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RISUEN0S

I. Introducciéon

La Camparia Risuefios fue concebida para abarcar una amplia gama de aspectos, por
lo que se crearon estrategias y herramientas comunicacionales variadas de acuerdo al
publico con el que se trabajo. El proyecto procura satisfacer un requisito de activismo
social, en el que toda la campafia debe ser creada alrededor de un objetivo de
concienciacion o sensibilizacion hacia un tema imperante en la sociedad. En este caso,
al tratarse de un defecto congénito que suele prestarse a actos de discriminacion e
ignorancia, nos enfocamos en fomentar la inclusion social, encaminada a educar a la
gente sobre la enfermedad y los mitos alrededor de ella, y a crear espacios de
integracion en los que las diferencias fisicas no sean un factor que propulse el rechazo.

Por ultimo, la campafia apunta hacia la creacion de estrategias con el fin de recaudar
fondos para una organizacion especifica, para lo cual se cre6 un producto atractivo
dentro del target escogido, y se eligi6 al Hospital de la SECPRE Nifios de la Mano de
Maria hacia quien destinar los fondos.

Il. La Causa: Labio leporino y Paladar Hendido

El labio leporino y el paladar hendido son malformaciones fisicas que se dan
durante el proceso de desarrollo del bebé en el vientre de la madre, mejor conocidas
como anomalias congénitas (Kumar, 2008). Muchas veces estas malformaciones
pueden ser confundidas como una misma debido a que se presentan mucho de la mano,
sin embargo estas son patologias distintas. El labio leporino es cuando se presencia una
division en el labio superior de la boca; esta division puede ocurrir en uno o dos lados
del labio lo que crea una mayor abertura hacia la nariz. El paladar hendido es cuando
hay una apertura/division en el paladar lo que causa la presencia de un hueco entre la
boca y la nariz (Napoli, Joseph A., Vallino, Linda D., 2011). Estas patologias producen
problemas estéticos, respiratorios, alimenticios y del habla. Las dificultades
relacionadas con el LL/PH suelen incluir una insuficiencia para aumentar de peso,
problemas con la alimentacion por el paso del alimento desde la boca directamente a la
nariz, retardo en el crecimiento, infecciones repetitivas del oido y dificultades en el
habla. (U.S. National Library of Medicine 2012).

Existe mucha especulacién en cuanto a las causas de este defecto, pero no existe
todavia una respuesta definitiva a falta de estudios contundentes. Sin embargo, “El



cigarrillo materno durante el embarazo, el consumo de alcohol, el uso de algunas drogas
anticonvulsivantes que influyen en el metabolismo celular y otros problemas como
carencias nutricionales de la madre, son algunas de las causas de esta patologia”, detalld
Mazzucca (Maria Mazzuca, directora del hospital odontoldgico Ubaldo Carrea).
(Mazzuca cit. in. Secretaria de Comunicacion Publica 2008).

Cirugias

El Dr. Jorge Palacios, cirujano fundador de “Rostros Felices”, explica que el
proceso quirdrgico suele constar de un promedio de 5 operaciones en el transcurso de la
vida del paciente. (Eldiario.ec 2012). La primera operacion se la hace cuando el
paciente tiene tres meses y tiene como objetivo corregir la forma del labio. La segunda
operacion se la hace cuando el nifio tiene afio y medio de edad, cuando se corrige el
paladar hendido en caso de tenerlo. Para corregir los problemas en la nariz se aplica una
tercera operacion a los cinco afos de edad. A los ocho afios el paciente debe someterse a
una cuarta operacion para corregir el injerto éseo, es decir, realizar una reestructuracion
de los huesos fracturados o faltantes. Y por ultimo, La quinta operacion se hace a los 15
afios para complementar el arreglo o retoque del tabique de la nariz. Palacios indicé que
cada operacidn dura de una a tres horas dependiendo de la situacion y gravedad del caso
especifico (Eldiario.ec 2012).

