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E.1 INFORME julio – septiembre 2014 
Centro Arco Iris Urubamba (Kiya Survivors)
Título del Proyecto: Proyecto de Vida / Outreach Programme
Institución: Centro Arco Iris (Kiya Survivors)
Monto de apoyo: 8085 Nuevos Soles (3 meses, 2695 nuevos soles por mes)

Periodo del reporte: julio – septiembre 2014
1. Información del apoyo

I. Objetivos del proyecto

El objetivo final de Proyecto de Vida es de mejorar la calidad de vida de niños especiales y sus familias a través del apoyo de una asistente social, un psicólogo y un fisioterapeuta. Mediamos esto en términos de mejoramientos de calidad de vida salud, higiene, ingreso familiar, la situación vivencial. 

A través de visitas familiares, realizamos un diagnostico de cada familia, y trabajamos con ellos durante un periodo de 3 o 4 meses. La meta es de realizar un cambio sostenible en al menos dos de los áreas de salud y higiene, ingreso familiar, infraestructura de la casa o educación de los niños y familiares. En total se puede distinguir 9 impactos que perseguimos con el Proyecto de Vida. El cuadro muestra estos impactos, ambos inmediatos y a largo plazo, y describe cómo pretendimos medir los impactos.
	
	Impactos inmediatos
	Impactos a largo plazo
	Cómo medir

	1.
	Capacitación de las familias (sobre habilidades diferentes, elaboración de productos, higiene, salud, etc.)
	Mejor conocimiento de varios temas, mejor higiene y salud familiar, ingreso de la elaboración de productos (por ejemplo queso y jabón)
	Con listas de asistencia y verificar el aprendizaje durante las capacitaciones. Verificar con ficha de evaluación durante visita domiciliar cómo ponen en práctica lo aprendido durante visitas domiciliares. 

	2.
	Inclusión laboral
	Aumento del ingreso familiar
	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto

	3.
	Mejor higiene en la casa
	Menos enfermedades
	Ficha de evaluación durante visita domiciliar

	4.
	Mejor nutrición
	Aumento de salud de la familia
	Ficha de evaluación durante visita domiciliar

	5.
	Integración de niños y jóvenes en un centro educativo
	Mejores posibilidades entrar educación superior y/o trabajo
	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto

	6.
	Mejor infraestructura de la casa (luz, agua, baño, camas, etc.)
	Mejor calidad de vida de la familia
	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto

	7.
	Acceso a servicios del estado (carnet de discapacidad, DNI, seguro de salud)
	Beneficio de estos servicios como tratamiento médico, perspectivas a trabajo formal, etc.
	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto

	8.
	Realización de procesos legales por la asistenta social (denuncios de violencia, juicios de alimentos, declaraciones del fiscal)
	La eliminación de violencia intrafamiliar (físico, psicológico y/ o sexual)


	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto y informes del psicólogo

	9.
	Acceso a servicios necesarios, relacionados a las discapacidades o necesidades de miembros de la familia (servicios médicos, psicología, fisioterapia)
	
	Evaluaciones familiares de inicio y final del proyecto


II. Resultados logrados hasta la fecha en Proyecto de Vida:
Durante los tres meses de julio, agosto y septiembre trabajamos de forma intensiva con las siguientes familias:

Marina

Estos meses seguimos trabajando con la familia de Marina. Hemos trabajado en el proceso de tener todo listo para que los padres de Marina puedan casarse. Hemos arreglado los partidos de nacimiento del padre y de la madre. Para el del padre tuvimos que ir varias veces a Maras, donde nació. Todos los registros están escritos a mano, lo que a veces es difícil leer. Por eso tardó bastante en sacar toda la información necesaria, pero al final logramos sacarlo. Sin embargo, los padres de Marina no se casaron todavía. Falta arreglar unos documentos y al momento de firmar para estos documentos el padre de Marina siempre parece borracho y no le permiten firmar. Es importante que los padres se casen, porque el terreno donde viven está al nombre del papa. Si el papa se moriría, la mama se quedaría con nada. No casa, no terreno, ningún lugar a donde ir. 
Aunque trabajamos de forma intensiva con la familia, no avanzan mucho en la higiene y la organización de la casa. El hermano de Marina, Braulen, va bastante bien en sus clases y no falta mucho. Marina al contrario no ha venido mucho a clases. Dice su mama que no tiene suficiente tiempo para alistarle en la mañana. Cada vez que le visitamos, Marina está sola en la casa con la puerta cerrada, sentada en el piso, o está afuera echada en el pasto en el pleno sol. 
Varias veces no encontramos a la madre. Como la familia casi no tiene ningún ingreso, la madre camina a la comunidad donde viven sus padres, a unas horas de Yanahuara, para buscar productos básicos ahí para traer a su casa. Siempre lleva a la hermana menor de 3 años pero deja a Marina con su padre.

