y
Discapacidad del Instituto de Estudios de Ocio de la
Universidad de Deusto y presenta un diagnéstico de la
situacion de la accesibilidad en las fiestas de Bilbao

el acceso al ocio. Para cumplir con
ese objetivo y con el fin también
de analizar el recorrido en estos 16
afos de actuacién en el campo de

la equiparacién de oportunidades

de ocio en fiestas, la Cdtedra de
Ocio y Discapacidad de la Uni-
versidad de Deusto ha elaborado
un amplio estudio hablando sobre
este asunto.

16 ainos de trabajo

Esta Cdtedra nace en el afio
1994 con el propésito de mejorar
la calidad de vida y el bienestar de
las personas con discapacidad. Ese
mismo afio, nace el Equipo para
la equiparacién de oportunidades
en la Fiesta Bilbaina, un proyecto
al que se sumé entonces el Ayun-
tamiento de Bilbao que ese mis-
mo afio incluye por primera vez
en una Aste Nagusia medidas en-
caminadas a lograr una fiesta para
todos, sin distinciones.

De esta forma, Bilbao se con-
vierte en una de las ciudades pio-
neras en el Estado en el trabajo a
favor de las fiestas inclusivas. Se
trata de un esfuerzo continuado
en el que se atinan los trabajos por
parte del Consistorio que es quien
lleva el peso de la adopcién y
puesta en marcha de las medidas.



Han sido 16 afos de andadu-
ra, pero ain queda mucho cami-
no por recorrer. En 1995 se intro-
ducen los actos organizados desde
el Area de Fiestas con motivo de
los Carnavales. Eran las prime-
ras medidas de equiparacién. En
2001, este mismo equipo asume
como principio rector el princi-
pio de inclusién. Un precepto que
gufa las acciones encaminadas a
que las personas con discapacidad
participen en igualdad de condi-
ciones en la sociedad y subraya
la responsabilidad del entorno de
generar politicas, acciones y pric-
ticas que fomenten la aceptacion
y participacién de los diferentes
colectivos. En 2003, las medidas
de inclusidn se extienden a los ac-
tos organizados por el Area en las
fiestas del Olentzero y en la Ca-
balgata de los Reyes Magos.

2009, llega el momento
de evaluar el impacto

Ese afio, en el 2009, el Area
de Fiestas encarga a la Cdtedra la
realizacién de un estudio sobre los
impactos derivados de la implan-
tacién de las medidas de equipara-
cién de oportunidades en las fies-
tas bilbainas. El objetivo del Area
es contar con un instrumento ob-
jetivo a la hora de tomar decisio-
nes para la mejora en el recorrido
hacia unas fiestas para todos.

En concreto, en 2009, las
principales medidas que se lle-
garon a implantar fueron las si-
guientes: adaptacién de la mayo-
ria de los espacios festivos para
facilitar el acceso. Reserva de
espacios preferentes para las per-
sonas con discapacidad en los di-
versos espectdculos programados,
zonas de aparcamiento reservadas,
presencia de un intérprete de len-
gua de signos durante el saludo y
el pregén, transcripciéon del pro-
grama general al braille, monito-
res especializados en la zona del
txikigune, bafios adaptados en el
recinto festivo, rampa en el Gar-
gantda para nifios discapacitados
y elaboracién de la Guia de Acce-

sibilidad...

Accesibilidad

Esta evaluacién se ha efec-
tuado a través de diferentes herra-
mientas como la observacién di-
recta, entrevistas en profundidad
y los grupos de trabajo.

Logros y oportunidades
de mejora

Tras analizar la situacién de
las medidas implantadas y tras
escuchar las opiniones de las per-
sonas entrevistadas y del grupo
de trabajo, el estudio presenta un
diagnéstico de la situacién de ac-
cesibilidad en las fiestas de Bilbao.
Los logros obtenidos se dividen en
tres apartados: filosofia de trabajo,
avances y difusién.
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En la seccién de filosoffa de
trabajo se destaca la consolidacién
de la idea de una fiesta abierta y
accesible a la participacién de
toda la ciudadanfa, la incorpora-
cién de la accesibilidad como un
tema transversal a la fiesta y con
cabida dentro de la Comisién de
Fiestas.