En cuanto al tratamiento quirdrgico del LL, se suele realizar una cirugia cuando
el nifio tiene de 6 a 12 semanas de edad. El cirujano arreglara los tejidos y coseré el
labio, y la mayoria de las suturas se absorberan en el tejido a medida que la cicatriz
sane, de manera que no habra que retirarlas después. Por otro lado, la reparacion del PH
se hace cuando el nifio es mayor, entre 9 meses y 1 afio de edad para permitir que el
paladar se desarrolle a medida que el bebé crece. La ventaja de realizar esta reparacion a
esta edad es prevenir problemas posteriores en el lenguaje a medida gue el nifio se
desarrolle. Se puede trasladar tejido de la bdveda del paladar para cubrir el velo del
paladar, y generalmente se necesitard mas de una cirugia para cerrarlo. Durante estos
procedimientos, es posible que el cirujano también necesite reparar la punta de la nariz
del nifio para devolverle su forma normal mediante una cirugia denominada rinoplastia.
(U.S. National Library of Medicine 2012).

Los riesgos de esta cirugia incluyen problemas respiratorios, reacciones adversas
a los medicamentos, sangrado, infeccion, necesidad de una cirugia posterior, que los
huesos en la parte media de la cara no crezcan correctamente, y es posible que la
conexion entre la boca y la nariz no sea normal. (U.S. National Library of Medicine
2012). El Dr. Luis Tresserra ofrece la siguiente explicacion fotografica de los
procedimientos realizados en la reparacion de LL:

A) Las técnicas a colgajos triangulares (Malek), con sus variantes de 60°, 90°y
doble Z.



Técnica a colgajos triangulares (90°). a) Esquema marcaje inicial. b)
Esquema sutura final.

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z)

& PFa

Técnica a colgajos triangulares (90°). a) Foto intraoperatoria del
marcaje inicial. b) Foto intraoperatoria del afrontamiento de los
colgajos.

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z)

Resultado técnica a 90°. a) Preoperatorio. b) Postoperatorio.

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z)



Técnica a colgajos triangulares (Doble Z). a) Esquema marcaje
inicial. b) Esquema sutura final.

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z)

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z). a) Foto intraoperatoria
del marcaje inicial. b) Foto intraoperatoria del afrontamiento de los
colgajos.

Técnica a colgajos triangulares (Doble Z)

Resultado técnica a Doble Z. a) Preoperatorio. b) Postoperatorio.

“B) Las técnicas de rotacion-avance (Millard) en su variante conocida como
Millard Il en que el colgajo c, en vez de pasar al lado externo (como se hacia en el



Millard 1), queda en el lado interno de la fisura, alargando la columela y corrigiendo la
desviacion de la misma mejor que con las otras técnicas.” (Tresserra N/A).

Técnica de rotacion-avance (Millard Il). a) Esquema marcaje inicial.
b) Esquema sutura final.

Técnica de rotacion-avance (Millard I1). a) Foto intraoperatoria del
marcaje inicial. b) Foto intraoperatoria del afrontamiento de los
colgajos.

Resultado de la técnica de rotacién-avance (Millard I1). a)
Preoperatorio. b) Postoperatorio.



“Actualmente cada vez somos mas partidarios de utilizar el Millard II,
reservando las técnicas de colgajos triangulares para las formas mas atréficas de labio
leporino unilateral.

En las formas bilaterales previamente a las intervenciones labiales definitivas,
antes de los 2 meses de edad, realizamos una primera intervencion (técnica adhesiva).
La técnica adhesiva consiste en disefiar 2 colgajos de los lados externos del labio y
unirlos entre si a través de una tunelizacion a nivel de la base de la columela. Con ello
conseguimos retruir la premaxila (que casi siempre esta protruida en exceso), y expandir
(agrandar) el tejido labial (partes blandas) del prelabio casi siempre atréfico.” (Tresserra
N/A)

Técnica adhesiva. a) Esquema marcaje inicial. b) Imagen
intraoperatoria del marcaje de los colgajos labiales.

c) Imagen intraoperatoria de la union entre si de los colgajos
labiales via transcolumelar. d) Resultado de la técnica
adhesiva:retrusion: de la premaxila y expansion tisular del
prelabio.

