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2020, ifo guE DETERIENG
UNINUEVOICOMIENZORPARAIC RAND ESIDESAHIOSS

Mgr. Julieta Villca Guzmén
DIRECTORA EJECUTIVA

FUNDACIGN PARA LA SALUD AYNINAKLINA
“Dr. Roberto Rosa Ressini”

H ablar de conviccién y compromiso con la salud, para nosotros
es hablar de las familias de nifias y nifios que nacieron con
Fisura de Labio Alveolo Palatina (FLAP), de su valentia por
encarar procedimientos quirurgicos, pero mas aun hacer frente
a una sociedad poco comprensible a la malformacion.

El valor de los nifios al vivir esa experiencia que sin entender
el por qué, enfrentan cirugias, la dureza de la recuperacion
postoperatoria y la perseverancia de seguir con la atencion
multidisciplinaria que implicara su rehabilitacion, nos llena de
admiracién para seguir adelante trabajando con mayor fuerza.

Mas de un centenar de cirugias en esta gestion, demuestran que
hay mucho por hacer por la poblaciéon de Cochabamba y Bolivia.
Pese a la Cuarentena del Covid-19, este afio se ha realizado 105
cirugias y 360 atenciones en las diferentes especialidades.

El 2020 fue un afio complejo, pero también gratificante porque
nos permitié convencernos de que otra forma de hacer gestion
para los nifios, es posible. Que con los aliados adecuados y
trabajo sistematico se puede superar todo lo que ya se logré
y avanzar a una etapa institucional de expansion de servicios y
programas de salud.

Este afio nos vinculamos a un organismo de cooperacion
internacional muy importante en el mundo, se trata de Deutsche
Cleft Kinderhilfe (DCKH) de Alemania y su Project Manager para

Bolivia, Stefanie Huter.
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Dr. Eligio Rolando Arciénega Llano
PRESIDENTE DEL DIRECTORIO

FUNDACIGN PARA LA SALUD AYNINAKLINA
“Dr. Roberto Rosa Ressini”

Un trabajo prolijo, sistematico y ordenado como caracteriza a ese
pais nos dio la posibilidad de desarrollarnos con mayor amplitud
el trabajo institucional y fortalecer la sistematica quirtrgica que
implementa la Fundacién y que hace la diferencia en Bolivia.

La Fundacién amiga Sharing Smiles mediante su Program
Manager, Mechelle Gross, comparte el compromiso por la nifiez
con FLAP, que en este tiempo de Pandemia también ha sumado
esfuerzos por esta causa.

Quiero destacar el trabajo del personal técnico de la Fundacion
Ayninakuna que asumid un rol firme a momento de enfrentar el
desafio de fortalecer la institucion, sacarla a flote e inyectar un
nuevo espiritu de lucha en pro de la salud de la nifiez boliviana,
en una coyuntura adversa y con restricciones. Esta gestion es un
nuevo comienzo con entusiasmo y compromisos radicales en
favor de la nifiez.

Asimismo, agradezco al gran equipo quirdrgico de profesionales
gue dedica su tiempo, conocimientos y experiencia ganada por
los afios de servicio, la capacitacidon dentro y fuera del pais, por
constituirse en referentes en cada una de sus especialidades y
podemos decir con orgullo que son parte de nuestro equipo.

Les invito a escudrinar estas paginas para hacer una mirada de la
historia que escribimos en el afio que nunca olvidaremos, 2020.




DE PIE: DE IZQUIERDA A DERECHA

Dra. Andrea Arias Franco, Odontdloga;

Dra. Pamela Llanos Rosales, Odontopediatra;

Shirley Lépez Solano, Fonoaudidloga;

Katherine Herrera Vasquez, Asistente Fonoaudiologia;
Lic. Benita Garvizu de Rojas, Administradora;

Lic. Juan José Flores Rocha, Resp. de EduComunicacion;
Dra. Lizet Geraldine Andre Siles, Anestesidloga;

Dra. Nourghia Soraya Peredo Guzman, Anestesidloga;
Lic. Janeth Orellana Cartagena, Instrumentadora;

Dra. Karina Quiroga, Cirujano Plastica.

