Empieza el verano
Fiesta Primavera
Irati y Maider

Bis a Bis
June y Marga
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Te inferesa
Lugares tle vacaciones




Se acaba el curso, y tal como estan los
tiempos, llegar al final sin reducir activi-
dades nos llena de satisfaccion, aunque
sabemos que el futuro no es precisamen-
te alentador.

Durante este curso 107 socios y so-
cias, han participado en nuestras acti-
vidades de ocio acompanados de 101
voluntarios.

Ademas nos hemos iniciado en el mundo
artistico con el grupo de pintura, gracias
a la colaboracion de PRISMA, hemos
recibido un premio en Argentina
por nuestra campana de voluntariado,
hemos disfrutado de encuentros como
el Festival de Navidad, y la Fiesta de la
Primavera.

Pero se acaba el curso, y empieza el ve-
rano, y con él, nuestro Programa de
Vacaciones ya en marcha, en el que
mas de 40 socios y socias, se divertirany
vivirdn nuevas experiencias, acompana-
dos de nuestro muy valorado voluntaria-
do. Y mientras ellos y ellas disfrutan, sus
familias, podran disponer de pequenos
momentos de descanso, con la tranquili-
dad de que sus hijos, “se lo pasan pipa”.

Y después pasara el verano y llegara el
nuevo curso, y con él, los ajustes, los re-
cortes, en fin... ya veremos.

El dia 12 de mayo, celebramos nuestra
2? fiesta de la primavera, una fiesta
grande con un presupuesto pequeno. Un
presupuesto pequeno, gracias a la cola-
boracion desinteresada de personas que
como lratxe, como Batukada, como lban
y Sandra, nos regalaron su baile, su mu-
sica y su energia.

A todos ellos y a toda la gente que disfru-
t6 con nosotros de la fiesta,

Me llamo Marixa y soy la madre
de dos preciosas gemelas de 13
anos, Irati y Maider. Tienen el sindro-
me de Aicardi-Goutieres, un tipo de
leucodistrofia muy rara, yo solo conozco
otros 6 casos en Espana.

Nuestra aventura comenzé cuando las
nenas tenian 17 dias. Irati ingreso
por fiebre y a la semana siguien-
te ingreso Maider, estuvieron un mes
en el hospital. Les hicieron todo tipo de
pruebas, sabian que algo pasaba,
pero no sabian que era lo que lo causaba.
Tardamos casi dos anos en ponerle nom-
bre a la enfermedad, yo suelo decir que
estaba en guerra, pero no sabia quién
era el enemigo.

La verdad es que saber el nombre no
solucionaba el problema, pero no
se porque, alivia, dejas de buscar en
internet posibles enfermedades que cua-
dren con sus sintomas ino sabéis cuantas

te parecen posibles! Eso te hunde, pero
no puedes evitarlo.

Cuando tienes el diagndstico, toca pe-
dir a los médicos respuestas éandaran?
thablaran? écogeran cosas?... nos olvi-
damos que ellos no tienen todas las res-
puestas y que algunas que nos pueden
dar, no nos gustara escuchar.

Mis hijas son totalmente depen-
dientes, van en silla de ruedas, no ha-
blan, no saben coger cosas... pero son
unas ninas muy muy FELICES, mu-
chas veces nos centramos en sus disca-
pacidades y no vemos sus capacidades,
ellas dan muchisimo carifho, estan siem-
pre alegres, les encantan los mimos, se
acurrucan en brazos igual que un bebé
y siempre responden con una sonrisa a
cualquier muestra de carino. Creo que to-
dos los padres intentamos que nuestros
hijos sean felices y Pedro y yo lo hemos
conseguido, la familia, amigos y todas las
personas que estan en contacto con ellas
han contribuido a conseguirlo.

Irati y Maider acuden a un colegio
publico de educacion especial
(CEE Gorbeialde), en Aspace-Ala-
va van a actividades durante todo el ano
y a colonias de dia durante el verano.

Yo deje de trabajar, llegd un momen-
to que no podia compaginar el trabajo
con las nenas. Hasta los 3 anos iban a
la guarderia, a fisioterapia en el hospital
y estimulacion en el centro de atencién
temprana, iuna locura!. Ahora en el
colegio tienen todo, fisio, hidrotera-
pia, logopedia,... Una vez a la semana tie-
nen una sesion de fisio-neuroldgica en un
centro privado (Aspace nos subvenciona
una parte).

Ahora ya tenemos las cosas mas contro-
ladas, el coche adaptado, la casa adap-
tada y nosotros adaptados. Cuesta lle-
gar, pero cuando todo se tuerce hay que
adaptarse a las curvas.

