TOMMY, “EL GUARDIAN DE LA CASA ROSADA”
SANTO DOMINGO, JULIO 2003.
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Lugar de acogida y amor

l.a casa
ROSADA

Un hogar para ninos con VIH

é\ N p—- G
Y q’ pl
S = fua

Hola a todos y a todas:

Os envio aqui informacién detallada y, como sabéis, de primera mano sobre LA CASA
ROSADA para que la conozcais un poco mejor, sepais en qué consiste, como y quién la
administra y demas datos de interés, para asi, quienes querais colaborar, tengais una
idea mas clara del proyecto. También os envio fotos de alguno de los nifios para que

podais ponerles cara y os dejéis seducir por sus miradas!

" ;QuéesLA CASA ROSADA?

*» /Qué nifios viven en LA CASA ROSADA?

» sCbémo se financia LA CASA ROSADA?

» 4Cudles son las principales NECESIDADES de LA CASA ROSADA?

= 4Cuéles son los principales LOGROS que se han alcanzado hasta ahora
en LA CASA ROSADA?

= ;Como se puede colaborar con LA CASA ROSADA?

» En qué se han invertido / se van a invertir las ayudas que ya habéis
aportado algunos de vosotros (desde las pasadas Navidades 2004):

= Ultimas noticias de LA CASA ROSADA (a 24 de noviembre de 2005)
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.Qué es LA CASA ROSADA?

LA CASA ROSADA es un hogar/hospital que se fundé en 2001 en Santo Domingo
(Republica Dominicana) donde viven 53" nifios infectados con el VIH. Esta dirigida y
administrada por las Hijas de la Caridad, las “hadas madrinas de LA CASA ROSADA’,
que son en concreto: la madrilefia Sor Julia, la gallega Sor Carmen, la burgalesa Sor
Angeles y la dominicana Sor Crescencia. Cuenta también con el apoyo de la Fundacién

Dra. Ena Lebrén Alvarez y de la parroquia Santa Luisa de Marillac del barrio al que

pertenece (Los Tres Brazos, barriada marginal de Santo Domingo).
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SOR JULIA Y SOR ANGELES EN LA OFICINA DE LA CASA ROSADA, SEPT 2003.

£Qué nifios viven en LA CASA ROSADA?

En LA CASA ROSADA viven 53 nifios, aunque podrian ser muchos mas (tienen hasta
“lista de espera’!!). Debido a lo limitado del presupuesto con el que cuentan, y a que
cada vez la casa se les esta quedando mas pequenfa, les es imposible acoger a mas

nifos.

* cada vez que releo este “informe” tengo que hacer algun retoque en la cifra de los nifios porque
va a mas!
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Para poder ser admitidos en LA CASA ROSADA estos nifios deben hallarse en una

serie de condiciones especificas:

" Estar infectados con el VIH: a todos ellos se lo transmitieron sus madres en el
embarazo, menos a uno que se contagié por una transfusion de sangre. En algunos
casos, pocos pero realmente terribles, se ha descubierto con el tiempo que los padres
de alguno de los nifios siguen vivos y que no tienen el virus, y que ademas el nifio
nunca paso por el quiréfano, asi que se cree que hubiera podido ser victima de abusos

sexuales por algun portador de la enfermedad.

El indice de personas infectadas por el VIH en Republica Dominicana es muy
elevado debido a multiples razones: la falta de medios anticonceptivos, la no utilizacion
de los mismos, la promiscuidad, la ignorancia del alcance real de la enfermedad y de
sus formas de contagio, la falta de medios, conocimiento y diligencia en los hospitales
(lo que lleva a contagios por transfusiones de sangre, al desconocimiento de que se
puede evitar el contagio al bebé antes de que éste nazca; por suerte parece que cada

vez estos problemas hospitalarios van solucionandose).

" Provenir de un entorno desfavorecido, en el que por la carencia de medios
econdmicos de los familiares, las escasas medidas de higiene, una mala alimentacién vy,

en definitiva, una desatencion total, los ninos dificilmente sobrevivirian.
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. Ser huérfanos (todos o casi todos los padres de los nifios fallecieron enfermos
de SIDA) o haber sido abandonados (como Jesus y Ana Rosa en la foto mas abajo, a
ella la encontraron entre un montén de basuras cuando tan sélo era un bebé...).
Muchos de estos nifios tienen ya a sus pequefas espaldas historias terribles de

abandono, abusos, malos tratos, desnutricidn... que pondrian la piel de gallina.