También son parte del equipo:

Dr. Alberto Omar Ferrufino Miranda, Anestesiélogo;
Dra. Patricia Nirza Gomez Ddvila, Anestesidloga;
Dra. Ivet Gutierrez, Pediatra;

Enf. Maria Elena Condori Condo, Instrumentadora.



Ayninakuna, significa “Solidaricemonos”.

a “Fundacién para la Salud Ayninakuna” Dr. Roberto

Edmundo Rosa Ressini es una organizacién civil privada no
lucrativa, con Personeria Juridica, otorgada mediante Decreto
Departamental N2 4154 de fecha 12 de agosto de 2019,
registrada en Sistema de Impuestos Nacionales y todas las
formalidades de Ley.

El Dr. Roberto Edmundo Rosa Ressini (Q.E.P.D), fue el cirujano
gue con mas 35 afios de experiencia especifica en cirugias de
Labio fisurado y paladar hendido ha entregado su sabiduria y
escuela a esta institucién que le debe su nombre. Conocido y
respetado por la comunidad cientifica internacional contribuyé
con las técnicas y sistematica que la Fundacidn ejerce en la
actualidad; también son miles de familias con adolescentes y
joévenes que sonrien y lo recuerdan con aprecio.

La Fundacidn para la Salud Ayninakuna cuenta con equipo
multidisciplinario a la cabeza del Director Médico y Cirujano,
Dr. Eligio Arciénega Llano.

Brinda las siguientes especialidades:

/e Cirugias de labio y paladar N\
e Ortodoncia
e Odontopediatria
e Fonoaudiologia
* Psicologia Familiar
e Nutricién
\ e Educacién J/

e (©)

ransformar la vida de las nifias y nifios nacidos con

malformacion de labio y/o paladar a través de una
atencién multidisciplinaria y con seguimiento especializado
hasta su recuperacién funcional, estética y emocional.

vemém 7D
Y

Construir una sociedad de nifias, nifios y adolescentes sin
exclusion social ni discriminacién por la malformacion
de labio o paladar.
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Promover el acceso oportuno de nifas, nifios y
adolescentes con FLAP a una atencion integral
y especializada en nuestro Centro de Referencia
Nacional.

Instaurar un sistema de deteccidn precoz y captacién
de pacientes primarios, que permita garantizar un
tratamiento de calidad.

Intervenir quirdrgicamente a nifias, nifos vy
adolescentes con FLAP, de acuerdo a la sistematica
quirargica de la Fundacion.

Brindar atencion integral a pacientes primarios, con
cirugias previas y secuelas en las areas de ortopedia,
fonoaudiologia, psicologia y procesos educativos al
entorno familiar.

Implementar programas de EduComunicacion que
contribuyan al desarrollo social del paciente y la
sensibilizacién de la comunidad.

Desarrollar acciones de investigacién, difusion,
promocidn e incidencia en Politicas Publicas de Salud.
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2CONZO TRABAJINIOS?
INTECRALIDAD PARE AFINTN

“Solo el abordaje integral. multidisciplinario y la calidad profesional
nos permitirén restablecer el equilibrio familiar, reducir las secuelas
discapacitantes y sobre todo facilitar el derecho a la salud”.

L abordar las fisuras desde un enfoque integral

multidisciplinario e interdisciplinario, nos
permitimos contrarrestar el modelo biomédico de
la medicina en el sistema de salud boliviano, esta
perspectiva fragmentada obstaculiza el caracter
biopsicosociocultural que todo individuo enfrenta
en el proceso de salud — enfermedad.

Las malformaciones congénitas en este caso
especifico de la fisura labio alvéolo palatina,
son necesarias mirarlas desde esta perspectiva,
debido a que los temas culturales e idiosincraticos
marcan la concepcion e inclusién de los aspectos
protectores de la familia y la comunidad, para este

miembro, el significado que representara en su El abordaje integral incluye 7 etapas:
vida “Nacer con fisura”.

Este periodo de intervencion y abordaje abarca 1. Abordaje psicoeducativo familiar, periodo
desde los primeros dias de vida hasta los cinco inmediato al nacimiento (0 a 3 meses).
primeros afios, en un proceso continuo de 2. Moldeadores Nasales, preparacion
interrelacion y seguimiento entre los profesionales prequirurgica (1 a 6 meses).