En el apartado de avances se
subraya, entre otros, el compro-
miso estable del Ayuntamiento y
la implicacién de otras Areas del
Consistorio. También se sefalan
otros avances en aspectos relacio-
nados con la inclusién fisica y el
desarrollo de la implementacién
de medidas relacionadas con la
inclusién comunicativa y social.
También se hace mencién al inte-
rés mostrado por la Coordinado-
ra de Comparsas por avanzar en
cuestiones relacionadas con estos

asuntos.

Accesibilidad

En cuanto a la difusién, por
un lado, se valora de forma posi-
tiva la evolucién del tratamiento
que los medios de comunicacién
dan a las cuestiones relacionadas
con la accesibilidad. Y, por otro, se
menciona el esfuerzo del Ayunta-
miento por difundir a través de los

medios las medidas desarrolladas.

Con respecto a las oportuni-
dades de mejora, el estudio ani-
ma al sector privado comercial
y asociativo a asumir una mayor
implicacién y compromiso con
las cuestiones relacionadas con la
equiparacién de oportunidades.
Ademds, resalta la importancia de
sistematizar herramientas y siste-
mas de evaluacién del trabajo rea-

lizado.

Este estudio es, precisamen-
te, un primer paso. Por otro lado,
hace mencién a las caracterfsticas
urbanisticas de algunos espacios
festivos que condicionan la posi-
bilidad de introducir medidas de
accesibilidad. Entre otras opor-
tunidades de mejora, menciona
también el beneficio de aumentar
el grado de informacién y cono-
cimiento de las demandas de los
colectivos por parte del resto de la
sociedad y las ventajas de aglutinar

las demandas de esos colectivos.



Rincon de BENE

Tarta de Coco

Ingredientes para la masa:
200 gr de harina

100gr de azicar
1 huevo
100 de manteca

(si se necesita, un chorrito de leche)

Relleno:

1 bote de dulce de leche repostero

Cobertura:
150/200 de coco

1 taza de azdcar

1 huevo

Procedimiento:

Haces la masa mezclando to-
dos los ingredientes, la estiras en
una fuente y le pones arriba el
dulce de leche, luego le agregas la
cobertura (antes mezclar todo el
huevo con el coco y el azicar) y
se lo pones arriba del dulce. Por
tltimo la pones al horno mds o
menos 15 o 20 minutos segin tu

horno, fijate que la masa esté coci-

day la parte de arriba dorada.

Revista BENE -Verano 2010 27



Rincon de BENE

{Qué es poesia?

Busco el inicio de una poesia,

donde nacen las primeras palabras,

las que forman un pérrafo con sentido,

capaz de transmitir los mds profundos sentimientos.
Muchos autores hablaron de ello,

sQué es poesfa? diciendo bellas palabras,

como “poesia eres ti”,

la inspiracién de todo humano. , )
Besos, bésame de mil maneras

Hoy me sumo a todos ellos :
Y ’ Hay besos que pronuncian por sf solos

aunque poesia eres tu, . .
y quep la sentencia de amor condenatoria,

poesia es el silencio de los labios, .
hay besos que se dan con la mirada

complicidad del cerebro y el corazén. .
hay besos que se dan con la memoria.

Poesia es el rompecabezas —
P ’ Hay besos silenciosos, besos nobles

la experiencia de la vida : : .
P ’ hay besos enigmdticos, sinceros

ue se relata entre rimas )
1 ’ hay besos que se dan sélo las almas

tre ldgrimas.
y se fompe entie fagrimas hay besos por prohibidos, verdaderos.

Poesfa es un estado, un murmullo, . .
Hay besos que calcinan y que hieren,

una caricia, un sollozo .
’ ’ hay besos que arrebatan los sentidos,

un gemido, un deseo, . )
hay besos misteriosos que han dejado

poesia es haber nacido, vivido, y fallecido. . _ .
mil suefios errantes y perdidos.