JESUS Y ANA ROSA, AGOSTO 2003.

De modo que LA CASA ROSADA quiere dar respuesta a esta situacion de orfandad,
abandono y marginacién que estos menores sufren por una enfermedad que les
transmitieron sus mayores y que les convierten, como dicen las Hijas de la Caridad, en

“los nuevos Santos Inocentes de este milenio”.

En LA CASA ROSADA estos nifos encuentran un hogar estable y acogedor, donde
reciben atencién médica y apoyo psicopedagdgico, desarrollan actividades educativas y
deportivas y, sobre todo, gozan del carifio de todas aquellas personas que les cuidan y

les rodean.
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¢,Como se financia LA CASA ROSADA?

La CASA ROSADA sobrevive en palabras de sor Julia “de la caridad”. Por un lado esta
la subvenciéon anual del gobierno dominicano que mensualmente es de 2.941,17 €,
realmente insuficiente, ya que de ahi deben destinarse 3.823,52 € a los sueldos del
personal (doctores, enfermeras, cocineras, nifieras, psicélogos, asistentas de limpieza,
etc.), personal sin el cual no se podria llevar a cabo el proyecto. Las Hijas de la Caridad
han conseguido que el gobierno o alguna ONG les otorgue los nombramientos de

algunos de los empleados, es decir, que corran con los gastos de sus salarios.

Pesos Dominicanos Euros Pesetas
Subvencioén del Gobierno 100.000 pesos/mes 2.941,17 € 489.351 Ptas.
Dominicano / Mes
Coste / Salarios Empleados / Mes | 130.000 pesos/mes 3.823,52 € 636.158 Ptas.
Coste / Medicinas Especificas VIH
(“Antirretrovirales”) y analisis 6.800 pesos/mes 200,00 € 33.276 Ptas.
clinicos por nino/ Mes

* Cifras actualizadas a 25/08/05 (1 Euro = 34 Pesos Dominicanos)

Por suerte cuenta con el inestimable apoyo de algunos donantes, fijos y ocasionales,
que van aportando su granito de arena para que estos niflos salgan adelante, pero

todavia queda mucho por hacer...

¢ Cuadles son las principales NECESIDADES de LA CASA ROSADA?

Son muchas las necesidades de LA CASA ROSADA, pero se podria decir que las

principales necesidades son las siguientes:

. LOS ANTIRRETROVIRALES: es decir, los medicamentos especificos que
necesitan tomar las personas infectadas con el VIH para disminuir y/o controlar la carga

del virus y asi conseguir que la enfermedad no se desarrolle o al menos tarde en
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hacerlo. Estos medicamentos son tremendamente caros, y os podéis imaginar cuanto
de caros en esos paises donde el poder adquisitivo es tan bajo. Normalmente deben
tomarse 2 dosis al dia, dependiendo del peso corporal (a mas peso, mas dosis). Y una
vez que se empieza con el tratamiento hay que continuarlo (suspenderlo podria ser
mortal, seria mejor no empezarlo). La dosis normal necesaria para un niio cuesta
200 Euros/mes (33.276 Ptas.), lo que incluye los gastos de los analisis clinicos que se

les hacen todos los meses para llevar un control de su evolucion.

MOISES Y TOMMY EN LA AZOTEA JUGANDO A “SER CIEGOS”, AGOSTO 2003.

La CASA ROSADA cuenta con la ayuda de la Fundacion Clinton (si, del mismo) que se
dedica a subvencionar los antirretrovirales a personas con VIH. Este programa cubre en
LA CASA ROSADA a 35 nifios durante 5 anos, quienes ya llevan 3 afios de
tratamiento, o sea que so6lo les quedan 2... asi que las preguntas de ahora son las
siguientes: ;qué pasara cuando se cumpla ese plazo...? jqué pasa con los 18 nifios
restantes que no estan dentro del programa...? Logicamente las Hijas de la Caridad se
guian por criterios de necesidad, o sea, que aquellos nifios que se encuentren en un
estado de salud mas critico son quienes tienen prioridad en recibir este tratamiento.
Pero lo ideal, l6gicamente, seria que TODOS LOS NINOS RECIBIERAN AYUDA
ECONOMICA PARA TENER SU PROPIO TRATAMIENTO.

