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ORGANIZACIÓN SOLICITANTE

O.N.G. SENDEROS DE MAÍZ

Sede social: C/ Andrea Navagiero 1, 3ºA

18006 Granada (ESPAÑA)

Tfno y FAX 958 125176

e-mail: senderosdemaiz@yahoo.es
www.senderosdemaiz.org
Sede en Guatemala:

Casa Verapaz- Santa Catarina Palopó- Departamento de Sololá- GUATEMALA

Apdo. de Correos 0015 Panajachel- Departamento de Sololá- GUATEMALA

Tfno 00 (502) 58715933 y 77622874

Senderos de Maíz es una asociación no gubernamental sin ánimo de lucro, inscrita en Registros Públicos del Ministerio del Interior con el Número Nacional 170122 de la Sección 1ª. Está inscrita así mismo en el Registro de ONGs para el Desarrollo de la Agencia Española de Cooperación Internacional. Comenzó su labor en Enero de 2003 con el objetivo de ayudar a las niñas y niños discapacitados y con enfermedades graves en Guatemala. 

1. denominación DEL PROYECTO
Apoyo en salud a niñas y niños con discapacidades Y ENFERMEDADES GRAVES en el Departamento de Sololá (Guatemala)

PRESUPUESTO SOLICITADO: 5.ooo Euros

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo general

Mejorar la salud, educación e integración social de los discapacitados en el Departamento de Sololá en Guatemala.

2.2. Objetivos específicos

1.- Mejorar la calidad de vida en las condiciones de salud, educación, bienestar e integración social de las niñas y niños indígenas de escasos recursos, afectos de discapacidades y/o  enfermedades graves del Departamento de Sololá en Guatemala.

2.- Lograr un mejor diagnóstico precoz de las enfermedades congénitas y malformativas de la zona, con el objetivo de darles un mejor y más pronto tratamiento integral.

3.- Derivación de algunos casos de niñas/os de extrema gravedad a España para realizarles operaciones quirúrgicas de gran complejidad

3. DESCRIPCIÓN RESUMIDA DEL PROYECTO

 El propósito del proyecto es la mejora de la calidad de vida de forma integral de las niñas y niños con discapacidades y enfermedades graves en el Departamento de Sololá en Guatemala, lugar de población mayoritariamente indígena (95%) y altos índices de pobreza. Se realiza promoción de la salud con atención médica, quirúrgica o de rehabilitación, a todos los casos seleccionados por el proyecto. Se incita a las familias para que las niñas y niños con discapacidades acudan de forma regular a recibir educación especial, en 5 centros situados en la zona del Lago Atitlán, gestionados por asociaciones locales. Se dan becas para la educación a niñas o niños con discapacidades graves que sean de familias de escasos recursos, para mejorar en su futuro sus posibilidades de trabajo y condiciones de vida. Se realiza capacitación de grupos de comadronas locales para que aprendan a explorar a los recién nacidos, como medida de diagnóstico precoz de las malformaciones y discapacidades. Algunos casos de extrema gravedad que necesitan tratamientos que no pueden llevarse a cabo en todo el país de Guatemala, son derivados a hospitales españoles donde se les realizan trasplantes de órganos, u operaciones quirúrgicas de gran especialización, con apoyo logístico y humano por parte de los voluntarios del proyecto de Senderos de Maíz en España.

4. INSTITUCIONES LOCALES con las que se colabora
1.- Asociación “ADISA” (Asociación de Padres y Amigos de personas con discapacidad del Municipio de Santiago de Atitlán, Sololá, Guatemala). Es una asociación guatemalteca sin ánimo de lucro, con 10 años de experiencia en apoyar la educación especial y rehabilitación de los niños discapacitados de la zona de Santiago de Atitlán, dirigida y gestionada por padres y familiares de los niños discapacitados.

2.- Comité de Padres de familia de niñas y niños discapacitados del Centro Xe’ quiyakasiiwaan, San Juan La Laguna, Sololá, Guatemala. Es una asociación guatemalteca sin ánimo de lucro, creada y gestionada por familiares de personas con discapacidades del entorno de San Juan La Laguna, Departamento de Sololá. Posee un Centro de educación especial y rehabilitación para las personas con discapacidad de la zona, especialmente población infantil.

