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Los protagonistas de la Campaiia de este afio y las autoridades dieron la salida desde El Espolén rumbo a Fuentes Blancas.

La Marcha Aspanias supera
las convocatorias anteriores

13.284 personas: autoridades, organizaciones sociales, entidades,
personas con DI, clubes deportivos, amigos y simpatizantes.

Aspanias ha logrado incremen-
tar el nimero de adhesiones a su
popular Marcha que cada afo
parte del centro de la ciudad ca-
mino del parque burgalés de
Fuentes Blancas.

Con el lema “contigo todo
marcha”, un total de 13.284
personas secundaron la mafnana

del domingo 21 de junio, esta in-
ciativa de la entidad social burga-
lesa en favor de los derechos y
la plena integracion social de las
personas con discapacidad in-
telectual (PCDI).

Por modalidades, la mayor
movilizacion se produjo en el
grupo de andarines (9.423), aun-

que los ciclistas (3.861) siguen
sumando tantos. También fue
importante la asistencia de gen-
te joven y grupos de familias con
nifos pequeos a cargo. Asimis-
mo hay que destacar los cerca de
400 usuarios -de distintos cen-
tros de Aspanias- que asistieron
a la convocatoria. pagina 3

Con el discurrir de los anos,
la Marcha de Aspanias se
ha convertido en un clasico
de las convocatorias ciuda-
danas en la esfera local.
Congrega a tantas perso-
nasy aun publico tan varia-
do que la “cuarentona”en-
tidad social burgalesa no
puede por menos que sen-
tirse orgullosa del respal-
do ciudadano a las perso-
nas con discapacidad inte-
lectual: a sus derechos, a su
igualdad de oportunidades
y a su integracion social.
sigue en pagina 2

Los técnicos de empleo explican a la

Asamblea los pormenores de CISA

La Asociacion Aspanias cele-
bro el pasado 19 de junio la pri-
mera Asamblea General de So-
cios del ano, con un variado or-
den del dia. Para empezar, -y
tras el saludo de la Junta Direc-
tiva- el gerente de la entidad, Jo-
sé Marfa Ibanez, y el equipo de
técnicos de empleo que traba-
jaenlapuestaenmarchade Cl-
SA (Central Integral de Servicios
Aspanias ) informaron de la
marcha de este proyecto empre-
sarial: una nueva forma de ges-
tionar el Centro Especial de Em-
pleo para hacer frente a la cri-
sis y al empleo de las personas
con discapacidad intelectual en
edad de trabajar. Entre otros te-
mas, los socios aprobaron la
Memora de Actividades y Eco-
ndémica 2008. pagina 3

Algo més de 200 personas acudieron a la primera Asamblea del afio.
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Alumnos
diplomados

12 alumnos (6 de ellos féminas)
del Centro de Formacion Puen-
tesalico (Aspanias) han obteni-
do el diploma de “Experto en
limpieza de inmuebles” después
de haber realizado satisfactoria-
mente las 150 horas de forma-
cién que han recibido en esta
materia. Cuatro de ellos han
realizado practicas este mes en
el Hospital Provincial Divino Va-
lles durante 15 dias.

El curso, impartido por Aspa-
nias, ha sido financiado por FSC
Inserta (entidad de la Fundacion
Once), a través del Fondo Social
Europeo, dentro del programa
"Por Talento”.

El objetivo del curso ha sido
formar a los alumnos en los co-
nocimientos y actitudes necesa-
rios para acceder al mercado de
trabajo.