3. Intervencién quirdrgica reconstructiva
(3 meses — 11 meses).

4. Tratamiento fonoaudiolégico preventivo
(2 anos).

y la familia.

Solo el abordaje integral, multidisciplinario y la

calidad profesional nos permitiran restablecer 5. Tratamiento de ortopedia maxilofacial

el equilibrio familiar, reducir las secuelas postquirurgica (2 afios y 6 meses).
discapacitantes y sobre todo facilitar el derecho a 6. Abordaje psicosocial en cada etapa, segtin
la salud, que todo nifio y nifia con fisura requiere. necesidad.

7. Trabajo en Educomunicacion, para prevencion
de la exclusion.
Las etapas 6 y 7 son transversales.
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La Fisura Labio Alvedlo Palatina (FLAP) es una de las
anomalias congénitas de mayor incidencia en la
poblacién mundial, que se origina debido a fallas en la
union de los procesos palatinos, la ausencia de unidn
entre el proceso maxilar y el proceso nasal medio.

Segun el Estudio Colaborativo Latinoamericano de
Malformaciones Congénitas (ECLAMC), la tasa global para
Labio Fisurado y Paladar Hendido varia notablemente. A
continuacidn presentamos la incidencia de la region de
numero de casos con FLAP por 10 mil nacidos vivos. La
mas alta es en Bolivia (25.0), Chile (17.8), Paraguay (15.5),
Ecuador (14.2), Uruguay (12.2), Venezuela (11.0) y Peru
(8.7).

La presencia de esta malformacion en sus diversos
grados de complejidad puede producir, alteraciones
del crecimiento general y facial, alteraciéon de diversas
funciones como la fonacidn, retardo del habla y lenguaje,
problemas odontoldgicos, de masticacion, deglucidn,
Infecciones de oido, pérdida auditiva, y problemas
psicosociales.

En tanto mas complejas, mayor la posibilidad de tener
secuelas discapacitantes cuando no son tratadas
adecuada y oportunamente de forma multidisciplinaria
por personal entrenado en la intervencion de esta
malformacion.

La realidad del nifio que nace con FLAP en Bolivia
representa un problema médico social de mucha
trascendencia, porque no existen programas ni servicios
publicos que brinden atencién integral y menos aun,
seguimiento delos pacientes con esta patologia congénita;
por lo tanto, existen gran cantidad de pacientes tratados
inadecuadamente terminando con secuelas estético-
funcionales que alteran el desarrollo biopsicosocial de los
pacientes a tal punto que impiden su inclusién social.
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POR: DR. ELIGIO ROLANDO ARCIENEGA LLANO
CIRUJANO PLASTICO
DIRECTOR MEDICO FUNDACIGN AYNINAKUNA

En el drea quirdrgica la sistematica estd disefiada para
continuar y preparar los procedimientos previos y
posteriores, con el fin de conseguir resultado estético y
funcional que posibilite la inclusidon de un nifio con estas
caracteristicas.

Es y ha sido un reto poder responder a esta necesidad en
nuestro pais, por la elevada incidencia de la malformacién
(25 por 10 mil nacidos vivos); es asi que, se constituye en
una responsabilidad profesional e institucional abordar de
manera efectiva y oportuna la FLAP para su resolucion.

Para tal fin, los procedimientos quirldrgicos estdn dando
frutos, gracias a la experiencia e investigacién del Dr.
Roberto Rosa Ressini, quien en su incansable labor,
desarrollé una sistemdtica quirdrgica como parte de un
conjunto de procedimientos multidisciplinarios.




Diagnadstico de la Fisura

Técnica Numero de
Cirugias

Fisura labial unilateral
(derecha/izquierda)

PCNL (Tennison-Randall) 1

Fisura labial bilateral

PCNL (Tennison-Randall)

Fisura labio alveolo palatina
(derecha/izquierda)

PCNL (Tennison-Randall) + Colgajo
Vomeriano + Palatoplastia
(Wardill-kilner)

Fisura labio alveolo palatina
bilateral

PCNL (Veau y Tennison) +
Palatoplastia (Wardill-kilner)

Fisura del paladar
(Blando submucoso)

Palatoplastia P-B (Wardill-kilner)
faringoplastia de Sanvenero-Roselli.