" Las explicaciones médicas como veis son de “andar por casa”’, para que asi nos entendamos
mejor.
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. MEDICAMENTOS PARA LAS “ENFERMEDADES OPORTUNISTAS”: o sea,
medicamentos para combatir aquellas enfermedades que aprovechan la situacion de
bajas defensas de los pacientes infectados por el VIH. En comparaciéon con nifios
sanos, estos nifios son mucho mas propensos a contraer enfermedades como por
ejemplo, neumonia, tuberculosis, hepatitis, diarreas, gastroenteritis, enfermedades de la
piel, parasitos, entre otras, que dado su debilitamiento fisico algunas de ellas podrian en
segun qué casos tener consecuencias muy graves o incluso mortales. En general la
mayoria de ellos esta bastante bien de salud, pero algunos por su enfermedad vienen al

mundo ya de tan pequefios con problemas cardiacos, pulmonares, entre otros.

BLADIMIR, AGOSTO 2003.

. AMPLIAR LAS INSTALACIONES DE LA CASA ROSADA: como ya os he
comentado, el numero de nifios crece por momentos, y la CASA ROSADA se va
quedando irremediablemente pequena. El proyecto, que se construyé en 2001 gracias a
la generosa donacidn de un sefior suizo, empezd con menos nhifios, todavia pequefios y
“controlables”. Hoy, los mas mayores de aquel entonces ya se van acercando o estan
en la critica edad de la adolescencia, lo que esta planteando nuevos retos a las Hijas de
la Caridad. Por lo que se ve necesario ampliar las instalaciones y adecuarlas por grupos

de edades segun sus necesidades especificas.
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Sor Julia comenta que ya han comprado un terrenito al lado de LA CASA (en el que ya

mas grandes, para que tengan mas espacio e independencia. Se plantea crear un
nuevo programa para los adolescentes que permita continuar dandoles seguimiento
como hasta ahora, pero que puedan tener mas libertad y autonomia acorde con su
edad, apoyarles si en un futuro quieren ir a la universidad o en la busqueda de algun

empleo, para que asi puedan ir integrandose en la sociedad.

Y si seguimos hablando, también se ve necesario ampliar las habitaciones de los
medianos y los bebés, hacer algunas mejoras en los bafos, adecentar la oficina de
acuerdo con las necesidades que han ido surgiendo con el paso del tiempo y crear una
zona de recepcidn para las visitas de personas interesadas en hacer donaciones. Lo

que hace falta ahora es, nunca mejor dicho, ponerse manos a la obra...

LOS HERMANOS PEREZ, ARTURO Y ANEURYS, NOV. 2004.

¢ Cudles son los principales LOGROS que se han alcanzado hasta ahora en LA
CASA ROSADA?

v Reduccién del indice de mortalidad en un nimero considerable en relacion
con los afnos anteriores debido a las atenciones que reciben en LA CASA ROSADA, y
cémo no a las ayudas que les mandan unos y otros. De todas formas, existe también la
posibilidad de que aproximadamente hasta los 2 afios de vida “se negativicen”, es decir,

gue el mismo organismo se haga inmune al virus y éste desaparezca por completo. Ya
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se han dado bastantes casos de nifios que a esas edades se han sanado de forma

espontanealll!

v Haber conseguido que un total de 35 nifios tenga el tratamiento antirretroviral

ofrecido por la Fundacién Clinton.

v Haber alcanzado, en la medida de lo posible, estabilidad emocional en los
nifios, mostrandose alegres y con energia (cuenta Sor Angeles que algunas personas
que han visitado LA CASA ROSADA, después de ver a los nifios, dicen “bueno, pero
ahora ensénennos a los nifos enfermos”). Y esto es muy positivo para su enfermedad,
porque el estado emocional influye mucho en su salud (Sor Angeles vuelve a decirme
que la doctora del centro le advierte de qué nifo va a tener “mas alto el virus” en los

analisis que se hagan cada mes “mire sor, aquella nifia que esta deprimidita, vera como

TOMMY Y RAMON, “LOS MONSTRUITOS DE LA CASA ROSADA”, 2003.

v Haber encontrado aceptacion tanto en la comunidad barrial como en el
centro educativo (la estigmatizacion de la enfermedad provoca en muchos ambitos
rechazo). Los que estan en edad escolar van a una escuela, donde, de no ser por el
esfuerzo de las Hijas de la Caridad, no hubieran sido admitidos por encontrarse con el

oposicion de algunos padres de los demas alumnos.
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v Ofrecer a los nifios ensefianza preescolar, basica e iniciacion en talleres (en
LA CASA ROSADA se imparten clases a los mas pequefios y clases de apoyo a los que

van a la escuela y se organizan actividades creativas).

v Haber conseguido una edificacién acogedora e higiénica.

.