Alacto de clausura (13 de ju-
lio) asistié el presidente la Fun-
dacion Aspanias Burgos, Miguel
Paton, y la directora territorial de
FSC Inserta, Begona Grijalvo,
quienes valoraron el “esfuerzo
del alumnado por estar al diaen
su formacién, y el interés de-
mostrado durante el desarrollo
del mismo” pagina 2

De vacaciones
por Espaiha

Isin (Huesca), Logrofio, La Ma-
rina (Alicante) y,por primera
vez, Punta Umbria (Huelva).
Hasta estos lugares viajaran
a partir del 9 de agosto los
200 usuarios de Aspanias que
se han apuntado a las vaca-
ciones de verano que ha pre-
visto el Servicio de Ocio, Cul-
turay Deporte, acompanados
por técnicos y voluntarios de
la asociacion. Los cinco turnos
vacacionales previstos para es-
te afo comprenden activida-
des muy variadas en funcién
del destino, el tipo de aloja-
miento y las preferencias de
los viajeros.
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13. 284 gracias

Con el discurrir de los afios, la Marcha Aspanias se
ha convertido en un clasico de las convocatorias ciuda-
danas en la esfera local. Congrega a tantas personas
y a un publico tan variado que la “cuarentona”entidad
social burgalesa no puede por menos que sentirse
orgullosa del respaldo ciudadano a las personas con
discapacidad intelectual: a sus derechos, a suigualdad
de oportunidades y a su integracion social.

Con la llegada de junio, con el verano recién es-
trenado o a punto de hacerlo, Aspanias Burgos po-
ne en marcha sus recursos humanos, mejor dicho, po-
ne en marcha a las personas que trabajan en ella, a los
usuarios que reciben los servicios y a las familias que
laimpulsan en su actividad diaria, para convertir la ma-
fiana de un domingo en una cita coral con la solida-
ridad, el deporte, el entretenimientoy el ocio al aire li-

bre. Al final, todo este esfuerzo previo, destinado a
planificar y coordinar los mil y un detalles para que to-
do salga conforme a lo previsto, se ve recompensa
do sobradamente. 13.284 personas (con y sin disca-
pacidad) decidieron este afo -la mafiana del domin-
go 21 de junio- sumarse a la Marcha Aspanias.

Lo hicieron andando o en bici. Y también en pa-
tin. Todos estos ciudadanos -mujeres, hombres , nifos,
nifas y jévenes-, eligieron entre otras opciones posi-
bles estar con nosotros: nos ofrecieron su tiempo y
su apoyo, y dieron la cara por las personas con dis-
capacidad intelectual. Actitudes todas ellas que van
mas a alla de meros gestos, porque entendemos
-como canta el bolero- que “... de tratarnos ha na-
cido un compromiso...”. Un compromiso que se re-
monta a muchos afos de relacion; muchas marchas

en el camino: aquéllas de largas travesias y grandes
voluntarismos de los 80, y éstas, las de la segunda eta-
pa, a partir de finales de los 90.

Aspanias lleva 45 afos entregada a mejorar la ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad intelec-
tual y la de sus familias. Un empefio que no hubiera si-
do posible -ni serd posible en el futuro- sin el apoyo de
todos vosotros, que habéis convertido nuestra causa
en la vuestra.

Cuando la musica se apaga y la Marcha finaliza,
el trabajo continua. Pero antes, hay que hacer balan-
ce, y no serd completo hasta que no llegue nuestro
mensaje de agradecimiento a todas las personas -co-
nocidas y anénimas- que nos acompanais en la Mar-
cha. Pero también, a quienes lo hacéis diariamente, ca-
lladamente, generosamente... A TODOS, GRACIAS.

ASPANIAS BURGOS
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Los socios de Aspanias
se interesan por el
proyecto laboral CISA

La Asamblea dio el visto bueno a las cuentas
de 2008 y conocid otros proyectos de interés

San Juan. &l Area de Vivienda ha dado este afio la bienvenida a la noche de San

Juan por todo lo alto: pregén, chupinazo, juegos de barraca, bailes de salén, exhibicion de
cetrerfa, concurso de baile, musica de orquesta y hoguera. Cerro fiesta el grupo “Eslabén”.

La voz de Aspanias, en el Congreso de Familias. 1

Confederacion Feaps ha reunido en Valencia (junio’09) a las familas de PCDI. Alli, Aspanias
presentd el Libro Blanco de la Participacion y hablo del proyecto asociativo de familias.