Tratamientc

Fonoaudioldgico

ANUARIO
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Kinderhilfe e.V.
Umfassende Hilfe fiir Kinder mit
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten

proximadamente 250.000 nifios nacen con fisura labio palatina cada afo. Si no se tratan, los

“ninos con fisuras” sufren las consecuencias de la malformacion en la vida. Muchos niios
con fisura labio palatina mueren en su primer afo de vida como resultado de abandono o de la
desnutricion.

DCKH es una organizacion que desde el 2002 da ayuda para nifios con fisura labio palatina. En
los paises donde tenemos proyectos muchas familias no pueden recibir tratamiento. Nosotros
financiamos las operaciones y los tratamientos de seguimiento necesarios para estos nifios para
ayudarles a tener una mejor vida.

De acuerdo con el lema “Ayuda para la autoayuda”, perseguimos constantemente el objetivo de
desarrollar estructuras independientes en los paises donde trabajamos. Nuestros socios locales
organizan la ayuda médica en el lugar de forma independiente. En los 12 paises donde ayudamos,
mas de 250 médicos, terapeutas y coordinadores de proyectos locales garantizan la atenciéon medica
de los pacientes in situ. Todas estos profesionales nos definen como una organizacion de ayuda para
nifos con fisura labio palatina.

Actualmente ayudamos en Afghanistdan, Bangladesh, Bolivia, China, Costa Rica, India, Indonesia,
Pakistan, Peru, Ruanda, Tanzania y Vietnam. En Bolivia trabajamos en La Paz, Tarija y desde este afio
también en Cochabamba.

Estamos muy contentos de nuestra nueva cooperacion con la Fundacion Ayninakuna para poder
brindar un servicio excelente de atencion medica para nifios con fisura labio palatina a mas pacientes
en Bolivia. Para mas informaciones sobre el trabajo de la DCKH visite nuestra pagina web: https://
www.spaltkinder.org/en/ y para mas informaciones sobre nuestro trabajo en Bolivia en especial
visite http://cleftbolivia.org/.

Cetgled,

Indenesia




Ciclo de publicaciones “Tiempo con tu Hija/hijo”. Dié sugerencias
para la crianza adecuada de nifos en el confinamiento, consistentes
en 6 publicaciones cuyo contenido educativo estd dirigido a los
padres con recomendaciones para la convivencia armoniosa con
sus hijos. Estan basados en las recomendaciones de la OMS para la

Pandemia.

Lostemasfueron: 1) “Unoaunocontuhijo”, 2) “Manténgalo positivo”.
3) “Haga cronograma de actividades”, 4) “Mal comportamiento,
hacer una pausa”, 5) “Mantenga la calma y maneje el estrés” y 6)

“Conversando acerca del covid-19”.

El Taller “Manejo de la cicatrizacidn quirargica”, facilitado por la
fisioterapeuta y kinesidloga, Lic. Lilian Mercado, fue realizado el
2 de septiembre, con estrictas medidas de bioseguridad para las 2

El Confinamiento abrid las puertas de nuevas formas de atencion.
Entre los meses marzo, abril y mayo; asi como, la cuarentena dinamica
a partir de junio y la paulatina flexibilizaciéon de actividades de indole
econdmica hasta el mes de diciembre, las restricciones por la Pandemia
del Covid-19 no se han levantado por completo. Sin embargo, la
Fundacidn ha tenido que adaptarse e implementar formas creativas de
atencidn a los pacientes.

El uso de las Tecnologias de Informaciéon y Comunicacion (TIC) se
agudizaron en diferentes niveles. En nuestro caso, si bien la mayoria de
las familias cuenta con la aplicacién del Whatsapp, no todos tienen la
cobertura plena de internet, menos en las comunidades campesinas;
sin embargo, se brindd atencidn a distancia mediante videollamadas y
mensajerias.

“Telemedicina para nifios con FLAP”, es considerado el evento
mas importante del periodo de cuarentena porque permitié
disefiar la metodologia de asistencia y atencion a las familias
en un periodo muy complicado. Fue con la participacion del
cirujano Dr. Eligio Arcienega; la odontdloga, Dra. Yolanda Flores;
y la Directora Ejecutiva, Mgr. Julieta Villca.

familias asistentes y transmitida en directo por la cuenta de Facebook /

de la institucidn, para otros beneficiarios del programa. Siguieron
la transmision cerca de medio centenar de familias. El objetivo fue
dar respuesta a la necesidad de las familias por contar con destrezas

y practicas adecuadas para el manejo de la cicatrizacién del bebé

después de la cirugia.