Cuando Marina viene al Centro aprovecha del apoyo que brindan los voluntarios en fisioterapia. Le dan terapia lo más intensiva posible, enfocándose en sus habilidades para caminar. Sin embargo, Marina está muy acostumbrada sentarse o acostarse en el piso y se cansa muy rápido.
Viendo el cuadro de impactos hemos obtenido logros en el punto: 
7. Ya están los documentos listos para que los padres se casen. 
Plan de trabajo: seguimos trabajando en los puntos 1 a 5. Siempre capacitamos a la mamá, de forma individual pero también ponerle en contacto con otras mamas de Yanahuara para que le motiven cambiar algunos hábitos. Especialmente la higiene de la casa y la nutrición de los niños son muy importantes y falta bastante. 
Amilcar 
Seguimos trabajando con la familia de Amilcar. Está viviendo en nuestro hogar Arco Iris, le encontramos un cupo para estudiar en el colegio Misión América y viene al Centro Arco Iris todos los días para su terapia. Al principio fue súper difícil para él, vivir en Urubamba, lejos de su familia. Lloraba todos los días diciendo que quería volver a vivir con su familia. Era difícil para el porqué le dolió su pierna bastante después de la operación y más todavía cuando empezó su terapia. Además se sintió incomodo haciendo su aseo personal. Por estar en su silla de ruedas ir al baño y ducharse es un poco difícil. Por eso, vino a vivir su hermano mayor en el hogar, Alvino. 
Alvino tiene 18 años y el año pasado terminó su secundaria. Como sus padres no tienen dinero para que el estudie, estuvo ayudando a sus padres en la chacra en la comunidad de Misminay, a 15 minutos de Maras. Al vivir en Urubamba le encontramos un trabajo en un restaurante turístico. Trabaja muy bien y en unas semanas se hizo promover de lavar platos a mozo. Está ahorrando el dinero que gane para poder estudiar en un técnico el próximo ano. Ayuda mucho a su hermano en el hogar, aunque ahora ya menos porque Amilcar ha avanzado tanto que ya es bastante independiente. También ayuda en las tareas de la casa y así es una gran ayuda para la tutora.
En agosto, pareció que su mama de Amilcar está enferma. Tiene diabitis lo que afecta mucho si vida diaria. Su hermana mayor de Amilcar, Soledad, vivía y trabajaba en Lima pero volvió para estar más cerca a su mama. Le encontramos un trabajo en el municipio de Maras, para que pueda estar cerca a su mama y ganar un buen sueldo. Sin embargo, Soledad no quería trabajar en Maras. No sabemos exactamente qué ha pasado, pero no quiere estar en Maras. Por eso le encontramos un trabajo en un restaurant en Urubamba. Esta muy feliz con este trabajo, aunque gana menos que ganaría en el municipio de Maras. Por trabajar en Urubamba, también vive en nuestro hogar ahora. Ella es un verdadero apoyo para la tutora como ayuda en cocinar, limpiar, y cuidar a los niños. Con el dinero que gane compra los medicamentos y el tratamiento que necesita su madre.
Amilcar avanza muy bien, ambos en sus estudios y en su terapia. Su profesora dice que va muy bien en sus clases, tiene buenas notas, y si sigue así va a poder terminar su primaria este ano para poder pasar a secundaria el próximo año. Toma sus estudios muy en serio, hace muy bien sus tareas y estudia bien para sus exámenes. Además de que tenga buenas notas, también hizo amigos con sus compañeros de aula. Su terapia tiene un muy buen efecto. Amilcar ya está caminando independiente, aunque son unos metros no más. Estamos súper orgullosos en el! En septiembre le encontramos un andador para adultos, que es de buena altura y de material muy fuerte. Ahora puede caminar distancias bien largas y asi ya no necesita su silla de ruedas! Nunca hemos visto tan alegre a Amilcar que en el día que le dimos su nuevo andador. Tener este andador aumentó su independencia un montón.

