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¢Qué hacemos?

Nuria Curell Aguila



Mejorar la calidad
de vida de los
menores, jovenes y

familias que viven
con VIH







1. Evitar nuevas infecciones.

2. Facilitar y divulgar conocimientos objetivos sobre la infeccion por VIH y
sus vias de transmision.

3. Facilitar a los menores, adolescentes, jovenes y familias que atendemos
desde Fundacion Lucia, capacitacion (empowerment) que les permita
cuidarse a si mismos.

4. Luchar contra el estigma facilitando la aceptacion e inclusion social.

5. Capacitar a profesionales y afectados para que cuenten con los
conocimientos adecuados en el manejo del tratamiento y de las curas
globales que requiere el VIH/SIDA, y mas especificamente su abordaje en la
edad pediatrica.



PROGRAMAS

Programa Ayuda: atencion al menor y su familia desde el ambito bio-psico-social + atencion domiciliaria, en
coordinacion con el pediatra especialista en la atencion VIH

> Programa Jdvenes

> Programa Ludico-educativo

»  Programa de soporte a la familia/cuidadores

»  Programa de soporte para padres adoptivos

> \F;E?_'grama de soporte y coordinacion dirigido a profesionales no sanitarios , para la atencion de menores con

. Programa de Divulgacion:

> ﬁcciones formativas/ preventivas dirigidas a la poblacion infantil y juvenil en general : * Los cuentos de
ucia”

> Jornadas de Formacion para profesionales : médicos, pediatras, trabajo social, psicélogos, enfermeria

> Jornadas de Formacion para voluntarios

» Web / faceboock / twiter

»  Exposiciones

> Talleres y seminarios : Jévenes, centros de formaciéon , AMPAS, CAPS, areas basicas de salud, atencién

primaria, casas de acogida , etc

. Programa de Voluntariado

Acciones de acompaifiamiento a menores y sus familias
Acciones de soporte en la gestién de la entidad

Y V



Programa Ayuda

Programa FPrograma

Para lafamilia Ladico educativo

ggrama asistencial Programa JCWEMES para
dra menores adolescentes y jovenes
mfectados v afectado infectados v afectados
por el »1H.

\ De 0aldafios De 15 a 25 afios

. prof

Soporte vy arientadan a

4 Programa de voluntariado
» Y
Programa de divulgacion:
Vel Talleres Comics
Cuentos Seminarios
CD's Jormadas

Foblacidn infantil
Foblacién en General
Frofesionales

Familias




PROGRAMA ASISTENCIAL




PROFESIONALES IMPLICADOS

* Enfermera asistencial (FLUSIP)

* VVoluntariado (FLUSIP)

 Pediatras de referencia (Hospitales de tercer
nivel Barcelona y area metropolitana)

» Trabajadores sociales (Hospitales de tercer nivel
y atencion primaria Barcelona y area
metropolitana) (*)

« EAIA (Barcelona y area metropolitana) (*)

* Psicologos de referencia.

(*) A estos profesionales se les deriva siempre que
se valore la necesidad y la situacion lo requiera.
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PROGRAMA AJUDA 2013

TOTAL ASSISTENCIES SUBPROGRAMA MENORS
Asistencia directa menors

Menors només en activitat ludica
Suport a families i adults
Adults en atencié no continua

TOTAL ASSISTENCIES SUBPROGRAMA JOVES
Asistencia continuada i domiciliaria a joves ( Sem / mes )

Joves atesos en discontinuitat

Joves atesos una vegada / any

Suport a families i Adults

Adults en atencid discontinua 13

Reunions/ activitats grup iguals

Promig assisténcies

32 Congres Nacional de Joves infectats y/o afectats por VIH inscrits

20
20
17
13

15
20
10

70

72

4 REUNIONS
10 joves
23



familia

Soporte directo y personalizado
paralos adultos responsables del
cuidado de un menor infectado i/ o
afectado por el VIH.

» Garantia de confidencialidad.

» Soporte domiciliario e
individualizado a cada familia.

* Informacidén especializada sobre
el VIH.

» Orientacion en sistematica
familiar.

» Trabajo de orientacion y
asesoramiento en el proceso de
comunicacion del diagndstico.

* Trabajo grupal.




Desde el aino 2009 esta en marcha un grupo de autoayuda para padres
adoptivos-acogedores creado a peticion de algunos de ellos con una
valoracion altamente positiva de los resultados.

Se ha creado un espacio donde, de manera regular, 2 / 3 veces al
afno, se llevan a cabo reuniones guiadas por profesionales del VIH/SIDA 'y
donde estas familias plantean sus dudas, sus miedos, sus vivencias, y
permite compartir experiencias y aprender a resolver problemas cotidianos

en relacion con el VIH.







PROGRAMA
ludico-educativo

En 2013 las colonias han tenido lugar en Begues (Can
Rigol) los dias 30, 31 de agosto y 1 de setembre. Han
asistido un total de 30 ninos/as de 4 a 13 anos:
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PROGRAMA Jovenes

Contamos desde
2007-2008 con un
programa paralos
jovenes afectados
e infectados por el
VIH

Durante el afno 2011
nuestro objetivo
fue que este
programa se
convirtiese en un
referente nacional.