El taller “Como alimentar al nifio con fisura en la primera
infancia, antes y después de la cirugia”, facilitado por la
Nutricionista, Lic. Laura Sabrina Montafio, realizado el 1 de
octubre, tambien tuvo el objetivo de fortalecer conocimientos
de las familias para evitar postergacién de cirugias vy
acompaniar adecuadamente la recuperacion i i

cuya nutricidén necesita de ciuda
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El Taller “Cuidados del Bebé después de Ila
cirugia” facilitade por la Enf. Maria Elena Condori,
instrumentadora del equipoquirurgico de la Fundacion,
realizado el 10 de noviembre, fue dirigido a familias
gue tienen nifos recién operados y necesitan destrezas
para cumplir de manera adecuada en la recuperacién
postquirudrgica.

El 1l Congreso LATICFA 2020 Latin American Craniofacial
Association, realizado del 25 al 27 de septiembre evento
virtual por plataforma Webinar. En este congreso el equipo
multidisciplinario de la Fundacidn actualiza sus conocimientos
y técnicas acerca de la FLAP.

El evento es considerado como proncipal referente de la regién e~
por la calidad técnica de sus contenidos. swissatel L

Il Congreso Latin American
Craniofacial Association

“l Curso de Capacitacion en Evaluacion y Tratamiento
Fonoaudioldgico de Pacientes con Fisura Labio Palatina”, es
desarrollado por los Fonoaudiélogos de Fundacién Gantz en
la filosofia de Smile Train de “ensefiar un hombre a pescar”.
En este importante curso se capacitd a Shirley Lépez Solano,
por un periodo de 4 meses, en las nuevas metodologias de
Fonoaudiologia.

1
¥
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Ciclo de Programas de Radio, “Descubriendo un Nuevo
Mundo” producido por UNICEF y Radio Don Bosco de
Independencia, enlazada a una red de radios de la region
andina de Cochabamba para explicar los conceptos de
la fisura de labio y paladar. Fueron 5 programas con la
participacién de los profesionales de la Fundacién mediante
contacto remoto, debido a las restricciones por la pandemia
los meses de julio y agosto.

! Independencia

FROTOCOLD DE MAWEID DE LA

A L woanas  El evento internacional: “Fisuras de Labio Palatinas” que
tuvo como expositores a dos referentes de la cirugia Labio
palatina en Sudamérica, como son el Dr. Percy Rossell de Peru
y el Dr. Eligio Arciénega de Bolivia. El representante boliviano
presentd la sistematica y protocolo de atencién de la Fundacién
Ayninakuna a la comunidad cientifica del continente.

wiie =

Sk B Asi tambien, el Dr. Arcienega fue expositor en el “Webinar
internacional Protocolo de Manejo de la FLAP”, como
representante de Bolivia en mes de julio, también por medio
vitual. 11



ACTIVIDADES ——
LABID PALADAR HEMDIDG &

AROMALIAS (RANTOFACIALES

| Webinar sobre Programas de atencion en Bolivia, junto
a otras instituciones del interior del pais que trabajan en _
cirugias de labioy paladar. Se explicé el trabajo de la Fundacién PARTICIPA
Ayninakuna haciendo énfasis en la atencién multidisciplinaria
que brinda a los niflos y adolescentes, realizado el 1 de julio.

La Fundacion presentd a la comunidad de instituciones de Sudamérica,

i
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Simposio Red Por la Inclusion. La directora Ejecutiva de la
Fundacion, Mgr. Julieta Villca, disertd los alcances, objetivos
y trabajo de Ayninakuna en el Evento “Programas para la
prevencién de discapacidades en Cochabamba”, organizado
por la Red Por la inclusién de la Universidad Mayor de San
Simon (UMSS), articulacion de la que forma parte nuestra
institucion y fue realizado el mes de agosto.

