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Queridos amigos y amigas de BENE...

Parece que fue ayer. Lo digo porque en estas fe-
chas, rozando ya el final de un nuevo ano que se va,
es una frase que se repite mucho. “Parece mentira
que ya sea diciembre”. “Parece mentira que ya termi-
ne el 2009”. “Si hace dos dias estdbamos en verano”.
Pues si. Nos plantamos ya a las puertas de otro afo.

Otro afio en el que, segin dicen los entendidos,
nos tocard de nuevo apretarnos el cinturén. La ya
manida crisis nos azotard otra vez y es probable que
la situacién no mejore hasta bien entrado el afio. El
2009 ha sido duro, bien lo sabemos. Lo ha sido para
las familias, para las empresas, para las institucio-
nes... Y para las asociaciones como la nuestra.

Me gustaria desde aqui dar las gracias a aquellas
entidades sin las cuales hubiese sido imposible tener
hoy en las manos el nuevo nimero de nuestra re-
vista. Gracias de todo corazén, Diputacién Foral de
Bizkaia y BBK, en mi nombre y en el de toda la Aso-
ciacién que tengo el honor de presidir, por el apoyo
que nos habéis mostrado.

Tampoco me quisiera olvidar de los que acabdis
de llegar a nosotros. A vosotros, nuestra acogida,
nuestra comprensién, nuestra solidaridad y nuestro
carifo. Y a los que por distintos motivos nos aban-
dondis, nuestra eterna gratitud y nuestro eterno re-
cuerdo.

Valgan estas lineas para agradecer también a to-
dos aquellos que, de manera voluntaria, nos dan su
apoyo y ayuda para seguir creciendo como personas y
como asociacién. Y a todos, sabed que me encuentro
a vuestra entera disposicién para lo que necesitéis.

Pasa el tiempo y nos encontramos aqui, como
otras muchas veces, en las pdginas de nuestra revista.
Rincén desde el que puedo llegar a todos vosotros,
a todos los que, de una u otra manera, formamos
este gran colectivo bajo el paraguas de lo que hace ya
unos afios nacié con el nombre de BENE.

Y termino como empecé. Que parece mentira
que ya llevemos tantos afios juntos. En estas fechas
susceptibles de hacer balances y de hacer propésitos
a futuro, en estas fechas de fiesta y celebracién, os

Editorial

propongo un brindis. j;Por todos los afios que, sin
duda, nos quedan juntos!!

No quisiera que pasdrais sin mi mds sincera fe-
licitacién, desedndoos a todos una Feliz Navidad y
un 2010 prenado de todos los anhelos, ilusiones y
suefios que esperdis.

Y sobre todo, que se cumpla ese suefio que tan-
tas y tantas veces se ha repetido en las mentes de los
afectados y de los mds allegados... Estoy seguro que
todos sabéis cudl es.

Marcelino G. Ferndndez
Presidente de la Asociacion BENE
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Carta Abierta

;Donde esta la luna?

Soné el despertador, como
siempre a la misma hora. Y, como
siempre, yo estaba increiblemente
cansado, otra noche mds sin dor-
mir lo debido, una noche mis,
como tantas.

Encendi el televisor. Me gus-
taba despertarme oyendo las no-
ticias del mundo y eso que, con
noticias tan terribles, era muy
dificil comenzar la jornada con
ilusién, escuchando desde prime-
ra hora las tragedias del dfa. Pero
yo era asf y esto era simplemente
una costumbre. Me duché. Sin mi
ducha no soy nada y me senti pe-
rezoso. No querfa ir al trabajo, ni
ver de nuevo las caras de siempre,
ni hablar con los mismos, ni ser
creativo, ni ser responsable.

Volvi a sentarme en la cama.
Siempre hacfa lo mismo. Me que-
daba pensativo viendo el televisor
un ratito més. Pero en este dia algo
era distinto. Me fijé en las noticias
y, en esta ocasién, no hablaban
ni de Irak, ni de terroristas, ni de
economia, ni de violencia domés-
tica... Antes de levantarme quise
comprender lo que estaba escu-
chando. Las imdgenes mostraban
el cielo continuamente. Y se tur-
naban noticias de los corresponsa-
les que trabajan en las principales
capitales del mundo. Y todas las
cdmaras apuntaban al cielo.

De pronto soné el teléfono y
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me asusté un poco. No era nor-
mal. Era mi madre.

- ;Has oido las noticias? Hijo,
creo que hoy no deberfas ir a
trabajar

- 3Qué pasa?, le respondi

- Hijo, estdn hablando desde
primera hora. Resulta que no
se sabe ni cémo ni por qué,
pero esta noche la luna ha
desaparecido

- ¢iQuél... grité. Ja, ja ja, eso es
imposible. A ver mam4, cémo
va a desaparecer la luna. .. serd
una broma. No creo.

- Bueno, ya veremos lo que
dicen, pero por ahora las in-
formaciones de los distintos
observatorios son esas. Que

la luna ha desaparecido, no se
sabe cémo, es como si nunca
hubiera existido.

Me asomé a la ventana des-
pués de colgar, miré al cielo y no
observé nada extrafio. Todo era
igual que siempre, segui viendo
las noticias. La informacién de
mi madre era cierta, no era 28 de
diciembre, el mundo estaba en
alerta. ;Quién nos podria asegurar
que si hoy habfa desaparecido la
luna, no podrfamos ser nosotros
los siguientes en desaparecer?

Me sentfa desconcertado, no
sabia si debfa ir a trabajar, si apro-
vechar y quedarme en la cama, no
tenfa ni idea, pero decidi acudir al
trabajo.

El dia trascurrié... y al llegar




la noche... fue como una noche mds. Me asomé a la ven-
tana a ver el cielo y de pronto... la vi, estaba alli como casi
siempre. La noche era clara y se vefan ademds algunas es-
trellas. La vista era preciosa, respiré profundamente y pensé
cémo era posible que las personas creyeran que habia des-
aparecido la luna.