3.- Comité de padres del Centro “Somos Hijos del Lago” de personas con discapacidad en San Pedro La Laguna, Sololá, Guatemala. Es una asociación guatemalteca sin ánimo de lucro, creada y gestionada por familiares de personas con discapacidades en el entorno de San Pedro La Laguna. Posee igualmente un Centro de educación especial y rehabilitación de las niñas y niños discapacitados de la zona.

4.- Centro Manos Solidarias en San Lucas Tolimán, Sololá, Guatemala. Es una asociación guatemalteca sin ánimo de lucro, creada el año 2005 y gestionada por los familiares de personas con discapacidad de San Lucas Tolimán, con apoyo de la Municipalidad de dicha localidad. Posee un Centro de educación especial y rehabilitación.

5.- Asociación Caminos de Esperanza en Panajachel, con dos aulas de educación especial con maestros financiados por el Ministerio de Educación, aún con instalaciones provisionales (las definitivas en construcción).

6.- Fundación Pediátrica Guatemalteca, es una institución no gubernamental y no lucrativa que proporciona servicios de salud con énfasis en la población materno-infantil con cobertura nacional en Guatemala y realización de Jornadas quirúrgicas de especialistas de otros países. Ofrece servicios a menor costo a personas de escasos recursos. 

5. BENEFICIARIOS

5.1. Beneficiarios directos

- 180 niñas y niños indígenas (de los grupos kaqchikel, tz’utujil y K’iché) de escasos recursos económicos y afectos de discapacidades y/o enfermedades graves en el departamento de Sololá (Guatemala)  reciben atención sanitaria y apoyo en su educación especial.

- 60 niñas y niños discapacitados reciben rehabilitación física,  terapia de lenguaje y apoyo psicológico en los centros locales de terapia y educación especial.

- niñas/os derivados a España para tratamientos de extrema complejidad que no se pueden realizar en Guatemala (número sin especificar, dependiendo de los casos especiales que se identifiquen).

- los 5 centros de educación especial y terapia mejoran su atención sanitaria y son apoyados con algunos sueldos, apoyo en capacitación, becas para estudios universitarios para sus trabajadores y apoyo en la gestión de los centros.

5.2. Beneficiarios indirectos

Familiares de las niñas y niños con discapacidades y/o enfermedades graves del departamento de Sololá, así como sus comunidades rurales que van a contribuir a su integración social.

5.3. Implicación y participación de los beneficiarios en el desarrollo, gestión y sostenibilidad del proyecto

   Para realizar su labor de ayuda sanitaria y educacional con los niños discapacitados la ONG Senderos de Maíz colabora activamente con instituciones guatemaltecas de la zona del lago Atitlán que trabajan con niños de necesidades especiales. Las 5 instituciones locales (ADISA, Centro Maya Xe’kiyaqasiiwaan, Somos Hijos del Lago, Manos Solidarias y Caminos de Esperanza)  están constituidas y gestionadas por los padres y  familiares de las niñas y niños discapacitados (que son los beneficiarios directos del proyecto). Los padres han constituido en cada uno de los pueblos por iniciativa propia,  la Junta Directiva o Comité rector, y han organizado los Centros de educación y salud para sus hijos discapacitados. Senderos de Maíz trata de apoyar a estas instituciones en su capacitación, y en la mejoría de su gestión y funcionamiento, aportando algunos sueldos de personal (fisioterapista, terapista del lenguaje y psicólogos en sus prácticas de fin de carrera) con el objeto de  mejorar la profesionalización de los centros. Se trata de incentivar a estas instituciones para que consigan medios económicos propios que aseguren la sostenibilidad de sus centros, para asegurar el presente y el futuro de la ayuda sanitaria y educativa para sus hijas e hijos,  ADISA  tiene ya montado un centro de terapia ocupacional con taller de elaboración de artesanías de madera y  mostacilla, que se venden para obtener medios económicos propios para el funcionamiento del centro. Así mismo para este año piensan poner en marcha una fábrica de jabón. Las otras instituciones organizan actividades tipo Maratón, venta de cuadros de pintura tradicional realizados por algunos padres… para obtener fondos. Desde finales del 2007 Senderos de Maíz junto a Centro Maya y Somos Hijos del Lago estamos organizando un Taller de mujeres artesanas familiares de niños con discapacidades, para la elaboración de tejidos, bisutería de mostacilla, petates…, con el objetivo de abrir canales de venta de comercio justo en Europa. El objetivo es mejorar las condiciones económicas de las familias con discapacitados y a su vez dar ingresos a los centros con el fin de buscar la sostenibilidad de los mismos.