Porque si en ese transcurso, L )
Hay besos problemdticos que encierran

descubriste la esencia del amor, ) )
una clave que nadie ha descifrado,

bl f .l. 5 i bl j b .
de padres, familia, amigos, parcjas hay besos que engendran la tragedia

sabrds que ellos hicieron de ti, una poesfa. cuantas rosas en broche han deshojado.
Hay besos perfumados, besos tibios

que palpitan en intimos anhelos,

hay besos que en los labios dejan huellas

como un campo de sol entre dos hielos.
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Hay besos que parecen azucenas

por sublimes, ingenuos y por puros,
hay besos traicioneros y cobardes,
hay besos maldecidos y perjuros.
Judas besa a Jests y deja impresa

en su rostro de Dios, la felonfa,
mientras la Magdalena con sus besos
fortifica piadosa su agonia.

Desde entonces en los besos palpita
el amor, la traicién y los dolores,

en las bodas humanas se parecen

a la brisa que juega con las flores.
Hay besos que producen desvarios

de amorosa pasién ardiente y loca,

td los conoces bien son besos mios
inventados por mi, para tu boca.
Besos de llama que en rastro impreso
llevan los surcos de un amor vedado,
besos de tempestad, salvajes besos
que sdlo nuestros labios han probado.
Te acuerdas del primero...? indefinible;
cubrié tu faz de cdrdenos sonrojos

y en los espasmos de emocidn terrible,

llendronse de ldgrimas tus ojos.

Rincon de BENE

Te acuerdas que una tarde en loco exceso

te vi celoso imaginando agravios.

Te suspendi en mis brazos... vibro un beso,
y qué viste después...? Sangre en mis labios.
Yo te ensené a besar: los besos frios

son de impasible corazén de roca,

yo te ensefié a besar con besos mios

inventados por mi, para tu boca.
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Lasana de berenjenas con cordero

Ingredientes para 4
personas:

2 berenjenas

400 gr. de cordero

100 gr. de queso

1 cebolla

1 tomate

2 dientes de ajo

1 vaso de caldo (de carne)

2 cucharadas de harina

1 vaso de leche

2 yemas de huevo

10 gr. de hojas de candnigos

aceite de oliva

sal

pimienta negra

romero

tomillo

perejil
Procedimiento:

Corta cada berenjena a lo
largo en 6 lonchas (retirando la
primera y la dltima capa con piel)
y ponlas en una bandeja con sal
para que suelten el agua. Deja que
reposen durante 1 hora. Seca bien
las lonchas y déralas ligeramente
en una sartén con un chorrito de
aceite. Retira a una bandeja con
papel de cocina absorbente.
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Pica la cebolla y los dientes
de ajos y ponlos a pochar en una

sartén con un chorrito de aceite. |

Cuando empiecen a tomar color,
agrega el cordero picado y salpi-
mentado y cocina a fuego vivo.
Anade el tomate picado, el vaso de
caldo y condimenta con un poco
de tomillo, romero y perejil pica-
dos. Deja que se cocine el conjun-
to a fuego moderado hasta que se
evapore el liquido.

Para la bechamel, cocina la
harina en una cacerola con un
chorrito de aceite. Cuando esté
bien rehogada, vete anadiendo la
leche poco a poco sin dejar de re-
mover (reserva un poco de leche).
Salpimienta. Bate las yemas de
huevo en un bol, agrega un poco
de la leche reservada, mezcla bien
e incorpora a la bechamel. Reser-
va.

Pon una loncha de berenjena
sobre una bandeja de horno. Ana-
de la carne con salsa, napa con la
bechamel y espolvorea con el que-
so rallado. Repite esta misma ope-
racién haciendo otra capa y ter-
mina de montar con una loncha
de berenjena y un poco de queso
rallado. Haz en total cuatro lasa-
fias y hornea a 220°C, hasta que
se dore el queso.

Sirve la lasafa en el centro de
un plato y coloca encima unas ho-
jas de candnigos.










. Sudoku facil 2. Sudoku medio
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I. Sudoku facil (solucion)
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BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

Avda. Lehendakari Aguirre n° 42 (Centro Civico Bidarte)
48014 Bilbao

Tel. 94 448 01 55

www.asociacionbene.com

bene@euskalnet.net

Atencidn al piiblico de la Asociacidon:

De lunes a viernes de 8:30 a 13:30h, y los miércoles y jueves
también de 15:00 a 17:30h.
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