Yo podia notar en ese instante su aroma, su luz, su
calma, estaba seguro de que me miraba y que incluso me
sonrefa, como siempre, como yo lo hacfa con ella. Me sor-
prendi formulando un deseo. “Luna, no desaparezcas nun-
ca, estate ahi, mirame siempre como tu sélo sabes hacerlo,
guarda mis secretos”. Fui de nuevo a mi habitacién, estaba
a oscuras, me tiré en la cama estaba contento porque la luna
no se habfa ido. Seguia ahi contemplando mi vida.

Cuando miré el televisor me sorprendié que siguieran
con la misma noticia, parecfa que la luna no habia apa-
recido ;C6émo era posible que se viera desde mi ventana?
Volvi a asomarme y ella estaba alli, la historia me parecia
una locura. ;Mis ojos eran distintos? ;Era una broma de los
periodistas? ;El mundo se habia vuelto loco? ;O quizés la
luna tenfa mds vida de lo que nosotros crefamos? Mientras
estaba absorto en estos pensamientos, me di cuenta de una
cosa, no s6lo habia sido un dia especial por haber desapare-
cido la luna, hoy ya no se hablaba de guerras, de gobiernos,
de crisis ni de economia.

Sélo se hablaba de la luna, o de su ausencia, era bonito
¢no? ;Era un juego o una ilusién? En el fondo, lo importan-
te era que todo el mundo por un dia se encontraba mirando
al cielo. Entorné los ojos, y me descubri en una sonrisa
entreabierta, tomé aire, respiré hondo y la observé una vez
mds.

Esta noche al ir a acostarte, asémate, mirala, obsérvala
y recoge todo el aire que te sea posible sélo por si algin dia
no puedes verla.

Tal vez descubras entonces que lo mds importante de
todo es su recuerdo...

Asi siempre permanecerd en tu cielo. ;jCudntos seres
tan queridos ya no podemos verlos, pero estdn siempre en
nuestro recuerdo!!

Y siempre permanecerdn en nuestro cielo.

Marcelino G. Ferndndez

Carta Abierta

El mejor
‘“best-seller”’

iHola a todos!

Como soy una lectora empederni-
da de todo lo que cae en mis manos, me
acabo de dar cuenta de una cosa. Que las
historias que contienen todos los libros
que leemos, por mucho que se exageren
los personajes y las situaciones que éstos
vivan dentro de una trama ideada por el
escritor de turno, nada tienen que ver
con la vida real, pues como siempre se ha
dicho, ésta supera a la ficcidn.

La vida de cualquiera de nosotros
puede tener mucho mds interés que
cualquier historia. Mejor o peor conta-
da, puede ser dramdtica en algunas cir-
cunstancias o incluso la mds divertida del
mundo. ;Por qué no? Por eso se me ha
ocurrido una idea. Os animo a que, entre
todos, con nuestras experiencias, viven-
cias, opiniones o situaciones de cualquier
indole podamos hacer nuestro propio li-
bro (quién sabe si algin dia podrfamos
editarlo).

Es un reto que os propongo y, a la
vez, una terapia compartida. Nos pode-
mos liberar de todo lo que llevamos den-
tro, simplemente escribiendo y contando
lo que dia a dia vivimos. ;Qué os parece?
Va a ser estupendo! ;Animo y que esto
no sea una simple carta como otras veces!
Os espero a todos.

iFeliz Navidad!

M4 Pilar Alonso
Asociacion BENE
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Si, ya sé que llevas conmigo muchos afios, que
eres mi compafero de stress, que me refugio en ti
cuando algo me sale mal, cuando me siento sdlo...

Pero, a pesar de ello, te tengo que dejar porque
eres un mal amigo. Me has traicionado. El precio que
tengo que pagar por tu compaifa es demasiado ele-
vado. Estds relacionado con toda clase de enfermeda-
des de una u otra manera. Es mds, en algunas de ellas
tienes la exclusividad, son patente tuya, sin ti ni las
conocerfamos. También distorsionas mi mente ha-
ciéndome esclavo tuyo como si no tendrfa suficiente
con mis problemas. Ademds, con toda la gran familia
de enfermos neuromusculares te ensafias mds si cabe
y parece que tu objetivo es borrarnos del mapa. Todo
ello a cambio de ese intercambio de amistad que al-
gin dia tuvimos.

Empecé a frecuentar tu compania debido a mi
ignorancia, pero ahora, en plena lucidez mental,
pienso sin lugar a equivocarme que eres un chulo.
Si, s, como suena, un pardsito de mal agiiero. Soy
mayor y me gusta la libertad, no estar sometido a
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Carta Abierta

Te voy a dejar

alguien tan pernicioso y traidor como td. jBastante
tiempo me has tenido enganado!

He dicho ibasta! Como puedes comprender el
tiempo pone a cada uno en su lugar y mi sitio no estd
con alguien tan falso e hipécrita como td, que con
tu piel de cordero, sélo tienes un objetivo: acabar
conmigo.

Pero, ;sabes lo que te digo? Que no lo vas a con-
seguir porque he abierto los ojos, mi mente es fuerte,
tengo otros amigos que me estdn esperando con los
brazos abiertos y no estoy dispuesto a pagar tu alto
precio para que me hagas compafifa.

La vida proporciona amigos, algunos como tu
a los que llamo “traidores”, “mala gente”... Enton-
ces hay que tomar una determinacién. Decirles adids
para siempre y buscar otros que sepan corresponder
con una amistad de igual a igual, reciproca, sincera,
honesta y no maltratar al de al lado como td haces
conmigo y con los que osan pasar momentos conti-

go0.

Soy consciente de que me costard porque en
el fondo soy un sentimental pero, como todo en la
vida, lo que mds cuesta lograr sabe mejor.

Estoy seguro que esta batalla la gano yo y seré el
vencedor. Faltarfa mds! ;Sabes por qué? Porque voy
a luchar con todas mis fuerzas para erradicarte de mi
vida, jtraidor!