POBLACION DIANA:

gue si que conocen su
diagnostico VIH + o el
de su familiar (15-27
anos).

e Familiaresy /o
cuidadores de estos
chicos/as.

* Parejas y/o amigos que
conocen el
diagnostico.

e Profesionales
sanitarios y no
sanitarios implicados
en la su atencion




Han perdido a algun progenitor o a ambos

Han perdido a los-las abuelos

Han perdido hermanos-as

Han sido cuidadores de sus familiares

Vinculos de apego patoldgicos

Duelos mal elaborados

Rol de cuidador como forma de reconocimiento

Cuidadores de terceros pero malos cuidadores de ellos-ellas mismos: déficit en la
adhesion al tratamiento, consumo de téxicos habitual ( tabaco, alcohol, hachis)

Dificultades de aprendizaje

Retraso escolar severo

Falta de escolarizacion de etapa secundaria
Dificultades de integracion laboral

Dificultades econdmicas

Dificultades de vivienda estable

Han conocido su diagnéstico tarde (+ de 16 ) (ideal <8 afos i 12 afos>)
Comunicacion intrafamiliar deficiente
Desconocimiento / Negacion de la Historia familiar
Dificultades para establecer parejas estables
Infancia hiperprotegida / Desproteccién familiar
Falta de apoyo social






abuelos-as

*Adultos consumidores de toxicos
*Adultos con causas judiciales en curso y/o
pendientes
*Familias monoparentales
Padres culpabilizados
«Comunicacion intrafamiliar deficiente

Mejorado la supervivencia y la
calidad de vida

Familias con adultos con necesidades extras
del cuidado de la salud :F nuclear clasica; F.
inmigrantes,

* F adoptivas : F nuclear, F. homoparentales,
F. Monoparentales.

Familias con dificultades de vinculacién

» Comunicacion intrafamiliar deficiente

Falta de recursos econémicos por inferior
oportunidades de insercién laboral/ problemas de
salud

Falta de oportunidades de estudios superiores

*Posibilidades laborales reducidas
*Falta de vivienda estable o vivienda deficitaria
-Dificultades para alimentacion basica




1.- Acogida
2.- Sesiones trimestrales de
trabajo:

Taller, ejercicio, actividad,
seminario, actividades de rol-

playing, discusiones en grupo, etc.
Sesiodn de trabajo de conclusiones.

Trabajo anual de elaboracion de
conclusiones con el objetivo de
elevar informes a expertos.

Se recogen propuestas para
proximas sesiones.

< ENFAhiADDL‘[‘E >




3.- Conexiones en linea.

4.- Creacion de grupos de trabajo segun temas de interes.

5.- Liderazgo por los/las jovenes / supervision de profesionales:
pediatras.

6.- Derivacion de las diferentes inquietudes recogidas durante el
seguimiento de los jovenes a los profesionales correspondientes.







Nacionales: Periodicidad anual

Internacionales

Oxford (Inglaterra).- 1999 European
Forum on hiv/ aids and children and
families

Candrai ( Italia) .- 2000 European Forum
on hiv/ aids and children and families

Zurich ( Suiza).- 2002 Aids and child -
Suiza

Zurich ( Suiza).- 2004 Aids and child —
Suiza

Barcelona (Espafia) .- 2006 Fundacion
Lucia para el sida pediatrico- Espafia
Zurich ( Suiza).- 2007 Aids and child —
Suiza

Barcelona (Espafia) .- 2009 Fundacion
Lucia para el sida pediatrico- Espafia







“Sempre aprenc coses. Les rondes de preguntes son molt educatives. Les preguntes d’avui han
sigut les més interessants que recordo”

“He conegut a noves persones i aclarit alguns dubtes que tenia”
“Ha sido entretenido, divertido, he aprendido cosas nuevas y conocido a nuevos companeros”

“Es bueno estar con gente con la que te sientes identificada y ademds poder hablar con total
normalidad y poder saber mds experiencias”

“Hi ha molt bon ambient, es tracten temes interessants que ens interessen a tots”
“Total llibertat i confian¢a- Els monitors mostren molt d’interés”

“Sempre aprenc, puc preguntar lliurement”

“Sempre conec a algu nou”

“Es increible conéixer gent amb la que comparteixes coses”

“Me ha gustado reflexionar sobre cada situacion de la vida, como se ha resuelto y como han
quedado las cosas”

“Nos ensefia a reflexionar y a pensar antes de reaccionar a parte de madurar con uno mismo”
“Et fa veure les coses d’una altra manera”



En el ano 2013, el grupo de jovenes de
FLUSIP grabo un documental donde
hicieron escuchar su voz, este video fue
una propuesta hecha por el grupo de
jovenes y Fundacion Lucia puso todos los
medios a su alcance para cubrir esta
demanda.




Jornada anual dirigida a profesionales.

Jornada anual dirigida a voluntarios de FLUSIP.