6. ANTECEDENTES Y JUSTIFICACIÓN DEL PROYECTO

La ONG Senderos de Maíz lleva trabajando 6 años en el área rural del Departamento de Sololá en Guatemala, que posee una población total de 307.600 hab. (Datos del Censo de población de 2002), rural en un 53%, y con  51%  de menores de 18 años. El Índice de Desarrollo Humano de Guatemala en el año 2003 es de 0,672 (0,610 en área rural y  0,578 para la  población indígena). La población con la que trabaja Senderos de Maíz es mayoritariamente Indígena (95%), perteneciendo  a 3 grupos étnicos diferentes: kaqchikel, Tz’utujil y K’iche’, con  altos índices de pobreza (72% de población en pobreza en área rural y 31,1 % en condiciones de extrema pobreza). Sólo un 44% de las viviendas en la zona rural donde de trabaja tienen acceso a red de agua y 71,2% viven en condiciones de hacinamiento según datos del 2003 del PNUD (Informe Desarrollo Humano y Ruralidad, Informe Estadístico  2004). Se trabaja fundamentalmente en el Sector Salud y  de Educación Especial. 

  1.-  Las deficiencias del Sector Salud son muchas por razones muy variadas: el sistema sanitario público es deficitario y mal descentralizado, el sistema sanitario privado es caro e inaccesible para la gran mayoría de la población, las medicinas deben ser costeadas en su mayoría por los usuarios y existe una evidente discriminación en el trato a la población indígena, Los Indicadores Básicos de salud son alarmantes sobre todo para la población materno-infantil: mortalidad infantil 44 por 1000 nacidos  vivos, mortalidad en la niñez de 59 por 1000 nacidos vivos, mortalidad neonatal de 23 por 1000 nacidos vivos, Tasa global de fecundidad de 4,4; Desnutrición crónica del 48,7%, Desnutrición Aguda del 1,6% y Desnutrición Global del 21,9%), y una Cobertura Vacunal baja del 62,5% para niños de 1 año.  

   Trabajamos con casos de niñas y niños con discapacidades y/o enfermedades graves porque existen muchos casos de discapacidades que nunca han sido valorados por ningún personal sanitario, o si lo han sido no han seguido ningún camino terapéutico adecuado para orientar adecuadamente su diagnóstico y tratamiento. Las discapacidades en nuestra zona no están cuantificadas pero se calcula que de  un 12 a un 15% de la población infantil padece algún tipo de discapacidad sea física, psíquica o sensorial. Las personas con discapacidades no tienen habitualmente acceso a la educación y viven en los patios de sus casas sin salir apenas por barreras sean físicas o sociales. Muchas discapacidades son debidas a problemas en el parto o a problemas congénitos (espina bífida, parálisis cerebral infantil, malformaciones congénitas de pies, caderas, cardiopatías, etc., etc.…).  En la labor asistencial de Senderos de Maíz se llevan a cabo las actividades que luego se reseñan para asegurar la mejor atención sanitaria sea médica, quirúrgica o de rehabilitación.