Te voy a dejar para siempre, tabaco maldito, ase-
sino a sueldo, enriquecedor de unos con la esclavitud
de otros. ..

Aprovecho para desearos que se cumplan vues-
tros suefios y que el préximo afio nos veamos rodea-

dos de amigos fieles y les demos puerta a los indesea-
bles. {Feliz Navidad y Ao Nuevo a todos!

Antonio Cea
BENE-ASEM



El rincon de BENE

Stand de la Asociacion BENE en un acto de la
Caja de Ahorros de Navarra,la CAN

En Junio, la Asociacién
BENE estuvo invitada a un acto
de la Caja de Ahorros de Navarra
que tuvo lugar en el Arenal, lla-
mado coloquialmente “Punto de
Encuentro”, en el cual junto con
otras asociaciones de diferentes
dmbitos, BENE prepar6 un stand

informativo sobre las enfermeda-
des neuromusculares.

A lo largo del dia, puesto
que estuvimos tanto a la manana
como a la tarde, pasaron cientos

de personas a ver el stand y a votar
el proyecto que BENE tiene con
la Banca Civica de CAN, que es
el 15.017 y se llama “Vida Auté-
noma, Vida Independiente”. Sin
duda, a lo largo del 2010 os in-
formaremos del mismo. Y este es
el contexto por el cual estuvimos
presentes. Para dar visibilidad a
los proyectos que cada asociacién
tiene con CAN y para conocernos
mutuamente también entre las
diferentes asociaciones que parti-
cipamos.

Fue una jornada amena, di-
namizada con musica, con talleres
para nifios y diversas actividades
organizadas por CAN en conjunto

con algunas de las asociaciones.

Experiencias como ésta nos
ayudan a avanzar y a estar cerca de
las personas que necesitan la ayu-

da de la asociacién.

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE
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El rincon de BENE

ornada informativa ADIF

El dia 19 de Noviembre,
ADIF, Administrador de Infraes-
tructuras Ferroviarias, nos cedid
de manera gratuita un espacio en
el piso superior de la Estacién de
Indalecio Prieto de Bilbao, mds
conocida como la Estacién de
Abando. El objetivo no fue otro
que informar sobre las enfermeda-
des neuromusculares a la ciudada-
nfa en general y, de esta manera,
sensibilizar acerca de esta reali-

dad.

Para ello, desde la Asociacién
BENE instalamos una mesa desde
las nueve y media de la manana
hasta las siete y media de la tarde
con diversos materiales informati-
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vos y grdficos que nos caracterizan
como colectivo y como la gran fa-
milia que somos.

La evaluacién de la jornada
fue positiva, puesto que logramos
que mucha gente se fijara en noso-
tros y se acercara para saber y cla-
rificar qué es y qué significa tener
una enfermedad neuromuscular.

Ademds, esta Jornada apare-
cié en algunos medios de comuni-
cacién, prensa escrita y television,
por lo que nos facilita la difusién
entre quienes ain no nos cono-
cen.

A través de estas lineas quere-
mos agradecer a todas las personas
voluntarias (personas de la Junta
Directiva de BENE, personas afec-
tadas y familiares de la Asociacién
y colaboradores cercanos a la mis-
ma) por estar ese dia ayuddndo-
nos a repartir informacidn, a estar
presentes y a hacernos mds visibles

ante los ojos de la sociedad.

Paula Moreno
Trabajadora Social de BENE




El rincon de BENE

Una familia de BENE-ASEM comparte en Benalmadena
unos dias de ocio junto a miembros de otras asociaciones
gracias a una iniciativa de la Fundacion Isabel Gemio

El Ayuntamiento de Benal-
mddena, a raiz de contactos con
la Fundacién Isabel Gemio, cola-
boré con el movimiento ASEM y
selecciond a cuatro familias afec-
tadas por una enfermedad neuro-

muscular, pertenecientes a las aso-

ciaciones de la Federacién ASEM,
para disfrutar de un fin de semana
en esta localidad malaguefia.

Las familias debfan cumplir
con una serie de requisitos rela-
cionados con la situacién familiar
y socio-econdmica, con el fin de

posibilitar el disfrute de un fin de
semana de ocio a aquellas familias
que no hubieran podido irse de
vacaciones.

Por lo que los dfas 18, 19 y
20 de septiembre se convirtieron
en una experiencia tnica e inol-
vidable para las cuatro familias
de ASEM Catalunya, de ASEM
Galicia, de ASEM Cantabria y de
BENE-ASEM que participaron

en este viaje.

Pudieron disfrutar de visitas
turisticas y del ocio adaptado y
son muchos los puntos positivos
que desde BENE-ASEM quere-
mos trasmitir en nombre de la fa-
milia que fue seleccionada.

Alojamiento y comidas

El hotel fue todo un acierto
por sus multiples comodidades
pero, sobre todo, porque no sélo
era accesible sino también adap-
tado, como deberfan de ser todos
los hoteles.

En cuanto a las comidas y a
los desplazamientos a los lugares,
decir que también fueron inmejo-
rables.

Relacion entre las
familias

Nos dicen que se establecie-
ron momentos de confianza y de
enriquecimiento mutuo entre las
familias que, aunque con diferen-
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te situacién, comparten una misma vivencia que es la
enfermedad neuromuscular, presente en alguno o en
varios de los miembros de la unidad familiar.

Ayuntamiento de Benalmadena

Maria José, secretaria en el Ayuntamiento, or-
ganizé el viaje con el esfuerzo que supone e hizo de
gufa y acompanante, estando siempre atenta a las ne-
cesidades de las familias.

Fundacion Isabel Gemio

La aportacién de la Fundacién Isabel Gemio ha
hecho posible la financiacién de este viaje, de manera
que las familias no han asumido ningtin gasto. Ade-
mds, y lo mds importante, ha fortalecido su colabo-
racién con el movimiento ASEM.
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rincon de BENE

La familia que ha participado desde BENE-
ASEM se lleva recuerdos y momentos muy agrada-
bles que les han servido para estrechar relaciones con
otras familias de ASEM vy poder, a partir de ahora,

sentir que no caminan solas. Desean seguir mante-
niendo un contacto con las demds familias que les
permita compartir vivencia y apoyo mutuo, en esen-
cia, compartir vida.

