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Verano Guerrero 2026 - GUERREROS PURPURA

Nuestra Asociacion:

Guerreros PUrpura es una organizacion sin animo de lucro cuyo objetivo es
contribuir a la ayuda integral de todos los menores afectados por
enfermedades y afectaciones neuroldgicas y metabdlicas. Luchamos por dar
visibilidad a un grupo heterogéneo de condiciones, patologias vy
enfermedades prestando especial importancia a aquellos casos considerados
como enfermedad rara o que carecen de diagnodstico, llegando incluso a ninos
gue se encuentran en cuidados paliativos pediatricos.

Beneficiarios:

Menores con afectaciones o enfermedades neuroldégicas y metabdlicas.
Paralisis cerebral y enfermedades raras que la gran mayoria cursa con
epilepsia e incluso pueden encontrarse en unidades de Cuidados Paliativos
Pediatricos.

En este viaje se ha estimado la participacion de 10 ninos con enfermedades o
afectaciones, 5 ninos neurotipicos y 19 adultos.

Proyecto:

Nos hemos propuesto cumplir el sueno de nuestros guerreros y familias, que
es poder disfrutar de un ocio inclusivo, adaptado y real. Este ano 2026 iremos
a S'’Agaro (Girona) del 21 al 26 de junio.

Nuestros proyectos de ocio incluyen a toda la familia. Se busca que los
cuidadores principales disfruten de un respiro, pero teniendo en cuenta que
tenemos niNos que no podemos dejar a cargo de otros familiares debido a su
gran dependencia. Por ello, disfrutan del respiro evitando la preocupacion de
si su hijo va a estar bien atendido. Por otro lado, tanto el hijo afectado como
sus hermanos también precisan de esos momentos de ocio y, por qué no
decirlo, de separarse un poco del cuidador principal. Nosotros damos mucha
importancia a los hermanos, que vean que no son los Unicos que estan
pasando por esta situacion y encuentran el apoyo en los hermanos de otros
guerreros.

El enfoque es totalmente distinto a lo que se hace asiduamente, respiro para
cuidador principal por una parte y ocio para el nino dependiente por otro. En
nuestro caso es respiro para cuidadores principales, pero también para
abuelos que también encuentran su apoyo en otros abuelos. Ocio para el nifo
dependiente, pero también para los hermanos que pocas veces pueden hacer
actividades en familia porque el centro de la organizacion familiar es el hijo
enfermo.

Colaboraciones:

Para que algunos de nuestros ninos puedan disfrutar de unos dias de
descanso fuera de su hogar es necesario que vayan acompanados de personal
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sanitario por lo que viajamos con médicos, enfermeros y ambulancia (todos
ellos voluntarios). También colaboramos con la Fundacion Ambulancia del
Deseo, quienes nos facilitan una ambulancia y un técnico para que nos

acompane. Y con el Hospital Nifo JesUs, quienes nos proporcionan
medicacion y aparatologia médica como oxigeno.

Resultados esperados:

Desde el 2023, con nuestro primer viaje del Camino de Santiago, hemos
conseguido que nuestras familias disfruten de un tiempo de ocioy respiro con
un grado de satisfaccion del 100%.

Se realiza un cuestionario tanto a las familias como a los voluntarios. La
organizacion, posteriormente, evalla los resultados para solventar, en la
medida de lo posible, lo que no haya sido de plena satisfaccion. Los resultados
esperados son un grado de satisfaccion de entre el 8 y el 10.

Relacién con el deporte:

Debido a las circunstancias de nuestros pequenos guerreros, muchas veces
no pueden participar de las actividades deportivas extraescolares o de las
escuelas. Por ello, nuestros voluntarios de ocio organizan diversas actividades
para ellos, entre ellas se encuentran juegos para la mejora de la motricidad, la
coordinacion y el equilibrio: como carreras de obstaculos, badminton, futbol,
etc. Todos adaptados a las necesidades de los menores.

Calendario de actividades:
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Reunién con beneficiarios, voluntarios y responsables del proyecto en
la que se evalia el ocio de ese afio, se proponen puntos de mejoray el
ocio del siguiente verano.

voluntario para bisqueda en campo de las instalaciones y actividades
Reunién con los posibles beneficiarios una vez estdn las actividades,
definidas y el presupuesto del préximo ocio

Inscripcion de los beneficiarios del proyecto

Buisqueda de financiacién involucrando a las familias
Cuestionarios sobre necesidades especificas de cada familia en el
alojami ) y dieta.

Cuestionarios sobre condiciones de salud, informes médicos.

Colaboraciones con Fundacién Ambulancia del Deseo

Coordinacion con empresas de la zona para el suministro de oxigeno

Coordinacién con los profesionales médicos de la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos del Hospital Nifio Jestis.

Coordinacién con la PEDPAL, Sociedad de Cuidados Paliativos
Pediatricos, para necesidades de formacién del personal.

Envio de informes médicos y cuestionarios a nuestro personal sanitario
y a los voluntarios para que estudien los informes de cada nifio.

Reuniones con profesionales de referencia del menor en caso de ser
necesario.

Elaboracién de talleres y juegos de ocio y tiempo libre para los dias de
playa y piscina.

Reunién con los voluntarios de ocio y tiempo libre para coordinar las
actividades anteriores

Reunién con los beneficiarios del proyecto para repasar todos los
puntos y necesidades antes del viaje

Durante el viaje, feedback continuo de las familias a voluntarios vy
responsables

Cuestionario de satisfaccion a los beneficiarios y a los voluntarios