   2.- En la labor asistencial directa en los pueblos del Departamento de Sololá a veces se encuentran casos de especial gravedad, que precisan tratamientos que no es posible realizar en todo el país de Guatemala por necesitar procedimientos quirúrgicos o tratamientos de gran dificultad y costo. Se trata de casos que precisan trasplantes de órganos (hígado, médula ósea por ejemplo), tumores cerebrales graves, cardiopatías severas, etc.… A veces son casos que son presentados a Senderos de Maíz por la Fundación Pediátrica Guatemalteca, siendo entonces de todo el ámbito nacional, pero siempre de familias de escasos recursos económicos. En estos casos imposibles de resolver en Guatemala ni por la medicina pública ni por la privada, se realizan las gestiones oportunas para que los niños sean admitidos en el Sistema de la Seguridad Social Española, hasta ahora a través del IMSALUD y de la Junta de Andalucía, que una vez admitido el caso, costea todos los gastos hospitalarios del mismo. Hasta ahora desde el año 2003, se ha llevado 14 casos a España (4 trasplantes de hígado, un trasplante de médula ósea, una cardiopatía grave, dos tumores cerebrales y una distonía grave para tratamiento neuroquirúrgico, dos casos de encefalocele, 3 casos ortopédicos graves). Los viajes de avión de estos niños y su madre o padre como familiar acompañante, han sido hasta ahora costeados en su totalidad por la Fundación Barceló en su Programa de Ayuda Médica Internacional. Los niños y sus familias son alojados en casas de familias de acogida o en una Residencia de la Asociación Española contra el Cáncer AECC, que gracias a un Convenio con Senderos de Maíz admite de forma gratuita a los niños del proyecto que sean oncológicos o precisen  trasplante de órganos. La manutención del niño y su familiar, así como todos los gastos extrahospitalarios corren a cargo de Senderos de Maíz. Hasta el momento el resultado de los casos derivados a España a hospitales de Madrid y Granada, han sido muy buenos. Las familias son apoyadas por voluntarios de Senderos de Maíz tanto  humana como logísticamente, así como  en las gestiones que fueran necesarias.

  

7. Actividades sanitarias

· Identificación de niños y niñas con discapacidades o enfermedades graves en sus propias aldeas, por medio de realización de Jornadas médicas. Un pediatra los casos que tienen mayores posibilidades de mejorar la calidad de vida tras un proceso de diagnóstico y tratamiento adecuado.

· Asistencia sanitaria en los Centros de niños con discapacidades en San Juan La Laguna (Centro Xe’quiyakasiiwaan), San Pedro La Laguna (Somos Hijos del Lago, Ayúdenos) y Santiago de Atitlán (ADISA).

· Organización de viajes de varias familias a la capital, donde los niños son evaluados por pediatras y médicos especialistas.

· Acompañamiento a las familias en todo el proceso de diagnóstico y tratamiento, sea médico, quirúrgico o de rehabilitación. El éxito del proyecto es la confianza de las familias debida a que al encontrarse acompañados se evita la discriminación, y los padres pueden ser debidamente informados salvando con traducción la barrera del lenguaje. 

· Los tratamientos quirúrgicos se llevan a cabo por especialistas de la Fundación Pediátrica Guatemalteca o por Jornadas Quirúrgicas de médicos de los EEUU que vienen periódicamente a Guatemala a operar según especialidades.

· Donación de aparatos ortopédicos, prótesis, audífonos, lentes graduadas, muletas, andadores o sillas de ruedas que los niños necesiten.

· Aportación de medicamentos de larga duración o alto coste. Se asegura así el cumplimiento de los tratamientos médicos crónicos, facilitando las medicinas que son suministradas a través de los centros locales de discapacitados (por ejemplo, medicaciones anticonvulsivantes que son costosas, y que difícilmente serían costeadas por las familias de bajos recursos).

· El tratamiento de rehabilitación, terapia de lenguaje y apoyo psicológico es realizado por profesionales pagados por Senderos de Maíz, que trabaja en los centros de discapacitados de San Juan, San Pedro La Laguna y Santiago de Atitlán.

· Se realiza ayuda familiar para costear la movilidad y manutención de los niños con enfermedades oncológicas que debe acudir una o dos veces en semana a la capital para su tratamiento de quimioterapia.