Paula Moreno
Trabajadora Social Asociacién BENE-ASEM



El rincon de BENE

Mas de un centenar de personas acudieron a
la comida de hermandad de BENE

El pasado sibado 12 de di-
ciembre celebramos en la Asocia-
cién BENE la tradicional comida
de hermandad en el restaurante
Euskal Sena de Artxanda. Acudi-
mos mds de un centenar de per-
sonas, entre nifios y mayores. Un
encuentro que sirvié para juntar
a afectados, familiares y amigos a
los que nos une un mismo fin: la
mejora de la calidad de vida de los
enfermos neuromusculares.

Con un ambiente totalmente
festivo que se vio incrementado
con la presencia de unos txistula-
ris que nos amenizaron la jornada,
disfrutamos de una copiosa comi-
da en la que nos reencontramos
con asociados y familiares que ha-
cfa tiempo que no vefamos.

Y es que es el momento idé-
neo, las fechas antes de Navidad,
para realizar encuentros de este
tipo.

Al final de la comida se reali-
74 un sorteo solidario, ademds de
varios regalos que se les dio a los
mds pequenos, lleno de camisetas,
toallas, libros, chubasqueros...
Sin duda, resulté todo un éxito
y los alli presentes colaboraron al

cien por cien.

El afio que viene, mds y me-

jor.
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El rincon de BENE

BENE esta presente en una nueva edicion de
la Jornada de Voluntariado de IBERDROLA

Un ano mds, nuestros nifios y niflas de BENE han disfrutado de una jornada inolvidable compartida con
las personas de la Asociaciéon GORABIDE.

El sébado dia 24 de octubre, al igual que otros afos, se ha celebrado la Jornada de Voluntariado de
IBERDROLA en Bilbao. Los nifos y nifias de nuestra asociacién disfrutaron de una mafiana llena de juegos,
participando en un sorteo con cantidad de regalos y resultando ademds algunos de ellos ganadores. También
participaron, como siempre, en un recital de karaoke.

La jornada resulté entrafiable y desde aqui, una vez mds, agradecemos a IBERDROLA su invitacién a
este acto y también la generosidad y carifio hacia nuestros nifios y nifias y, en especial, a Montse Chirapozu
que, con su preocupacidn, hace posible este rato con nosotros.

Antonio Alvarez

BENE-ASEM
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El rincon de BENE

El Dr. Alfredo Rodriguez Antigiiedad participa
en la primera charla de 2009 del Grupo Steinert

Dentro del ciclo de Charlas-

Coloquio que el Grupo de Stei-
nert de Bizkaia de la Asociacion
BENE/ASEM organiza en cola-
boracién con la Universidad de
Deusto, en este caso se ha trata-
do por el Dr. Alfredo Rodriguez
Antigiiedad una nueva Ponencia,
cuyo titulo fue “Enfermedad de
Steinert: lo que los pacientes de-
ben saber sobre su enfermedad”.

El Dr. Antigiiedad, Jefe del
Servicio de Neurologfa del Hos-
pital de Basurto, nos hablé de los
aspectos bdsicos que nos permiten
conocer por qué se produce la En-

fermedad de Steinert, analizando
la sintomatologfa de la Distrofia
Miotdénica diferenciando los dife-
rentes tipos de la misma, la tipo 1
y la tipo 2.

Se analizé por parte del Dr.
Antigiiedad las recomendaciones
que las personas afectadas por esta
enfermedad deben tener y los con-
troles que deben efectuar, y sobre
todo los cuidados ante situaciones
de tipo respiratorio o sintomas de
gripe o tos pronunciada, tratando
de evitar situaciones de Neumo-

7
nias.

Al final de la exposicidn, se
desarrollé un Coloquio y los asis-
tentes solicitaron aclaraciones a di-
ferentes cuestiones de notable in-
terés y enriquecedor para todos, la
asistencia al acto de personas afec-
tadas se acercé aproximadamente a
las 80.

La ponencia como en otras
ocasiones se colgard en la Pdgi-
na web de la Asociacion BENE/

ASEM, www.asociacionbene.com.

Antonio Alvarez Martinez

BENE-ASEM
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El rincon de BENE

Segunda conferencia de 2009 del grupo
Steinert en la Universidad de Deusto

El pasado dia 10 de Diciem-
bre en la Universidad de Deusto,
tuvo lugar la segunda Conferen-
cia-Coloquio que este afio, orga-
nizado por el Grupo de Steinert y
que contd con la presencia de alre-
dedor 100 personas. La conferen-
cia fue abierta para otras ENM.

Trat6 los temas siguientes:

1) Aplicaciones de la Genética
para las ENM, impartida por

“Suplir la tos”

2)

la Dra. Marfa Jests Garcia
Barcina, de la Unidad de Ge-
nética del Hospital de Basur-
to.

Lo que los Pacientes Neuro-
musculares deben saber de
sus problemas Respiratorios,
cuyo Ponente fue el Dr. José
Miguel Tirapu, Neumdlogo
del Hospital de Basurto.

En primer lugar, la Asocia-

¢ puede reduar la madenca de
CS 1T sg\:r,ar.\ms v arclectaswas

\.\" Ut L‘:-«im‘flnmmm

iar su aplcacon tutmana
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cion BENE/ASEM, agradecié a
la Universidad de Deusto, la ayu-
da que como siempre nos presta
en este tipo de actos que sirven
como punto de encuentro para
las personas afectadas de ENM,
de la propia Asociacién y de otras
que se desplazan para escuchar los
tltimos avances y aclaraciones en
relacién con estas enfermedades.