El proyecto técnico de la Fundacion
para el Empleo CISA (Central In-
tegral de Servicios Aspanias) centréd
gran parte del interés de los so-
cios de la Asociacién Aspanias, que
celebré el pasado 19 de junio la pri-
mera Asamblea General del afo.
Tras una primera intervencion de
la Junta Directiva, el gerente de la
entidad, José Maria Ibanez y el
equipo de técnicos de empleo que
trabaja en la puesta en marcha de
CISA informaron del momento en
qué se encuentra este nuevo pro-
yecto empresarial, ideado para ha-
cer frente a la crisis y al futuro la-
boral de las personas con discapa-
cidad intelectual (PCDI) en edad de
trabajar.
Los socios preguntaron por los ne-

gocios que va a desarrollar CISA,
por la viabilidad de los mismos y por
el apoyo econémico que precisa
el proyecto para que salir adelante.

Siguiendo el orden del dia, la
Junta Directiva explico la partici-
pacion que ha tenido Aspanias en
el tltimo Congreso Nacional de Fa-
milas de la Confederacién Feaps
(Valencia, junio ‘09), y present6 la
Campania de Presencia Social 2009
“Condéceme. Tenemos mucho que
decimes’, que tiene como prota-
gonistas a un grupo de 8 jévenes de
Aspanias, que se encontraban en la
sala. lgualmente, la Asamblea apro-
bé la Memoria de Actividades y
Cuentas 2008.

200 usuarios de
Aspanias viajaran
por Espaia este
verano

El Servicio de Ocio, Culturay Depor-
te de Aspanias ha organizado los tur-
nos de vacaciones de este afio con
destino a Isin (Huesca), Logrofo, La
Marina (Alicante) y Punta Umbria
(Huelva). Hasta estos lugares viajaran
200 usuarios pertenecientes a distin-
tas areas y centros de la entidad.

Mas diplomas
para alumnos
del Centro
Puentesatico

12 alumnos del Centro Puen-
tesalico (Aspanias) han obteni-
do el diploma de “Experto en
limpieza de inmuebles” después
de hacer realizado satisfactoria-
mente las 150 horas de forma-
cion que han recibido para su in-
tegracion social y laboral.
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Contigo todo marcha

Este ha sido el lema que ha presidido la Marcha Aspanias 2009.
Mostramos en imagenes cémo discurri6 desde la salida (Paseo del
Espolén) hasta la meta (campa del parque de Fuentes Blancas).

Muchos usuarios se apuntarona la fiesta. Ya en la campa, baile y sorteo de regalos. PCDI y autoridades compartieron mensaje.

EMPRESAS, INSTITUCIONES Y MEDIOS DE COMUNICACION. A ToD0S, GRACIAS

Alcampo, Almacenes Gonzar, APEX Ingenieria, Areniscas de Pinares, Arroyo Bus, Asociaciéon de Empresarios del Poligono de
Vilallonquéjar, Asyser, Autocid, Barcel6 Viajes, Bikextrem, Bridgestone Hispania, Cafés Gometero, Caixa, Caja Burgos, Caja Circulo, Caja|
Duero , Caja Madrid, Canon, Carnes Selectas 2000, Cave, Centro de Jardineria El Plantio, Centro Regional de Servicios Avanzados (CSA),
Ceramicas Gala, Ciclos Cano, Ciclos Garcia, Ciclos Juarez, Ciclos San Bruno, Codibur, Combustibles Villalon, Comercial Tudanca, Cultivos
Intereuropa, Deportes el Corte Inglés, Deportes Manzanedo, Desperdicios Papel del Norte S.L., Ebumer, Elementos de Sujecion
Galvanizados, Equalbur, Escuela Oficial de Idiomas, Férroli, Ferroplas, Floristeria Castilla, Forjados Rubiera, Fundosa Social Consulting
Castilla y Ledn, Garden House, Grupo Antolin, Grupo Rice, Grupo San Miguel-Mahou, Hidrotecar, IF Perfumerias, IGMO, Imebur S.A.,
Imprenta Lomas, Imprenta Santos, Indasa, Industrias del Arlanzén S.A., Inmobiliaria Rio Vena, Interbon, ITCL, Jardibérica Centro de
Jardineria, JC Pascual, JG Bikes, Jovilma Construcciones, Libreria Hijos de Santiago Rodriguez, Hipercor, La Flor Burgalesa, Las Camelias|
Jardineria, Libreria Berceo, Maniplastic, Maquinaria Agricola y Jardineria Hedbe S.L., Matricerias Redondo, Matutano,

ca, Nicolas Correa, Movimiento, Pio Camara, Promecal, Productos Capilares L'Oreal, RACC, Reposteria Martinez, Semat,
Serigrafias Anser, Simetal, Smurfit Espaia S.A., Soto y Alonso S.L., Tecni Sport Deportes, Tajadura Controles S.L., Toyota, Trelleborg