SOR CARMEN Y ALGUNOS DE LOS NINOS “VESTIDOS DE DOMINGO” EN EL PATIO-JARDIN, 2003

¢, Como se puede colaborar con LA CASA ROSADA?

" APORTACION DINERARIA: como ya sabéis este afio abri una cuenta
exclusivamente para los nifios de LA CASA ROSADA en una sucursal de Caja Madrid
en Madrid. Las aportaciones que algunos de vosotros me habéis ido dando en mano las
he ingresado en esta cuenta, otros ya habéis transferido dinero a la misma, y cuando se
ha acumulado un buen monto, he hecho una transferencia a la cuenta de LA CASA

ROSADA en el Banco Popular de Santo Domingo.

Creo que es lo mejor y lo mas cédmodo: agrupar el dinero en una unica cuenta aqui en
Espafa (me podéis enviar vuestras sugerencias a este respecto, ya sabéis que esto

s6lo estd empezando...), para evitar que cada cantidad que pudierais mandar
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individualmente se vea muy disminuida por las comisiones y gastos por la transferencia
internacional, que son muy elevados’. Al tener acumulado ese dinero en la cuenta, por
ejemplo la ultima entrega tuve la suerte de poder hacérsela en mano a Sor Julia que

vino este verano a visitar a su familia en Madrid.

Sobra decir que cada uno es libre primero de colaborar o no, y luego de aportar la
cantidad y con la frecuencia que quiera, de golpe o de forma regular. Algunos ya me
habéis comentado la idea de domiciliar una cantidad al mes o cada 2 meses para que
se transfiera automaticamente a esta cuenta de Caja Madrid y asi vuestra aportacion

tenga una cierta constancia.

El niumero de cuenta de Caja Madrid es el siguiente:

2038 1150 91 3001 215591

Ya sabéis que este tipo de donaciones pueden desgravar en la declaracion de la renta.
He pensado que Sor Julia podria hacer unos certificados/justificantes con el sello/timbre
oficial de Las Hijas de La Caridad para que podais presentarlos en vuestras

declaraciones.

No sé si alguien querra que su participacion permanezca en el anonimato, de todas
formas sobra decir que todo se llevara en la mas estricta confidencialidad, dado que
muchos de vosotros sois familia, amigos, conocidos... al menos de mi parte, me parece
oportuno que quede en secreto quién colabora o0 no y en qué medida. Para los que
quieran me parece interesante que indiquéis vuestros nombres en la transferencia para
asi poder llevar una lista de colaboradores, enviaros informacién de cémo y en qué se

invierte vuestro dinero, de los progresos de los nifios y de LA CASA ROSADA, etc.

Sor Julia me pregunta cada vez que le hago entrega de dinero, en qué quiero que se
invierta. Yo le respondo que en lo que mas falta haga, que ella es la que mejor conoce
las necesidades de LA CASA ROSADA en cada momento. De todas formas si alguno
de vosotros tenéis algun deseo en especial de cdmo queréis que se emplee el dinero,

solamente tenéis que especificarlo y asi sera.

¥ GASTOS POR TRANSMISION / FIJO: 9,00 €
COMISION POR TRANSFERENCIA: % en funcion de la cantidad que se transfiera
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Otra idea seria por ejemplo, como es muy caro para una sola persona el costear el
tratamiento de un nifo, os podriais agrupar entre varios amigos, familiares o
compafieros de trabajo y cubrir asi el coste mensual de los antirretrovirales de uno o

varios nifios.

“HEIDI QUE NO SUELTA SU REGALO”, 2004

" APADRINAR UN NINO: De los 53 nifios de LA CASA ROSADA nada mas y
nada menos que 24 nifos no tienen padrinos (si en lo que llevo escribiendo esto no
han cambiado las cifras...). La figura del padrino es algo mas bien simbdlico, que no
implica tanta responsabilidad o compromiso como se cree (no es adoptar ni nada
por el estilo). Es una persona que “esta ahi” para ese nifio en concreto, que le manda
de vez en cuando un dinero o algun regalito y que se puede comunicar con él (por
email, carta o teléfono), etc. Estos nifios lo agradecen y necesitan en especial, al no
tener padres y en muchos casos ni siquiera familiares, o en caso de tenerlos, los tienen
totalmente olvidados (algunos nifios no tienen absolutamente a NADIE). Asi que como
os imaginaréis, para ellos tiene mucha importancia el saber que alguien, aunque esté
muy lejos, se preocupa por él, piensa en él...Incluso el hecho de decir “tengo un
padrino” es ya algo muy grande para estos chicos, les llena por dentro.