· En los casos en que por su especial gravedad no es posible su resolución en Guatemala, se realizan las gestiones oportunas con médicos y cirujanos especialistas en España, y los niños viajan a España junto con un familiar (madre preferiblemente) donde en Hospitales españoles se realiza su cirugía o tratamiento especializado de alto nivel (trasplante de órganos, neurocirugía…).

· Apoyo con familias de acogida y voluntarios a los niños y sus familiares desplazados temporalmente a España para su tratamiento especializado.

8. TIEMPO DE EJECUCIÓN

Fecha de inicio y fin del proyecto: 1 de  Enero de 2009 a 1 de Enero de 2010.

Número total de meses: 12  meses

Todas las actividades se realizan a lo largo de todos los meses del año. 

9. Presupuesto

Para el actual proyecto “Apoyo en salud y educación a niñas y niños con discapacidades en el Departamento de Sololá (Guatemala)” solicitamos a Hora de Ayudar una subvención de 5.000 Euros.

Este presupuesto estará destinado íntegramente a los gastos sanitarios de los niños en Guatemala, con la debida justificación de facturas de gastos de farmacia, cirugías, aparatos, etc…
DATOS  BANCARIOS Nombre de la entidad bancaria

BBVA Banco Bilbao Vizcaya Argentaria 

	Entidad
	Sucursal
	D.C.
	Número de Cuenta

	0182
	5695
	85
	0201504106


10. PROCEDIMIENTOS DE EJECUCIÓN

 10.1. Relaciones con las Instituciones Locales

En Guatemala Senderos de Maíz tiene Convenio con la Fundación Pediátrica Guatemalteca lo que asegura asistencia médica pediátrica y especializada de buen nivel a un precio reducido para las familias de escasos recursos del proyecto que acuden a la capital desde la zona rural. 

Así mismo en Guatemala, Senderos de Maíz colabora con 5 Centros de discapacitados de la zona del lago de Atitlán (ADISA, Centro Maya Xe’kiyaqasiiwaan, Somos Hijos del Lago, Manos Solidarias y Caminos de Esperanza). La pediatra de Senderos de Maíz examina regularmente a los niños de estos centros y allí se identifican casos nuevos para comenzar su diagnóstico y tratamiento. Así mismo, Senderos de Maíz  paga el sueldo de dos fisioterapistas que realiza la rehabilitación de los discapacitados, dos maestros de educación especial, un  terapista del lenguaje y 3 psicólogas en prácticas. 

Senderos de Maíz cuenta en España con un acuerdo con la Asociación Española contra el Cáncer AECC para asegurar la estancia de los niños derivados a hospitales españoles y sus familias en Madrid en Residencias de dicha Asociación.

10.2. Procedimientos de organización interna.

 

    La ONG Senderos de Maíz es una asociación ONG sin ánimo de lucro, que cumple con los objetivos, organización interna (Junta Directiva, Socios) y reuniones periódicas de acuerdo a sus estatutos. Los miembros de la Junta Directiva y voluntarios de Senderos de Maíz en España  se encargan de todos los aspectos burocráticos y de relación entre los padrinos de España y los niños guatemaltecos que reciben ayuda sanitaria y educativa. Voluntarios en España ayudan en el acompañamiento, adaptación,  organización y logística de la estancia de los niños que vienen a España para tratamientos especiales, tanto en el acompañamiento directo a los mismos, como en aspectos burocráticos (gestión de la tarjeta de la seguridad Social, ampliación de permisos de migración, visados, etc.…).