Automotive Spain S.A., Ubisa, Videoson, Pepsico, Quesos Angulo, Iberia, Manufacturing, FAE Burgos, Eroski, Decathlon, Fundacion para el

Estudio de los Dinosaurios de Castilla y Lechén, Jardines de Burgos, Pascual Hermanos, Gamba Fresh, AMVI, CLECE, Despanarsa, Fundacion
Gutiérrez Manrique y Forjados Rubiera. , . Los ayuntamientos de Burgos, Quintanadueiias, Quintanar de la Sierra y Salas de los
Infantes. Cruz Roja Espaiiola, Diputacion Provincial de Burgos, Gerencia de Servicios Sociales, Guardia Civil, Instituto Provincial para el
Deporte y Juventud, Junta de Castilla y Leén, Gerencia de Servicios Sociales, Parque de Bomberos, Policia Local, Policia Nacional, Proteccion
Civil Municipal, Subdelegacién del Gobierno, Fundacion Atapuerca, Fundacion ONCE, Universidad de Burgos, Camara de Comercio e
Industria de Burgos, FAE Burgos, Fundacion Gutiérrez Manrique, Fundacién de los Dinosaurios de Castilla y Leén. Y los IES Comuneros,
Enrique Flérez, Félix Rodriguez de la Fuente, Simén de Colonia y Lopez de Mendoza. . Onda Cero, Cadena COPE,
Cadena Ser, Radio Arlanzén, RNE- R5, Punto Radio, RNE Castilla y Le6n, Radio Television de Castilla y Ledn ( rtvcyl), Canal 54, Diario de
Burgos, El Mundo-El Correo de Burgos, El Mundo de Castilla y Leén, Gente en Burgos, La Palabra de Burgos, La Voz de Pinares, Plaza Mayor,
Diario de Burgos Digital, Activa Burgos, 24 fm, Radio Arlanzén.com, EFE, ICAL, y Europa Press.

Mas de13.000
personas
secundan a
Aspanias en
su Marcha

Aspanias lograba reunir (el pasado
domingo 21 de junio) a 13.284 per-
sonas en su Marcha anual en favor
de los derechos y la integracién social
de las personas con discapacidad
intelectual (PCDI).

La mayor afluencia de publico se
produjo en el grupo de andarines
(9.423), aunque los ciclistas (3.861)
siguen subiendo tantos y registrando
una importante movilizacion entre la
gente joven y grupos de familias con
nifos pequefos a cargo.

También hay que destacar la asis-
tencia de unos 400 usuarios pertene-
cientes a los distintos centros y servi-
cios de atencion de Aspanias.

Los jovenes protagonistas de la
Campanfa de Presencia Social 2009
“Condéceme. Tenemos muchos que
decirnos” abrieron -junto con las
autoridades y otros representantes
institucionales- la Marcha desde el
céntrico Paseo del Espolén de la capi-
tal burgalesa. Después salieron los
ciclistas, cuya ruta discurrié solo por
el caso urbano (novedad en la convo-
catoria de este afio). En medio de
ambas salidas, les toco el turno a los
atletas del Club Tragaleguas (que no
fallan). Otra novedad fue la participa-
cion de miembros del club de patina-
je “Pato Patin”.

A la convocatoria de Aspanias acu-
dieron otras asociaciones Feaps de la
provincia y region: Asadema (Aranda
de Duero), Asamimer (Villarcayo),
Aspodemi (Miranda de Ebro), y
Ampros, procedente de Cantabria.