Viendo el cuadro de impactos hemos obtenido logros en los puntos siguientes: 
2. Hemos encontrado trabajo para los hermanos de Amilcar. 

9. Amilcar está asistiendo muy bien a su terapia por lo cual está avanzando muy bien. 
Plan de trabajo: Como hemos tenido ya tantos logros grandes con la familia de Amilcar y como estamos bastante seguros que van a seguir adelante también con menos apoyo de nuestra parte, hemos decidido que van a la fase de monitoreo. Eso significa que Amilcar y sus hermanos siguen viviendo en nuestro hogar, que Amilcar sigue recibiendo su terapia y educación, pero que ya no les visitamos tan frecuentemente a sus padres en Misminay y que no haremos nuevos “proyectos” con ellos. Si estaremos siempre al tanto y si necesitan nuestro apoyo para cualquier cosa les apoyaremos en lo necesario.
Jeffrey

Desde que la mama de Jeffrey nos visito en el mes de febrero seguimos trabajando con la familia. Sin embargo, no ha sido fácil. El papa no quiere trabajar con nosotros. Sigue tomando mucho y cuando está borracho es muy agresivo, sobre todo hacia Jeffrey y su mama (no tanto hacia las dos hermanitas). Como es imposible trabajar con el padre, tuvimos que buscar otras soluciones. Mayor prioridad es la seguridad de la familia, de la mama y sus tres hijos. Hemos hablado con la familia de la mama de Jeffrey, sobre todo con su abuela. Ella vive en la misma comunidad, a 200 metros de su casa de Jeffrey. Está muy preocupada por su hija y nietos. Para ella la solución es que su hija se separa del padre de sus hijos y busca otra casa para vivir. El problema es que la mama de Jeffrey no tiene trabajo y no tiene materiales. Depende completamente del papa de Jeffrey, que maneja todo el dinero de la familia y todo lo que tienen está a nombre de él. La abuela de Jeffrey les ofreció una parte de su casa, para que directamente puedan irse del hombre alcohólico y violente. Y lo hicieron. Por unos meses, Jeffrey vivió con su mama y dos hermanitas donde su abuela. Sin embargo, su papa le suplicó a su mama volver a vivir en su casa. Y volvieron. 
En los meses que Jeffrey vivió donde su abuela vino bastante bien al Centro Arco Iris para recibir su terapia de lenguaje y de psicología, de lo cual también aprovecho su mama. Desde que volvieron a vivir donde el padre, ya no vienen muy en seguidos al Centro. Parece que el papa no quiere que vengan a nuestro Centro. Cuando les visitamos y el papa está en la casa, no nos pueden recibir. Siempre hablamos en la casa de la abuela. Le estamos buscando trabajo para la mama. Su cuñada trabaja en limpieza en un hotel turístico y parece que necesitan más empleadas. Esperemos que la mama aprovecha de esta oportunidad y que aunque vive donde su pareja que le pague todo, que tome control por lo menos en tener un propio ingreso.

Como Jeffrey no viene muy enseguida a su terapia, no avanza mucho. Cuando esta con el psicólogo sí habla bien y se abre mas y mas. Pero no muestra eso en la casa ni en su colegio. No va muy bien en sus clases. La situación de la casa le afecta bastante en su concentración y aprendizaje. Además, es difícil para su profesora trabajar con él. Ella no sabe muy bien cómo ayudarle. Nuestra asistenta social y psicólogo visitan a Jeffrey frecuentemente en su colegio para hablar con su profesora. 