La intervencién de la Dra.
Barcina fue expuesta con clari-

“Suplir

* El exufiador puede recu
mfecaones espras
N0 exste evadencia C
recomendar su 2
N0 existen aun esn
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dad y detalle sobre los distintos pro-
blemas de la Genética y su descen-
dencia, analizando el Diagnéstico
Pre-implantacién al y las ventajas e
inconvenientes que ello conlleva, con
las indicaciones y recomendaciones
que las personas afectadas por ENM
deben de tener y consultar, previa-
mente.

Al finalizar su intervencién, hubo
un turno de preguntas, muy enrique-
cedor y esclarecedor para los jévenes
que asistieron a la misma.

A continuacién el Dr. Tirapu,
nos hablé de los problemas respira-
torios en las ENM, y las precaucio-
nes que nuestros afectados debfan de
tener, también explicé los diferentes
aparatos de ayuda para mejorar los
procesos respiratorios de las personas

afectadas por ENM.

En la misma linea, las preguntas
sirvieron para aclarar numerosas du-
das que las personas que asistieron al
acto formularon.

Sefalar que como en otras Char-
las, las Ponencias se colgardn en la
pdgina web de la Asociacién BENE/
ASEM,  www.asociacionbene.com,
con el objetivo de servir de ayuda y
consulta, no sélo a las personas de
nuestra Asociacién sino a todas las
Asociaciones pertenecientes a la Fe-
deracién ASEM.

Antonio Alvarez Martinez

BENE-ASEM

El rincon de BENE
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Entrevista

Entrevista al Dr. Alfredo Rodriguez Antigiiedad, jefe del Servicio de
Neurologia del Hospital de Basurto

““Desde el punto de vista personal, la relacion
con BENE es entrafiable y muy enriquecedora
para mi”’

Conoce a la Asociacion desde hace ya algin tiempo y colabora estrechamente con ella. Pero
ademas, como profesional sanitario considera que es una obligacion como neurélogo colaborar

con BENE para ayudar a los pacientes a mejorar todas las problematicas originadas directa
o indirectamente por su enfermedad.

Alfredo, ;desde cudando conoces la
existencia de la Asociacion BENE y
cémo nos conociste?

Mi primer contacto concreto
con BENE fue hace unos 8 afios
en una charla que di en Bilbao
sobre la prevalencia de miopatias.
Mi primera impresién fue que se
trataba de una Asociacién con la
ideas muy claras de lo que quieren
y cémo conseguirlo. Desde en-
tonces la relacién es cada vez mds
estrecha y a aquella primera charla
le han seguido otras y hemos ini-
ciado juntos nuevos proyectos.

;Qué relacion te une con nuestra
Asociacién BENE?

La relacién con BENE tiene
dos facetas: la humana y la pro-
fesional. Desde el punto de vista
personal la relacién con BENE
es entrafiable y muy enriquece-
dora para mi. Pero independien-
temente de ello considero que es
una obligacién como neurélogo
colaborar con BENE para ayudar
a los pacientes a mejorar todas las
problemdticas originadas directa

o indirectamente por su enferme-
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dad. Por ambos motivos BENE
me tiene a su disposicién en lo
que les pueda ayudar.

;Coémo ves a nuestra Asociacién
BENE desde el punto de vista
de apoyo que prestamos a
las personas afectadas por
Enfermedades Neuromusculares?
cudl es tu impresion? ;Se puede
mejorar en algo dicha atencién?
BENE debe llenar los “hue-
cos de necesidad” que tienen los
afectados por una enfermedad
neuromuscular y que no son
cubiertas por otros dmbitos. El
apoyo psicolégico, la autoayuda,
la fisioterapia, la difusién de su
problemdtica, el incrementar el
interés de todos los dmbitos de la
sociedad son labores insustituibles

de BENE.

Desde tu punto de vista y
conociendo a BENE, ;qué aspectos
serian susceptibles de mejorar?

Siendo sincero no se me ocu-
rre a bote pronto ninguno. La va-
loracién global de BENE es, como
he comentado anteriormente,
excelente y teniendo ademds en
cuenta lo dificil que es atender y
mandar a la sociedad un mensaje
comtun de un colectivo tan hetero-
géneo: un nifio con un Duchenne
sen qué se parece a un adulto con

una miastenia?

;Qué aspectos mds positivos

resaltarias de nuestra Asociacion
BENE?

Yo destacaria tres: la claridad
en sus objetivos y la lucidez para
saber cémo alcanzarlos. Por otro
lado el calor humano del trato que
ofrecen. Y por dltimo la valfa del
equipo que dirige BENE, Marce y
Antonio, que realizan un trabajo
digno de reconocimiento en todos
los aspectos.

Tu que conoces otras Asociaciones,
£€6mo nos ves respecto a las otras
Asociaciones, claro estd, viendo

las diferencias entre un colectivo

y otro?

Entrevista

En mi opinién sois una Aso-
ciacién con una excelente gestién
y organizacién. Sin entrar en com-
paraciones que siempre pueden
herir susceptibilidades, os puedo
asegurar que “se os ve, lo cual es
esencial para cualquier asociacién
de pacientes. Se os ve entre los pa-
cientes, entre los neurélogos, en
los medios de comunicacién, y en
todos los dmbitos de la sociedad
(Universidad, BBK, Administra-
cién, ...). Y se os ve bien.

;(Cémo verias tu la implanta-
cion de un Comité de Expertos a
nivel de Bizkaia/Euskadi, que apo-
ye y sirva de consulta, para casos
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en que la Asociacion BENE, pueda consultar y los propios afectados de
ENM se sientan mds arropados?

Sin duda es bueno: todo lo que signifique unir fuerzas es positivo.

Revista BENE - Invierno 2009

Entrevista

;Cudl es tu impresion en Bizkaia,
desde el punto de vista de los
médicos, del conocimiento que
existe de las ENM?