Como en afios anteriores, los
representantes de las distintas admi-
nistraciones (local, provincial, autono-
mica y estatal) respaldaron (mayor-
mente andando) la convocatoria.

Ya en la meta (campa del parque
de Fuentes Blancas), unos 30 rostros
(jovenes de Aspanias, politicos, repre-
sentantes de la esfera social, empre-
sarial, ciclistas, andarines y simpati-
zantes) se hicieron visibles en el esce-
nario que se monto, para dar la bien-
venida al publico y agradecer a todos
lla participacion en la Marcha.

La presidenta de la Asociacion
Aspanias, Mercedes Sanchez, agrade-
cié a todos “el gran respaldo ciuda-
dano a la convocatoria de este afio”,
y la “cercania de las autoridades”.
“Una jornada redonda, -afiadié- en
asistencia de publico, tono festivo, y
convivencia”, puntualizé Sanchez,
porque “se han hecho visibles las
personas con discapacidad intelec-
tual”, y “el reto de “condceme”
-que reza la Campana de este afo-
ha calado entre los asistentes”, preci-
so la presidenta de la asociacion.
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Una de cine con D

Es curioso que en plena GUERRA FRIA, el director JOHN CASAVETTES Y el prestigioso productor (y
también director) STANLEY VORAMAR se atraviesen a mostrar en la pantalla la pelicula ANGELES SIN
PARATSO que toca un tema tabii como la discapacidad y la enfermedad mental. La sensibilidad que desprenden
las imégenes de la cinta se funden en el retrato coral de un UNIVERSO que muchas veces IGNORAMOS
pero que, sin duda, tiene su sitio en el paraiso, aunque sea un paraiso especial, como el que a veces queremos
disefar para ellos.

FIRMA INVITADA

El Centro Ocupacional Aspanias

M?* ISABEL GARCIA ALONSO

Profesora de la Universidad de Burgos

pone en marcha un huerto
ecoldgico en Quintanaduenas

Desde hace tres meses, los usua-
rios del Centro Ocupacional As-
panias se entrenan y estrenan en
una nueva actividad: la huerta
ecolégica.

Esta tarea se desarrolla (arran-
cé en abril) en las instalaciones
del complejo de Quintanaduenas
(Burgos) donde conviven el Area
Asistencial (unidad asistencial y
residencia), Area Ocupacional y
Centro Especial de Empleo.

La superficie sembrada ocu-
pa una extension de unos 300
metros cuadrados pertenecien-
tes a una parcela multiusos per-

teneciente a este complejo.

El huerto ecolégico esta di-
vidido en 20 parcelas para que
puedan trabajar en él todos los
usuarios, de lunes a viernes, en
grupos organizados de 15 perso-
nas por turno.

En las parcelas se ha empeza-
do a cultivar lechugas, tomates,
cebollas, alubias, coliflor, patatas,
fresas, zanahoriasy girasoles. Pa-
ra ponerlo en marcha, se ha con-
tado con el apoyo y asesoramien-
to de Demetrio Delgado, un agri-
cultor de Ibeas de Juarros, con
experiencia en hoticultura ecolé-

gica. De momento, la recoleccion
que obtengan seréd para auto-
consumo.

La actividad, novedosa en el
seno de la asociacion, ha surgi-
do ante la necesidad de propo-
ner alternativas ocupacionales
a las que ya realizan los usua-
rios en el Area Ocupacional.
Usuarios y trabajadores estan
muy ilusionados, y animan a los
comparneros de otras areas y
centros de Aspanias a que visiten
y conozcan lo que estan hacien-
do, y que aporten sus ideas y ex-
periencia.

Cartas

desde el destierro

Doiia Jimena escribe a su consorte sobre los novisimos eventos acaecidos en la Asociacién

iCuanto te eché de menos, pichirruchi,
en los festejos del Santo Patrono,

en los fuegos, en la noria, en los toros
pa los que te habia sacado abono!

Estoy sulfurada de que su Alteza
se cebe en tu destierro con ahinco,
pues con ti en la Marcha hubiéramos sido
trece mil doscientos ochenta y cinco.