Viendo el cuadro de impactos hemos obtenido logros en los puntos siguientes: 

1. Capacitamos sobre todo a la mama trabajando en su autoestima y sus derechos. 

2. Encontramos un trabajo para la mama, pero no estamos convencidos todavía que va a aprovechar de esta oportunidad.

9. Jeffrey, su mama y dos hermanas vienen al nuestro Centro para recibir terapia. Sin embargo, no vienen muy en seguidos entonces no avanzan mucho.
Plan de trabajo: seguimos trabajando con la familia de Jeffrey porque estamos preocupados por su seguridad de la familia. Lo más importante es que vienen en seguidos a sus terapias y que la mama tiene su propio ingreso para independizarse de su pareja. 
Roy

En el mes de junio, Roy nos busco en el Centro Arco Iris. El fue derivado por 2 otras organizaciones a nosotros. Roy tiene 22 años y el ano pasado se encontró en un accidente en su trabajo. Se cayó y quedó paralizado, desde su cintura para abajo. Desde junio está recibiendo terapia física todos los días de semana. Estos 3 meses ha avanzado bastante. Sus músculos ya son más suaves y sus piernas más flexibles. El logro más grande ha sido que ahora puede sentarse independientemente. Ya no necesita a alguien que le ponga bien ni un apoyo para quedarse sentado. También, independiente, puede ponerse de su silla de ruedas en su cama u otra silla. Ahora, el terapeuta está trabajando con el pararse y tener el equilibrio. Esperemos encontrar OTPs que le apoyen a sus rodillas, que le permiten caminar con bastones para que puede movilizarse sin silla de ruedas lo que mejora su independencia. 
Roy vive en un barrio al borde de Urubamba, muy cerca al rio, pegado al cerro. Vive con su hermano y su familia. Su mamá falleció hace años. Su papa vive en Anta donde tiene su chacra y sufre de alcoholismo. No apoya casi nada a Roy y sus hermanos (más bien es al revés, ellos cuidan y apoyan a su papa). La calle que va a su casa tiene muchas curvas y no es pavimentado. No hay transporte público a Urubamba. Así es muy difícil para Roy venir al Centro Arco Iris. Por eso aprovecha de nuestra combi. Los días que viene al Centro para su terapia (casi todos los días) nuestro chofer le recoja y deja en su casa.
Por su discapacidad, Roy tiene un catéter. Por eso, higiene es muy importante para el. Sin embargo, justo la higiene es un reto para él. Vive en una casa de adobe, no tienen baño ni ducha, hay mucho polvo y arena, animales viviendo por la casa. Por esta combinación, Roy sufre frecuentemente de infecciones. Lo que le ayudara mucho será un baño con taza en que se puede sentar y una ducha. Planificamos construir eso en los meses de octubre y noviembre.
Viendo el cuadro de impactos hemos obtenido logros en el punto: 

9. Roy recibe terapia todos los días lo cual ya ha mejorado su independencia.

Plan de trabajo: los meses que vienen estaremos trabajando en los puntos 3 y 6, construyendo un baño lo cual mejorará la higiene personal de Roy y de su familia.

Huilloc
Desde el mes de junio hemos visitado la comunidad de Huilloc, Ollantaytambo. Uno de los padres vino a Urubamba buscando ayuda para su hijo y primo, ambos con habilidades diferentes. Al visitarles en Huilloc pareció que hay muchos niños con habilidades diferentes más. Aunque hay varias organizaciones trabajando en Huilloc, pareció que no hay muchas que les pueden ayudar a las familias con un niño especial. Durante la primera visita a Huilloc hablamos con las familias de Gregorio y Esteban. Al hablar, nos contaron que hay varios niños con habilidades diferentes más en la comunidad. Quedamos en volver la semana siguiente dejándoles la tarea a las dos familias reunir lo demás. Cuando llegamos le semana después, nos estaban esperando 15 familias! 

Dimos una charla, explicando a las familias quiénes somos y qué hacemos. Después hablamos con cada mamá / papá y revisamos a su hijo(a). La variedad de habilidades diferentes es muy grande: sordo-mudos, autismo, parálisis cerebral, un joven con huesos deformados, un niño con orejas deformadas y cerradas, problemas de lenguaje, síndrome Down, un niño con un sexto dedo. 