Es dificil para cualquier mé-
dico que no sea neurdlogo o tenga
un especial interés por estas enfer-
medades conocerlas con detalle.
Las ENM agrupan a multitud
de enfermedades algunas muy
diferentes entre s{ en muchas de
sus caracteristicas, y en ocasiones
muy infrecuentes. Esta dificultad
la apuntaba en una pregunta an-
terior, y sin duda es un reto para
BENE el conseguir sensibilizar a
los médicos para que sospechen
todas la ENM y sepan cémo ac-
tuar ante ellas. Pero esta situacién
creo que estd cambiando.

;Crees que los afectados por
ENM, realmente se encuentran
bien atendidos desde el punto
de vista de diagnéstico, en una
primera revisién?

Sinceramente sf una vez que
llegan al neurdlogo. El diagnds-
tico de estas enfermedades exige
con frecuencia andlisis molecu-
lares, biopsias de musculo o ner-
vio, y otro tipo de exploraciones
complementarias complejas. Sin
embargo los neurdlogos tienen los
conocimientos y los recursos para
emplear los métodos diagndsticos
que sean necesarios.

Jon Alvarez y Antonio Alvarez



Actualidad

“Kinesiotaping™ o “Medical Taping” y su
utilidad en enfermedades neuromusculares

Cuando nos planteamos escribir un articulo para la revista nos sur-
gieron muchas ideas, pero al final fue una imagen de un futbolista en la
televisién la que nos dio el empujoncito y decidimos hablaros sobre el
kinesiotaping, mds conocido como “Vendas de colores”.

A pesar del gran éxito que estd tomando durante estos tltimos afios,
es en los afios setenta en Asia, a manos del doctor Kenzo Kase (kinesié-
logo), donde nace el Vendaje Neuromuscular, “VN”, o kinesiotape.

Su uso en los deportistas de elite de todas las disciplinas ha hecho
de esta técnica un referente en lesiones deportivas, pero: ;puede ser tam-
bién aplicable en pacientes con problemas neuromusculares?. Las ven-
das, como explicaremos a continuacién, no pueden aumentar la fuerza
muscular, signo comdn en cualquier distrofia, pero si pueden ser una
buena herramienta para tratar los cotidianos dolores de espalda, tendi-
nitis, esguinces, dolores articulares, retenciones de liquido, adherencias
en cicatrices... tan frecuentes en este colectivo. Asimismo, puede ser aplicado en nifios, mujeres, ancianos...
el cardcter hipoalergénico del esparadrapo, la suavidad del tejido y su durabilidad y resistencia al agua (dura
de 3-5 dias sin despegarse) lo hacen recomendable para todo tipo de pieles y aplicaciones.

Las funciones que se atribuyen al Vendaje Neuromuscular son la capacidad de reeducar el sistema neu-
romuscular y propioceptivo, mejorar la postura del paciente gracias a la informacién sensoriomotriz que le
aporta, facilitar el drenaje linfdtico, reducir el dolor, y acelerar el proceso de reparacién de la lesién, permi-
tiendo en todo momento el movimiento y facilitando la circulacién, y su consiguiente, aporte de nutrientes.
El Vendaje Neuromuscular da soporte y estabilidad a las articulaciones y musculos sin afectar a la amplitud
del movimiento. Es una técnica basada en el proceso de autocuracién del cuerpo.

Pero, la pregunta que debemos hacernos es la siguiente: ;Puede el
kinesiotaping ser utilizado en pacientes neuromusculares?

El Kinesiotaping acttia en la activacién del sistema neurolégico, el sistema procesador de la informacién
propioceptiva y en el sistema circulatorio. Por lo tanto, las vendas actiian a nivel
muscular, articular, neurolégico y ligamentoso.

Tras consultar toda la bibliografia existente sobre vendajes, no hemos encontra-
do nada que prohiba su uso en pacientes neuromusculares. Dentro de las funciones
de este tipo de vendaje encontramos:

Accién circulatoria: Mejora la circulacién sanguinea y linfética reduciendo el ex-
ceso de calor y facilitando la eliminacién de sustancias de desecho. Esto se traduce
en reducir la inflamacién y la sensacién de dolor.

Revista BENE - Inverno 2009
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Actualidad

Ligamentosa: Se utiliza en el caso de lesiones y sobrecargas sobre liga-
mentos y tendones. Producen descarga, alivio del dolor y la mejora del
rendimiento, haciendo que la recuperacién sea m4s répida.

Correctoras: son las encargadas de la correccién funcional y se aplica
en casos de alineaciones dseas incorrectas, por ejemplo, problemas en la
rétula. Las correcciones fasciales se aplican en el caso de adherencia de
las fascias musculares (tabiques de tejido conectivo que separan y en-
vuelven el mdsculo, su retraccién provoca limitaciones de movilidad),
permitiendo reducir la tensién en las mismas y disminuir el dolor.

Muscular: Se aplica cuando el tono muscular de base es elevado o redu-
cido, asi como cuando existen lesiones musculares.

Todas las aplicaciones que hemos descrito pueden ser eficaces en enfermedades, pero lo que es cierto es
que, si existe una lesién neuroldgica, el efecto terapéutico de estas vendas disminuird. Por lo tanto, las propie-
dades mecdnicas, linfiticas, analgésicas, reeducativas y propioceptivas que se utilizan tanto para ligamentos
como para tendones, cdpsulas articulares, cicatrices, etc. los vamos a utilizar con éxito, pero la propiedad de
inhibicién o aumento de tono no serd tan exitosa.

Las ventajas de este tipo de vendaje son que puede utilizarse conjuntamente con otras terapias como la
crioterapia, hidroterapia, masaje y estimulacién entre otras. Ademds, nos da la capacidad de poder aumentar
el tiempo de duracién terapéutico las 24 horas del dia y durante 3 o 4 dias consecutivos, que es el tiempo que
el vendaje puede durar puesto sin caerse.

{Como actua el vendaje?

Cuando un musculo se inflama, se hincha o se contrae debido a la fatiga, el espacio entre la piel y el mus-
culo que queda se comprime, produciendo una restriccién del flujo sanguineo y de la circulacién linfdtica.
Esta compresién a su vez, ejerce presion sobre los nociceptores (receptores del dolor) que estdn debajo de la
piel, los cuales envian “signos de alarma” al cerebro y la persona siente DOLOR. Este tipo de dolor se conoce
como mialgia o dolor muscular.