. . . L
el nuevo sistema de Base de Datos para registro de pacientes como una AclventHeulth
experiencia exitosa que ademas utiliza tecnologia web de ultima generacion Foundation | Centrol Florida

para el relevamiento y sistematizacién de datos; asimismo, se presentd

el portal Web como medio de informacién, pero también captacion de s S
pacientes. El organismo de cooperacion Sharing Smiles fue el organizador _ M I LE :

del evento virtual realizado el 15 de diciembre de 2020.

mon'llnnlmm
BSTCOEDUCRCION

Intervenciones quirurgicas por del tipo de fisuras

105 Intervenciones Quirurgicas 0
301 Valoraciones virtuales 7:0 1 7
115 Valoraciones presenciales 50
298 Controles y seguimiento o1
162  Entrevistas y orientacion familiar Y/ n
89 Sesiones presenciales de N o - s b 1
Fonoaudiologia. P -
& 50 S ey el

73 nifnos operados con FLAP unilateral, ya sea izquierda o derecha.

m Fisura de paladar blando
' Fisura labial bilateral

= Fisura labial Subcutaneo
 Fisura labio alveolar Unilateral
= Flap. Bilateral

 Flap. Unilateral

[ Macrostomia unilateral

12 FUENTE: Base de datos Fundacion Ayninakuna 202




EDADES DE NNA.INTERVENIDOS
QUIRURGICAMENTE LA GESTION 2020

MENORES DE 1 ANO

NINOS Y ADOLECENTES

ADULTOS

i La cobertura de nifios intervenidos en la Gestion

ANUARIO

2020 por la Fundacion Ayninakuna alcanzé a 7
de los 9 departamentos del pais, cuyas familias
se trasladan desde sus regiones a Cochabamba
para beneficiarse de los servicios de salud
especializados en FLAP, pese a las restricciones
del Covid-19.

92 de 105 pacientes intervenidos son
menores de 1 afio de edad, por lo que
la _captacion precoz es prioridad para la
insercion saludable.

Por tanto, la Fundacion brinda atencion
inmediata al recien nacido.

FUENTE: Base de datos Fundacién Ayninakuna
2020.




309 Atenciones de ortopedia
29 Moldeadores Nasales
280 Placas de expansion maxilar

Flap.lz. Flap.Der. Flap. Bil. FP.
FlapIz = Fisura izquierda; Flap Der = Fisura Derecha
Flap Bi = Fisura Bilateral; Flap P = Fisura Palatina

FUENTE: Base de datos Fundacion Ayninakuna 2020.

Las nifas, niflos y adolescentes
que reciben tratamiento en el area
de ortopedia, corresponden a los
diagnostico de FLAP Iz., Der., Bilateral
y Palatinas; por el contrario, las
fisuras labiales izquierda y derecha no
requieren de esta intervencion, puesto
que el area comprometida no afecta el
desarrollo maxilar.

Procesoldelevelucionidelun'
casoldeGEARIBilateral

El tratamiento de ortopedia se inicia a partir de los 2 afios y 6 meses. Esta
intervencién ‘temprana’ posibilita la recuperacién de las nifias y nifios
con un mejor pronéstico de recuperacion a nivel funcional y estético.
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-Jornadas de cirugia de Labio y Paladar

Julio
Dom Lun Mar Mie Jue Vie
1 2
6 7 8 9
13 14 15 16
20 21 22 23
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4 5
12
18 19
25 26

Agosto
Dom Lun Mar Mie Jue Vie
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22 23 24 25 26 27
29 30 31

Septiembre
Dom Lun Mar Mie Jue Vie
1 2 3
5 6 7 8 9 10
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2627 28 29 30

Octubre

Dom Lun Mar Mie Jue Vie

3 4 5§ 6 7 8
01 12 13 14 15
17 18 19 20 21 22
24 25 26 27 28 29
31

Noviembre
Dom Lun Mar Mie Jue Vie
1 2 3 4 5
7 8 9 10 11 12
14 15 16 17 18 19
21 22 23 24 25 26
2529 30

Diciembre
Dom Lun Mar Mie Jue Vie
1 2 3
5 6 7 8 9 10
12 13 14 15 16 17
19 20 21 22 23 24
26 27 28 29 30 31

Sab

Sab

14
21
28

Sab

11
18
25

Sab

16
23
30

Sab

13
20
27

Sab

11
18
25