Entonces, pareció que hubo una gran necesidad de apoyo para familias con un niño con habilidades diferentes. Por eso fuimos a Huilloc con el psicólogo y el fisioterapeuta. Ellos trabajaron con los niños y hicieron un primer diagnostico. Muchos de los niños necesitan terapia física y/o psicológica cada semana (si no varias veces por semana). 

Sin embargo, la logística nos hizo el trabajo en Huilloc muy difícil. La comunidad se encuentra a una hora y media de distancia de Urubamba. Visitando Huilloc, significa que no podemos visitar las demás familias del Centro Arco Iris con quienes trabajamos el mismo día. Y, para poder trabajar bien en Huilloc, ayudando a todas las familias y dando el tratamiento adecuado a los niños, se necesita estar en Huilloc por lo menos 2 o 3 días por semana. Nuestro fisioterapeuta y psicólogo no pueden perder tanto tiempo de su trabajo en el Centro Arco Iris.  Además vinieron varias familias con un problema médico u otros problemas que no es cae dentro de nuestras especialidades.

Por eso hemos decidido ayudar a las familias derivarles a organizaciones o instituciones más cerca a Huilloc o más especializadas que les pueden ayudar. De vez en cuando, las familias nos buscan en nuestro Centro Arco Iris en Urubamba y si es necesario iremos a Huilloc. Siempre estaremos pendientes de las familias. 

Viendo el cuadro de impactos hemos obtenido logros en los puntos: 
1. Cada vez que visitamos Huilloc, hemos hablado con las familias presentes en grupo. El tema recurrente siempre fue la aceptación de su hijo(a) con habilidades diferentes. Tener un niño con discapacidad todavía es un tabú y muchas madres escondieron a su hijo, sobre todo las madres jóvenes con niños pequeños. Se notó muy bien que las madres con hijos mayores ya son más abiertas, entre otros porque ya no pueden esconder a su hijo en su espalda. Esas mamas ayudaron mucho a las madres más jóvenes en darle el sentido que no son las únicas y que a pesar de su discapacidad los niños tienen muchas habilidades.

7 y 9. Hemos referido familias a la posta de Corazones para Perú, la posta de salud en Ollantaytambo, y la Clinica Kausay Wasi en Coya para problemas médicos, lo que fue la mayoría de los casos. Contactamos nosotros a la otra institución para ver las posibilidades y si necesario buscar alternativas.

Monitoreo

En los meses de julio a septiembre hemos monitoreado a más de 20 familias. Visitando a las familias con quienes trabajamos de forma intensiva, también siempre pasamos por algunas casas de familias que están en la fase de monitoreo para ver cómo van. A veces así descubrimos que necesitan ayuda con algo. También, familias que están en monitoreo nos buscan en nuestro Centro Arco Iris cuando necesitan ayuda. Así ayudamos a dos estudiantes de Arco Iris que estuvieron hospitalizados, arreglamos terapia física y psicológica para varios hermanos y familiares de estudiantes de Arco Iris que lo necesitan, ayudamos a la hermana de una de las estudiantes que está en problemas. También ayudamos a una familia organizar la boda de su hija mayor. Cuando nos involucramos que estaba planificando la boda, estaba por gastar mucho dinero, lo cual no tiene. Nos sentamos con la mama e hija y miramos cómo pudieran tener una boda bonita sin gastar mucho dinero.
Una de las familias que estamos monitoreando es la de Alexander. Lamentablemente, Alexander falleció el 17 de septiembre de este año. Alex tenía parálisis cerebral por lo cual estuvo echado en la cama todo el día. Hace dos años vino a nuestro Centro. Estuvo en Clase Primaria y recibió fisioterapia intensiva cuando estuvo. Solamente vino dos veces a la semana porque vivía lejos en un sitio difícil de acceder con carro. Alex vivía con su abuela, madre y dos hermanos menores. Viven en una situación de bajos recursos. Su madre trabaja en la chacra y vende choclo en Machu Picchu. Su abuela y su hermana de 9 años más cuidaban a Alex, dándole comida, bañándole, alistándole para ir a nuestro Centro. Siempre ha sido difícil para la madre organizar su hogar, priorizar sus tareas y sus gastos. Lo que faltaba bastante también fue higiene. En Proyecto de Vida le ayudamos a la familia bastante con eso. La mama le compró más regularmente sus pañales (ha reordenado la priorización de sus gastos) y dio más atención a su aseo. También mejoró su cama y la habitación donde dormía. Al principió de este año su mama no mandó a Alexander sus clases en nuestro Centro Arco Iris. Sin embargo, después de visitar a la familia más frecuentemente, por fin in mayo Alexander vino. Y no solamente Alexander, pero también su mama atendió a las reuniones de padres de familia mejor que nunca. Aunque Alexander ya no está con nosotros, seguimos visitando a la familia. Le ayudaremos con la construcción de su nicho. Como se falleció inesperadamente no tuvo un nicho todavía. Ahora está en un nicho prestado. Juntos con su familia le vamos a construir un nicho propio.
III. Participación de los beneficiarios/as en el proyecto