;Qué pasa con las promesas del Rey?
;Perdonarte se ha convertido en humo?
iSe parece al ministro asegurando
darnos bombillas de bajo consumol!

Mas no importa. Siéntate con relajo
y repasa palmo a palmo esta "Almena".
Veras todas las cosas que hemos hecho

en una Campafa de logros plena.

Sindrome X Fragil

Los avances cientificos de las ultimas décadas han permitido iden-
tificar sindromes que anteriormente se desconocian, esto es lo
que ha sucedido con el Sindrome X Frdgil. Desde que en 1943
se observaran las primeras caracteristicas no se ha dejado de
investigar, finalmente, en 1991 se identificé la alteracion gené-
tica que causa el Sindrome.

Hoy sabemos que es un trastorno hereditario ligado al cro-
mosoma X, producido por una mutacion en el gen FMR1. Co-
mo consecuencia, el gen queda inactivo y no sintetiza la protei-
na FMRP. Esta proteina tiene, entre otras funciones, un papel
importante en el proceso de maduracion final de las conexiones en-
treneuronas y regula ciertas homonas, hechos que parecen es-
tar relacionados con la discapacidad intelectual y con la am-
plia gama de sintomas que manifiestan los afectados.

Es la primera causa de discapacidad intelectual hereditaria.
Una de las alteraciones mds frecuentes, no siempre bien conoci-
da por los profesionales de la salud, los educadores y la socie-
dad. Este desconocimiento provoca que un porcentaje impor-
tante de afectados esté aun sin diagnosticar, no llevandose a
cabo el consejo genéticoni la especifica intervencion educativa.

Hace ya unos afios, un grupo de profesionales de las institucio-
nesy centros que atienden a personas con discapacidad intelectual
en Burgos comenzamos a reunirnos y nos encauzamos en el 2006
en una investigacién. Uno de los objetivos fue detectar elmayor
nimero posible de varones adultos afectados.

Se recogieron datos fisicos, médicos y conductuales de 273
va rones con discapacidad intelectual en Burgos, de los cuales
57 fueron estudiados con técnicas de genética molecular, resultan-
do 13 afectados. Este dato es importante, pero lo es mds si pen-
samos que cada persona diagnosticada pertenece a una familia
afectada, por lo que su relevancia es mayor.

Sabemos que sigue habiendo personas y familias enteras sin
diagnosticar pero, con los datos que actualmente disponemos, po-
demos decir que almenos el 9, 5% de varones atendidos en los cen-
tros de discapacidad intelectual en la provincia de Burgos estdn
afectados.

Los varones con X Frdgil manifiestan una serie de caracte-
risticas fisicas y conductuales claramente diferentes al resto de per-
sonas con discapacidad intelectual, bre vemente podriamos re-
sumirlas en: -existencia de familiares también afectados en ma-
yor o menor medida de discapacidad intelectual; -cara alargada;
-orejas grandes y/ o prominentes; -testiculos grandes; -dificul-
tades de atencién; -conducta ansiosa; -timidez; -dificultad en
el contacto ocular; -hiperactividad; -habla repetitiva etc. La
manifestacion de esta sintomatologia o parte de ella en un dis-
capacitado intelectual es indicativa de riesgo.

Bajo la denominacion de este Sindrome existen diferentes ti-
pos y para diagnosticarlos han de usarse pruebas de genética
molecular que detectan el mimero de repeticiones CGG (estas téc-
nicas son la PCR o la Souyhern Blot). Han pasado ya 18 afios
desde que se conoce esta alteracion genética, tiempo mds que
suficiente para que los responsables del dmbito de la salud pongan
manos en el asunto, sean conscientes de lo importante que es
p aralas familias de afectados el conocimiento de su problemd-
ticay organicen los medios a su alcance para facilitar los diag-
nésticos asi como los adecuados consejos genéticos. Sélo
de esta forma las familias afectadas podran esclarecer,
por fin, las causas reales de la enfermedad, solucionar sus
dudas con los profesionales o con las Asociaciones de X Frd-
gily romper la cadena de transmision del Sindrome.