Cuando las nenas tenian 3 anos, mis pa-
dres fallecieron iera lo que me falta-
ba!, me quedé sin un gran apoyo, sobre
todo moral, pero lo superé gracias a mis
hijas y a lo que ellos me ensenaron, que
lamentandome no solucionaba el proble-
ma, solo lo haria mas grande. Decidi ver
las cosas buenas, lo positivo y mi lema
es que si me deprimo por lo que no
tengo, no disfruto de lo que real-
mente poseo y yo tengo algo fabu-
loso, unas hijas extraordinarias y
un marido que siempre ha estado
a mi lado ayudandome, apoyando-
me y que adora a sus hijas.




Soy June Ruiz, fisioferapeuta,
trabajo con ASPACE desde hace anos, y
soy la encargada de impartir el taller de Hi-
giene postural.

Hola soy Marga Alonso,

soy la madre de Alejandro, de 7 afos y llevo
2 cursos en el taller de Higiene Postural.

éQué hacéis en el taller de Higiene posiural?

Crear una consciencia corporal. Lo méas im-
portante en ellas, es que sepan cual es la
postura correcta, y a partir de ahi creen el
movimiento, porque son mamas en su dia a
dia tienen que manejar y levantar a sus hijos
y es muy importante que sean conscientes
de cdmo tienen que hacerlo.

Aprendemos a controlar nuestros movimien-
tos para que nos ayuden en la vida cotidia-
na, sobre todo la hora de coger y movilizar a
nuestros hijos.

éQué os aporta esfe taller frente a otras actividades?

Para mi lo importante es ver la globalidad.
Lo importante no es solo la atencion directa
a la persona con paralisis cerebral, sino tam-
bién a la familia. Si hay un mejor control de
la postura, y eso evita dolores de espalda,
por ejemplo, quiere decir que el nifo va es-
tar mejor atendido.

No tiene nada que ver. Yo de hecho, lo que
aprendo aqui, lo traslado a otras activida-
des. Incluso en muchas situaciones, cuando
estoy un poco sobrecargada y dolorida utili-
zo lo que nos ensefa June y consigo aliviar
el dolor.

iCreéis que es imporiante
que se realicen esfos falleres en la asociacion?

Estos talleres son muy importantes por-
que con ellos se hace una labor preven-
tiva, ensenando también a las familias a
cuidarse para poder cuidar a sus hijos.

Si porgue te beneficia muchisimo a las hora
de coger y manejar a nuestros hijos.

Ademés es muy importante que en él nos
juntemos personas que estamos en situa-
ciones parecidas, y nos viene muy bien jun-
tarnos y hablar.
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Este ano el Campeonato Nacional
de Boccia se celebrara en Ferrol
del 14 al 17 de junio.

Tras la liga regional, nuestros deportis-
tas clasificados son Pepe Navaridas,
Ana Urreta y Lulus Gomez de Ar-
teche, les hemos hecho unas preguntas
para ver como lo estan viviendo.

A la pregunta de como se estéan prepa-
rando para el campeonato, Ana y Pepe
nos dicen que es dificil llegar a donde
han llegado, por que entienden que en-
trenan poco para ello. Lulus en cambio,
nos cuenta la estrategia que tiene que
utilizar para potenciar su punteria “tengo
gue mantener la pelota en la mano antes
de tirarla...”

Los tres coinciden en que ha sido dificil el
camino hasta la clasificacion, segun Pepe
su esfuerzo ha sido muy grande.

Lulus esta orgullosa de si misma, al haber
ganado a Amagoia (rival del Dordoka y
Campeona de Euskadi) y Ana, reconoce
gue su clasificacion ha sido mas cuestion
de suerte ya que llevaba ocho tempora-
das sin dedicarse a la Boccia.

CAMPEONATO NACIONAL DE BOCCIA

Y por ultimo, hablando de la posibi-
lidad de conseguir algun primer
puesto en este campeonato, unos son
mas optimistas que otros.

Ana humildemente, no se ve con mu-
chas posibilidades, pero si con mu-
chas ganas de disfrutar de los Naciona-
les y captar nuevas ideas de canaletas,
cabezales y bolas... Pepe afirma que el
nivel es muy alto, pero que tratara de
hacerlo lo mejor posible, y Lulus,
la mas optimista, cree que tiene po-
sibilidades porque esta aprendiendo a
controlar sus nervios e impulsividad.
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lo que este mundo necesita es gente diferente




Como todos sabemos las dificultades para encontrar lugares de vacaciones que sean
accesibles, son muchas, por ello os facilitamos algunas direcciones, que cuentan con
instalaciones adecuadas, y que pueden ser de vuestro interés si estais buscando unos
dias de descanso.

(www.ovidahotel.es = 902350902)

Montecerrao, zona residencial de Oviedo, perfectamente comunicado con el centro de la ciu-
dad. Apartamentos sin barreras arquitecténicas. Piscina, gimnasio, minibasket, biblioteca...
Restaurante y cafeteria.