Revista BENE - Invierno 2009



Actualidad
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El kinesiotaping alivia el dolor y facilita el drenaje linftico por medio de la elevacién de la piel a nivel mi-
croscépico. La tira de zpe forma circunvoluciones en la piel que aumentan el espacio intersticial. El resultado
es que la disminucidn de la presién hace que se dejen de estimular los receptores del dolor y se dejan de enviar
estimulos nociceptivos (dolorosos) por medio del sistema nervioso, con lo que desaparece el dolor. La dismi-
nucién de la presién intersticial favorece a su vez el drenaje linfético, permitiendo un mejor vaciamiento de
los canales y facilitando la circulacién linfdtica y, por tanto, la eliminacién de las sustancias de desecho.

{A qué se deben los diferentes colores?

En el conocimiento no le damos importancia pero, segtin los conceptos orientales, esta técnica utiliza el
color negro y rojo para las lesiones musculares y articulares, dado que son colores cdlidos y actdan mds rdpido
sobre musculos y elementos vascularizados. El color azul, en cambio, se utiliza para problemas circulatorios
ya que es un color mds frio, y el color beige o color carne, se utiliza para cualquier patologfa.

{Cuales son los consejos para unos resultados de aplicacion 6ptimos?

a) La piel debe estar limpia y libre de cremas, aceites o sudor.

b) Después de pegar la tira, frotarla para activar el pegamento por medio del calor que se produce por la
friccién.

c) Evitar estirar demasiado las tiras durante la aplicacién para evitar la irritacién de la piel.

d) Aplicar aproximadamente 1 hora antes de la actividad o de la ducha para permitir que el vendaje se ad-
hiera correctamente.

e) Lairritacién de la piel sucede en muy pocas ocasiones, aunque hay que tener en cuenta esta posibilidad,
que podria darse en pieles hipersensibles.

Contraindicaciones de este vendaje

Aunque sea muy raro, pueden aparecer erupciones cutdneas, picores y inflamacién en la zona vendada
en pacientes con la piel sensible. Si se dan estos casos, quitaremos la venda para evitar que la reaccién alérgica
vaya a mds.
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En este apartado podemos
englobar todas la contraindicacio-
nes relativas basadas en el sentido
comun: no lo colocaremos en he-
ridas abiertas, en antecedentes de
trombosis, en traumas severos sin
diagndstico médico, en edemas
por problemas cardiacos o renales,
en tumores en la zona a tratar y,
en el caso de ser diabética, variare-
mos la necesidad de insulina, por
lo que se debe de informar.

En conclusién, el kinesiotap-
ping no es sélo una herramienta
aplicable en el mundo deportivo,
también es una técnica muy util
en el campo de las enfermedades
neuromusculares. En donde cada
pasito que damos es un gran avan-
ce.

Suspertu
Fisioterapia
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Eventos

XXVI Congreso Federacion ASEM
celebrado en Santander los dias 6 y 7 de
noviembre de 2009

Durante los dias 6 y 7
de Noviembre se celebré en
el Hotel Bahfa de Santan-
der el XXVI Congreso de la
Federacién ASEM, bajo el
lema “Manteniendo la Es-
peranza’.

Manifestar que, a pesar
del mal tiempo de ese fin
de semana, la asistencia al
Congreso fue numerosa par-
ticipando en ¢l cantidad de
personas de distintas Asocia-
ciones, que hicieron de las
conferencias que se desarro-
llaron durante el Congteso,
charlas muy atractivas para
todos los que participamos.

La organizacién del
Congreso la realizé ASEM
Cantabria  (ASEMCAN)
con la ayuda de la Federa-
cién ASEM, que contribuyé
a la difusién del mismo.

Senalar que, como vie-
ne siendo costumbre en los
dltimos afos, de la Aso-
ciacion BENE-ASEM se
desplazé un autobus desde
Bilbao con varias personas
y, ademds, tanto el viernes
como el sdbado, también se
movilizaron varios coches
particulares.

Todas las ponencias, asf
como los Talleres Simultd-
neos de Fisioterapia, sobre

H

KXVI CONGRESO ASEM

De enfermedades Neuromusculares
Santander, 6 y 7 de Noviembre de 2009

todo estos dltimos desde el
punto de vista prictico, resul-
taron muy interesantes.

La Federacién ASEM
tiene claro la importancia de
estos Congresos anuales por
lo que significa para los afec-
tados y sus familias. Mientras
sea posible se seguirdn cele-
brando, a pesar de que este
afio las condiciones econémi-
cas del mismo han sido muy
delicadas.

El Hotel Bahia sirvié de
marco excepcional para el
Congreso y como dltimamen-
te viene siendo costumbre el
Coro de BENE-ASEM inter-
preté diferentes canciones de
su variado repertorio. Una vez
mds, se puso de manifiesto el
mds puro Karaoke y sirvié de
presentacién de la nueva can-
cién del Congreso de Santan-
der conocida como “Cancién
Mora”, la cual causé sensa-
cién. La verdad es que se ha-
bia ensayado la letra mucho y
bien.

Para el préximo Congreso
a celebrar en Madrid, se inter-
pretardn otras canciones que
dejamos en el repertorio.

iHasta el afio que viene!

Antonio Alvarez

BENE-ASEM
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Un lazo solidario

La Asociacién de Enfermos Neuromusculares del Principado de
Asturias, ASEMPA, ha llevado a cabo la campana “Lazo Solidario”, des-
tinada a recaudar fondos para contribuir a la investigacién médica de las
enfermedades neuromusculares.

DE ENFE
OMUSCUL AREeOS

| -DEL PRINCIPADQ DE ASTURIAS T,
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Por cada tres euros donados, los socios de ASEMPA han ido te-
jiendo con lana un trozo de lazo, para exponerlo finalmente el 15 de
noviembre en Gijén para comprobar los resultados de la campana.
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{Has sentido alguna vez llorar a tu corazoén?
Yo si...

feskut
NO TOQUES LAS AGUIAS.