La participación de los beneficiarios es clave para el éxito del proyecto. Nosotros podemos hacer mil cosas para las familias pero si ellos no están de acuerdo de lo que hacemos, si no entienden lo que hacemos, nunca van a poner en práctica lo que les enseñamos o van a usar lo que construimos. Las familias, los beneficiarios, tienen que participar desde el primer paso. Por eso es muy importante ganar la confianza de las familias. Si ellos confíen en nuestro trabajo, van a querer trabajar con nosotros y participar bien. 
Sobre todo las familias que están en el fase de monitoreo participan muy bien. Son estos beneficiarios que nos buscan cuando necesitan ayuda con cualquier cosa. Juntas con estas familias hacemos un plan y en la mayoría de los casos las familias pueden actuar independientemente. Nosotros solamente les ayudamos con el plan o aconsejarles qué pasos que tomar. 
Las familias con quienes trabajamos de forma intensiva a veces tienen más dificultades en participar. En primera instancia es porque recién empezamos a trabajar con estas familias. Todavía tenemos que ganar la confianza y a veces la familia tiene que desarrollar la aceptación de su problema o perder la vergüenza de tener apoyo. Además, a veces, no participan cien por ciento bien por la complexidad de los problemas que tiene la familia (por ejemplo casos de alcoholismo y violencia).
Por eso, no tenemos buenos resultados con todas las familias. Sin embargo, es parte del trabajo también. Lo más importante es seguir trabajando con estas familias, para mantener el contacto y la confianza. Y, para asegurar y/o prevenir que no caen en más problemas. 
Sin embargo, la mayoría de las familias sí participan muy bien y tenemos buenos logros. 
2. Beneficiarios hasta la fecha
En los primeros tres meses de este año hemos trabajado de forma intensiva con cuatro familias. Además hemos trabajado con 15 familias en la comunidad de Huilloc. De todas las familias que están en el fase de monitoreo trabajamos estos meses con 18. Esto hace un total de 50 niños y 51 adultos que beneficiaron directo de los proyectos apoyados por ALMA. 
3. Lecciones aprendidas
Hay muchas familias en el Valle Sagrado con niños con habilidades diferentes que necesitan una u otra forma de apoyo. Como tenemos ya 15 años de experiencia apoyando a estas familias en el Centro Arco Iris y un equipo bien formada, vemos muchas posibilidades de apoyo para las familias. Lo que a veces olvidamos tomar en cuenta es la logística que viene con ayudar a una familia. Este reto encontramos trabajando con las familias en Huilloc. Para las familias que viven en o cerca a Urubamba es más fácil ofrecerles los servicios de nuestro Centro o ayudarles aprovechar de otros servicios. Si para la familia no es posible venir a Urubamba y para nosotros no es posible ir con el equipo completo muy seguido alla, hay que pensar bien si nosotros podemos brindar el apoyo que necesitan o si es mejor buscarles otra institución que les puede ayudar mejor. 
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