(www.letsgocostabrava.org = 972830159

Ubicado e Llagostera (Girona), cercano a las playas de la Costa Brava. Apartamentos accesi-
bles. Piscina, transporte adaptado. Servicio de restaurante durante las comidas

(www.vidayresorts.com = 902105342)

Santa Pola, Gran Alacant, situado en una tranquila zona residencial, cerca de las playas y ro-
deada de un paraje natural.

Bungalows turisticos de 12 categoria, accesibles y totalmente equipados. Centro de Spa, pis-
cina tropical, teatro, zona comercial. Restaurante y cafeteria.

(www.vidayresorts.com = 902105342)

Esta situado en Benidorm, en una exclusiva zona de Poniente, a tan solo 5 minutos del centro
de la ciudad y de sus playas.

Apartamentos turisticos de 12 categoria, accesibles y totalmente equipados. Centro médico y
rehabilitacién, gimnasio, piscina interior y exterior, salas. Restaurante y cafeteria.

(www.bbkbilbaogoodhostel.com = 944597759)

Ubicado en el barrio bilbaino de Bolueta, a tan solo 5 minutos en metro del centro de Bilbao.

Un Hostel urbano gestionado por personas con discapacidad y totalmente adaptado. Habita-
ciones de 2, 4, 6, 8y 10 camas. Restaurante y cafeteria, office equipado con todo lo necesario,
ordenadores con interet gratuito, terrazas, sala multiusos.

(www.molinodecantarranas.com = 918737720)

Se encuentra emplazado en un maravilloso entomno rural a orillas del rio Tajufia a 25 minutos
de Madrid.

Complejo Rural especializado en el turismo familiar y gran variedad de actividades deportivas
y de ocio, cafeteria, restaurante, museo del molino y bodega.

El rincon « voluntariado

Por dénde empezar, tanto que contar,
tantas y buenas historias. Mi primer con-
tacto con ASPACE hace ya muchos anos
yo tendria unos catorce y aquel tea-
tro todos vestidos de cabareteras “eso
marca a un nino”. Mi hermana Ziortza y
mis primas fueron delante mio en esto del
voluntariado y a eso de mis 17 por fin
entre Paloma y mi hermana (y la falta de
monitores) decidieron q era mi mo-
mento. Y qué momento, pura edad del
pavo y mil de hormonas, mucho q agra-
decer a mi primera cordi, supercordi Sil-
via (Gracias). 3 anos en tiempo libre
adultos con sus respectivas vacaciones
y alguna que otra competicion.

De ahi dos anos de sequia vacacio-
nal, el curro no me lo permitia, y ya con
22 de nuevo vacaciones, y de cor-
di, mucha responsabilidad pero lo vamos
superando y ya van 4 y espero que

me queden varios mas. Y en invierno
comodin da igual cuando y por qué me
necesiten ASPACE como tal me ha dado
tanto que lo que necesiten aunque sea
arreglar grifos.

Momentos buenos, a miles, ma-
los, algun que otro. Para que decir mil
buenas pudiendo decir mis 17 razones.
Ana Urreta, Api, Navaridas, Vadi-
llo, Miguel, Montse, Rosa, Ali (mi
nube), Juan Carlos, Zazu, Jesus
Mari, Cosme, Pepe Pardo, Chari-
to, Antonio, Raul Renteria y Bego.
Y atodos aquellos g me habéis arrancado
una sonrisa. También a cada uno de los
monitor@s que ha pasado por mi lado y
que de ell@s tanto he aprendido.
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El verano pasado inaugurames el blog de vacaciones, donde los participantes de los
diferenfes programas vacacionales de la Asociacion, a fravés de sus fotos y comentarios,
nos confaban dia a dia el franscurso de las vacaciones. La acepiacion que esfe blog
fuvo, nos ha llevé a incluirlo como un espacio mds de nuesira pdgina web, por lo fanfo
si queréis estar al fanfo de nuesiras vacaciones, enfrar en la web www.aspacealava.

org y sequir el blog desde aqui.

20 de junio Asamhblea General 19:00h.

Festival de Juegos, exhibicion Boccia (Parque de la Florida). De 17h a 20h

Formacion voluntariado verano 2012

= 29 de junio CURSO DE FORMACION BASICA. De 18:30h. a 20:30h.

= 30 de junio CURSO DE DESARROLLO DE EQUIPOS [Santa Pola). De 10:00h. a 14:00h.

= 30 de junio CURSO DE DESARROLLO DE EQUIPOS (Vitoria-Gaseteiz). De 15:00h. a 19:00h.
= 16 de julio FORMACION IN SITU (1er dia de Colonia Abierta y Rincon Multisensorial)

exposicion fotos Programa Vacacional 2012 en Aspace
18, 19 y 20 de septiembre preinscripciones socios/as Programa de Actividades 2012/2013
25, 26 y 27 de septiembrre preinscripciones voluntarios/as Programa de Actividades 2012/13

15 de octubre Inicio Programa Actividades Aspace
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