 

11. ESTUDIDO DE VIABILIDAD

 11.1. Políticas de apoyo

   La ONG Senderos de Maíz realiza las gestiones oportunas con el Dirección General de Coordinación Sanitaria, Participación y Relaciones Institucionales de la Consejería de Sanidad y Consumo, IMSALUD y Junta de Andalucía, para conseguir derivar los casos de especial gravedad a España. Hasta el momento las operaciones de neurocirugía que han precisado 2 niñas del proyecto se han realizado en el Hospital Virgen de las Nieves de Granada, 3 operaciones de ortopedia en el Hospital Clínico de Granada, y por último 3 trasplantes de hígado, un Trasplante de médula ósea y una cirugía de cardiopatía grave se llevaron a cabo en el Hospital 12 de Octubre de Madrid. La Embajada de España en los últimos casos trasladados a España realiza los trámites para que los niños y su familiar acompañante tengan VISA sanitaria.
   Las coordinaciones para llevar a cabo la capacitación de comadronas tradicionales se realizarán con La Jefatura de Área de Sololá, del Ministerio de Salud de Guatemala, a través de su Programa de Salud Materno-Infantil, así como al Asociación VIDA de comadronas tradicionales en Sololá.
 
11.2. Aspectos institucionales

 La ONG Senderos de Maíz cuenta con un Convenio con la Fundación Pediátrica Guatemalteca, por el cual la Fundación proporciona asistencia pediátrica y especializada a las niñas y niños de nuestro proyecto a bajo coste, dado que pertenecen a familias indígenas de escasos recursos.

Así mismo, Senderos de Maíz colabora activamente con los 5 Centros de discapacitados de la zona del Lago Atitlán (ADISA, Centro Maya Xe’kiyaqasiiwaan, Somos Hijos del Lago, Manos Solidarias y Caminos de Esperanza), centros gestionados y organizados por los propios padres y familiares de las niñas y niños discapacitados. 

En España, Senderos de Maíz tiene un acuerdo con la Asociación Española Contra el Cáncer AECC para poder usar la residencia para los niños y familiares acompañantes de los casos que vienen a Madrid para trasplantes de órganos. 

Así mismo para todos los niños y familiares que han venido a España para tratamientos complejos (trasplantes, neurocirugía, etc.…), la Fundación Barceló de Mallorca ha pagado todos los billetes de avión.

 

11.3. Aspectos socioculturales

 

   En todo momento el proyecto respeta y apoya la conservación de las tradiciones indígenas de la zona. La población de nuestro proyecto es 95% indígena de 3 grupos (Kaqchikel, Tz’utujil y K’iche’) y tienen una gran riqueza cultural, manteniéndose vivas en la zona las 3 lenguas mayas del mismo nombre.  Realizan artesanías variadas (tejidos, mostacilla, madera, pintura….). Los tejidos tienen enorme variedad y colorido, conservándose sobre todo en las mujeres, los trajes típicos de cada pueblo. Así mismo se mantienen las técnicas de pesca tradicional en cayuco,  y sistemas tradicionales de cultivo de la milpa (maíz) y el  fríjol. El acompañamiento de los pacientes y familiares en todo el proceso de diagnóstico y tratamiento, asegura que no sean discriminados en sus viajes a la capital. La zona de trabajo es de gran pobreza con índices estadísticos de pobreza de un 72% y 31% de extrema pobreza, con ingresos diarios de una familia de alrededor de 3 euros (alrededor de 100 euros mensuales), siendo la base de la economía la agricultura y desde hace unos años el creciente turismo que se acerca a disfrutar de la belleza del lago Atitlán, lo que sin embargo no está contribuyendo de forma clara a la mejora global de la calidad de vida de la población indígena de la zona.

11.4. Enfoque de género

 

   En el proyecto se trata en todo momento de eliminar las brechas e iniquidades de género, ampliando las oportunidades de salud y educación sobre todo a las niñas. Por ejemplo, en las  becas de educación se da prioridad a las niñas, que si no gozarían de menores oportunidades en cuanto a educación, oportunidades de trabajo y derechos.  

 11.5. Factores medioambientales

    En el proyecto se trata siempre de conservar la belleza y riqueza medioambiental del entorno del Lago Atitlán, contribuyendo a las iniciativas de otros proyectos más ligados a la conservación del mismo. En las actividades de los talleres de arte para la discapacidad también se apoyan las ideas de higiene, seguridad alimentaria y conservación del medio ambiente.

 

 

 

 

 

 

 