Dox: DOMINA TU COLERA,
}L Trea: KO TE ENAMORES NUNCA.

LA MECANICA DEL CORAZON DEPENDE DE ELLO.
* Denebinos suerte a Jack, y recue

Jack llega al mundo la noche
mds fria que poddis imaginar en
un lugar escondido en lo mds alto
de la ciudad de Edimburgo. Es-
condido. Porque nace en casa de
la doctora Madelaine, una sefiora
mayor a la que muchos tildan de
loca, que trae al mundo a los hijos
de las prostitutas, de mujeres des-
esperadas, quizd demasiado jéve-
nes para dar a luz como lo hacen
el resto de los mortales. Estamos
a finales del siglo XIX y estas cir-
cunstancias son entendidas por
muy pocos.

Dicen que la mala suerte se
ceba con los que no debe. Y una
vez mds este dicho se cumple en
esta corta historia. El corazén del
pequefio Jack estd dafiado. Y por
eso, la doctora se ve obligada a
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reemplazarlo por un duro reloj
de madera con el que Jack regresa
a la vida. Cada tic-tac que suena
es un latido. Un corazén artificial
del que dependerd su vida.

Pero Jack no lo va a tener ficil.
Debe seguir tres normas bdsicas e
irrenunciables. Primero. No pue-

Titulo:

La mecdnica del corazén
Autor: Mathias Malzieu
Editorial: Mondadori
ISBN: 9788439721956

Fecha de publicacién:
Septiembre 2009

Precio: 13,90

de tocar las agujas de su corazén.
Segundo. Debe siempre dominar
su colera. Tercero. Jamds se podrd
enamorar. Y es que la mecdnica de
su corazén dependerd de ello.

Dicen los criticos que estamos
ante una novela al mds puro estilo
de Tim Burton. Llena de magia
y alegria, esta historia estd escrita
por Mathias Malzieu (Montpe-
llier, 1974), ademds de escritor,
cantante de uno de los grupos de
pop mds importantes de Francia,
Dionisios. La mecdnica del cora-
z6n ya ha sido un best seller en
nuestro pafs vecino, permanecien-
do durante veinte semanas en lo
mds alto de la lista de los libros
mds vendidos.

El cineasta Lue Besson ha
comprado los derechos cinema-
togrdficos de esta novela, que se
adaptard en formato de anima-
cién con la ayuda del ilustrador
Joann Sfar.

Una sencilla reflexién sobre
cosas que nos pasan todos los dias.
Es algo asi como una historia de
amor para personas ya grandes.

Recuerda que, como en este
maravilloso cuento para nifios no
tan nifios, todos hemos sufrido
alguna vez porque alguien o algo
han hecho dafio a nuestro cora-
z6n. Si te ha pasado, entenderds

de lo que te hablo.
Naiara Vink



Frases ceéelebres

El inculto no es aquel que no sabe leer, sino aquel que sabiéndolo no lo hace. Andnimo

Si un dfa tienes que elegir entre el mundo y el amor, recuerda... Si eliges el mundo, te quedards sin amor,
pero si eliges el amor, con él, conquistards al mundo. Albert Einstein

Un hombre tiene que tener el nivel de la dignidad por encima del nivel del miedo.
Eduardo Chillida (1924-2002), escultor espariol.

Si quieres que algo se haga, encdrgaselo a una persona ocupada. Viejo refrdn chino.

La mds clara prueba de que existe vida inteligente en otros planetas es que atin no han venido a visitarnos.
Sigmund Freud (1856-1939), psicoanalista austriaco.

sQué es la libertad? No tener miedo a nada.
Isabel Allende (nacida en 1942), escritora y periodista chilena.

La juventud de un ser no se mide por los afios que tiene, sino por la curiosidad que almacena.
Salvador Pdniker (nacido en 1927), ingeniero, fildsofo y escritor espaiiol.

El amor sin admiracién sélo es amistad. George Sand (1804-1876), novelista francesa.
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Chiste

Aparte de que Jesucristo fuera natural de Vito-
ria, ya que era “Dios y hombre a-la-vés”, se estudian

con detenimiento las siguientes opciones:

Hay tres buenas razones para creer que Jesuds era

negro
1. Llamaba a todo el mundo “hermano”
2. Le gustaba el Gospel

3. No pudo conseguir un juicio justo

Pero también hay tres buenas razones para creer

que era italiano:
1. Se metié en el “negocio” de su padre.
2. Vivié en casa hasta los 33 afios.

3. Estaba seguro de que su madre era virgen, y su

madre estaba segura de que su hijo era Dios.

También tenemos tres buenos argumentos para

decir que Jests era californiano:
1. Llevaba el pelo largo.
2. Iba descalzo todo el dfa.

3. Empez6 una nueva religién.

Hay otras tres buenas razones para creer que cra

irlandés:
1. Nunca se casé.
2. Siempre andaba contando cuentos.

3. Le encantaba la naturaleza.
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Pero la evidencia mds importante de todas, es

que hay tres pruebas de que Jesds era una mujer:

1. Tuvo que improvisar una comida para alimen-

tar a una multitud que vino sin avisar.

2. Intenté hacer llegar su mensaje a un pufiado

de hombres que “no lo pillaron”.

3. Incluso después de morir tuvo que levantarse

porque quedaba mucho trabajo por hacer.

Chiste enviado por Amagoia Liébana
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La amistad es un don que mup pocas personas pueden permitirse el
lujo de decir que la trenen.

Con cariito para todos los alectados(as) de enfermedades

neuromusculares p sus familiarves.

*¥Agociacion Bene*?
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I. Sudoku facil (solucion)
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3. Sudoku dificil (solucién)
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ASEM-BENE les desea Feliz Navidad
y Préspero Ano Nuevo.
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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 Asociacidn:

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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