Talleres y seminarios para docentes, en escuelas y IES

Talleres y seminarios para profesionales de casas de acogida de menores.
Talleres y seminarios en AMPAS.

Talleres y seminarios para menores, adolescentes y jovenes.



Desde Fundacion Lucia elaboramos publicaciones de divulgacion a
nivel nacional e internacional.

Ademas de poner a disposicion todo el material que se genera en
nuestras actividades (tripticos informativos, presentaciones de
talleres, informacion general sobre el VIH,...) también trabajamos en
publicaciones propias destinadas a ser herramientas de trabajo con
ninos y jovenes en hospitales, consultas o colegios entre otros:

los Cuentos de Lucia
Traducidos al catalan, castellano, ingles, frances , italiano, portugués, aleman, y

en formato electronico al castellano argentino.
Se ha hecho también una adaptacié en poster y cuento breve para otros paises.
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FAMILIA DE LUCIA : EUROPA

Cuentos en inglés 50

India : Haribalay la
Fundacion Vicente Ferrer
Historia de Disha

Posters en inglés 25
Cuentos en inglés 50
Posters en telugu 25
Cuentos en telugu 50

Marruecos:
Historia de Amina -2014



El poster de DALITSO | (El poster de DISHA | | El poster de AMINA




Imagenes de la difusion de “La historia de Dalitso”
desde la Fundacion Active Africa en Malawi:



Grupo de niios y niinas atendidos
en Haribala.

Disha® y distibucion en entitades de
accion local en la India. Esta
disponible en formato de libro y poster
con textos e ilustraciones adaptadas
a la realidad sociocultural de la India.
El material esta disponible en
castellano, en inglés, en francés y en
Telugu gracias a la inestimable
colaboracion de Prakkash Chukka i
I'ONG Haribala Trust.



ACTIVIDADES 2013

A&

VIISITAS WEB 6041 DE 68
= = ;L I I PAISES

JORNADAS 139 ASISTENTES
ol | BN e—

PUBLICACIONES Africa i India
250

www.fundacionlucia.orq



http://www.fundacionlucia.org/

abril de 2013 julio de 2013 octubre de 2013




JORNADAS DE FORMACION

DE MENORES Y JOVENES INFECTADOS AS POR VIH

32 EDICION DE JORNADA BIO-PSICO-SOCIAL

8 EDICIONES DE JORNADAS DE FORMACION DEL
VOLUNTARIADO



soporte a profesionales




CLAUSTROS DE PROFESORES
CASA DE ACOGIDA
CAPS




PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

N° de voluntarios registrados: 108

Voluntarios Activos (asegurados por la Federacio Catalana de
Voluntariat Social): 65

Procedencia: Catalunya (63), Valencia (1), Aragon (1)

Sexo: 44 mujeres, 21 hombres

Nuevas incorporaciones: 15




Acciones de voluntariado:

Gestion de la entidad
Administracion

Soporte domiciliario a las familias : canguros/ gestiones

Soporte escolar

Acompafiamiento hospitalario

Colaboracion actividades ludico-educativas: colonias, fiestas de
Navidad , grupo jovenes... etc.

Colaboraciones edicién materiales

Colaboraciones organizacion eventos : jornadas, exposiciones, ruedas
de prensa...etc



jovenes gue lo necesitan a traves
de nuestro Servicio de voluntarios,
dado que son nifos con ciertas
dificultades de aprendizaje y las
familias no pueden hacerse cargo a
nivel econémico del pago de un
profesor particular.

Los nilos que se
benefician de este servicio
han mejorado notablemente

su rendimiento




FCVS
Federacio catalana del
Voluntariat social

CESIDA
Coordinadora Estatal de
VIH/sida

Comite 1 Desembre
Plataforma unitaria de ONG’s
Sida de Catalunya




CONSULTORES
EN PROPIEDAD INDUSTRIAL
E INTELECTUAL

active )
CURELL SUNOL

e | JESS (0] GILEAD
cX I;atalunyac.alxin ‘.K
Obra Socia .
Obra Social
C E D ES Fundacié "la Caixa”
i . r-«“o
PortAventura °@ ﬁ%ﬁl,greams

o

de Catalunya U

Gen eral itat 2 o ¥ GOBIERNO  MINISTERIO

=% DEESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
S E IGUALDAD

fradogo art

AUTHENTIC ART FROM SPAIN AHD BEYOHD

ANFMA

FUNDACION

Health Clubs

GRUPO
temerel NUTREXPA
Forum
Universal
de les FUNDACION
Cultures ESPANOLA DE
CONTRACEPCION

¥ GOBERNG  MINISTERIO

(= DEESPANA  DE SANIDAD, POLITICA SOCIAL
’ N EIGUALDAD
==

/ POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL






Fundacion

www.fundacionlucia.org

fundaciolucia@gmail.com

Secretaria : C/ Gomis 26 entlo B
08023 Barcelona

Telf: 934175587

Movil Enfermera (M Casas): 659440442


http://www.fundaciónlucia.org/
mailto:fundaciolucia@gmail.com

Entre las dificultades se esconde la oportunidad.

Albert Einstein