Asi que los que estéis interesados en apadrinar, solamente tenéis que decirmelo y os
envio la lista de nifios con sus fotos para que les pongais cara y sobre todo sonrisa! Y a
partir de ese momento podéis especificar por ejemplo que vuestra aportacion vaya

dirigida a un nifio en concreto.
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“BACHATEANDO EN EL CUMPLEANOS DE BLADIMIR"”, JULIO 2003.

En qué se han invertido / se van a invertir las ayudas que ya habéis aportado

algunos de vosotros (desde las pasadas Navidades de 2004):

" Se terminé de comprar el terreno adyacente a LA CASA ROSADA como ya

os he dicho para llevar a cabo en un futuro préximo la ampliacion de las instalaciones.

" Amadrinamiento de la nifia Marlenys.

MARLENYS, “SIN PEINAR"” SEPT 2003.
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" Se cubrira la operacion prevista de Rudelania, una de las nifias mayores que
desde que nacié sufre una enfermedad degenerativa de la vista que de no ser

intervenida se quedara ciega.

Ultimas noticias de LA CASA ROSADA (a 24 de noviembre de 2005)

. Una de las novedades que se ha producido en LA CASA ROSADA en los
ultimos meses es que aquellos nifios que estén bien de salud, con el virus por el
momento bajo control y que ademas tengan algun familiar que pueda hacerse cargo de
ellos, en vistas de poder atender y dar cabida a los ninos/bebés nuevos (algunos de
s6lo semanas de vidalll Y otros literalmente abandonados a las puertas de LA CASA
ROSADA!) que estén en una situacion mucho mas critica (algunos hasta debatiéndose
entre la vida y la muerte)) LA CASA ROSADA, tras evaluar la situacion
individual/familiar de cada uno, ha decidido enviar a esos nifios a sus hogares (en caso

de tenerlos, normalmente suelen ser tios o tias).

Esto requiere en muchos casos una ardua tarea de investigacion de las familias y de
dénde viven en la actualidad (las Hijas de la Caridad no sélo son hadas madrinas sino
también verdaderas detectives), porque en estos entornos tan desfavorecidos es muy
frecuente (casi una constante, afiadiendo a ello el ya conocido caos caribefio) que los
padres no inscriban el nacimiento de sus hijos en un Registro, lo que implica casi
laborales policiacas para encontrar la pista de las familias, cuando se encuentran que
los padres fallecieron, que no hay partidas de nacimiento, que sélo cuentan con los
testimonios orales de familiares y vecinos, algun recorte ya enmohecido con el teléfono
de la abuela o que los familiares han cambiado de direccion, etc. LA CASA ROSADA
desempena ademas la funcion de registradora de estos nifios que ante la ley es como si

no existieran.

En esta recién estrenada “campana de reinsercion familiar’ prevalece ante todo la salud
de los nifios (I6gicamente si supone un empeoramiento para ellos, seran devueltos a LA
CASA), por lo que Las Hijas de la Caridad llevaran un estrecho control y seguimiento de
estos chicos “salientes”, quienes con la frecuencia que sea necesaria acudiran a LA
CASA ROSADA para tomar/llevarse sus medicinas, hacerse chequeos médicos o recibir

cualquier otra ayuda que requieran.
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De entre estos nifios que han salido de LA CASA ROSADA se encuentra Marlenys (en
la foto anterior), que como os acabo de comentar se ha amadrinado recientemente, esto
quiere decir, que como en muchos casos las familias que les acogen son pobres, estos
ninos también necesitan ayuda economica. El dinero destinado a estos nifios se
administra por las monjas en LA CASA ROSADA, quienes mantienen comunicacion con

los nifios para ir viendo sus necesidades, comprarles lo que les falte, etc.

ANEURYS Y JESUS, AGOSTO 2003.
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Bueno pues esto es por ahora, como sabéis se trata de un “proyecto piloto” que esta

empezando a ponerse en marcha, intentando llegar a unos y a otros (a cuantos mas

Por eso seran muy bien recibidas todas las sugerencias que propongais para mejorarlo!!

Para terminar os dejo con un dicho popular de Republica Dominicana:

“un chin’ mds un chin hacen un chon”...

GRACIAS A TODOS POR VUESTRA
COLABORACION!I

CONTACTO EN ESPANA: Marta Alegria Suescun

marta_alegria@hotmail.com
movil: 650 51 63 17

" Un chin = un poco
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