De igual manera, el Dr. Luis Tresserra ofrece la siguiente explicacion
fotogréafica de los procedimientos realizados en la reparacion de PH:

“La longitud la obtenemos utilizando incisiones tipo de Veau-Wardill asociadas
a la veloplastia propuesta por Sanvenero Roselli, consistente en prolongar las incisiones
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medias del velo del paladar, mas alla de la Gvula, siguiendo el pilar posterior
amigdalar.” (Tresserra N/A)

Veloplastia. Esquema de la intervencion.

\“-\.

L

Veloplastia. Imagen portoperatoria.

“Para evitar la tension se desinserta el musculo periestafilino externo de su
reflexion en el gancho de la apo6fisis pterigoides. Nunca luxar dicha apofisis. La
luxacidn o rotura de la apdfisis pterigoides es una de las principales causas de otitis e
hipoacusias. La explicacion es que al luxar o romper el gancho, se acoda y estenosa la
trompa de Eustaquio.

La movilidad la obtenemos mediante la desinsercion del musculo elevador del
paladar de su insercion anomala en el paladar 6seo, retrodesplazandolo y suturandolo
en la linea media al del lado opuesto (plastia muscular).” (Tresserra N/A).
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a) Esquema de la insercion anémala del masculo elevador del
paladar en la fisura palatina. b) Esquema de la plastia muscular.

c) Imagen intraoperatoria de la
plastia-reconstruccion del musculo
elevador del paladar.

“Esta reconstruccion anatémica del musculo elevador del paladar, fundamental
para el buen funcionalismo del velo, no es posible hacerlo antes de los 12 meses de
edad, ya que antes dicho musculo no esta lo suficientemente desarrollado como para
poder reconocerlo, disecarlo y reconstruirlo.

Es por ello que, proponemos realizar la intervencion palatina a partir de los 12
meses de edad. El paladar lo cerramos en 1 6 2 tiempos seguln el tipo de fisura. Si esta
respetada la arcada alveolar (formas incompletas), cerramos paladar 6seo y blando en 1
tiempo (uranostafilorrafia). Si esta fisurada la arcada alveolar, ya sea unilateralmente o
bilateralmente, entonces intervenimos el paladar blando (estafilorrafia) a partir de los 12
meses y postponemos el cierre del paladar 6seo (uranorrafia) hasta los 4 afios de edad
(una vez finalizada la erupcion de la denticion temporal). Operando las formas
completas en 2 fases observamos una menor tendencia a las deformaciones (colapsos)
maxilares en el postoperatorio, lo que simplifica en gran manera el tratamiento
ortopédico-ortodoncico posterior.” (Tresserra N/A).
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Operando las formas completas de fisura en 2
tiempos se observa una menor tendencia al colapso
del maxilar superior y una buena oclusion dental.

Las afecciones estéticas y funcionales no son las Unicas relacionadas a esta
patologia, también debe realizarse un tratamiento en los trastornos del habla por los
problemas concernientes al desarrollo del paladar y su conexion con la nariz. “Una vez
cerrado totalmente el paladar, sobre los 4 afios de edad, remitimos al paciente al foniatra
para estudio de la voz. Con el paladar bien cerrado, alargado y con su musculatura
reconstruida anatdbmicamente, un alto porcentaje de pacientes presenta una fonacion
dentro de la normalidad por lo que no requieren ningun tipo de tratamiento logopédico.
Es importante instaurar precozmente ejercicios de soplo para que el nifio dirija la
corriente de aire a través de la cavidad oral. Es importante también que las personas que
rodeen al nifio le hablen lo mas correctamente posible. Hay casos que a pesar de estar
bien operados presentan voz nasalizada (rinofonia). Esto se debe a la falta de tono de la
musculatura velar. Estos casos precisaran rehabilitacion logopédica.” (Tresserra N/A).

Alimentacion

El Stony Brook Cleft Palate-Craniofacial Center, organizacion creada por la
Universidad Estatal de Nueva York, ha establecido pautas para la alimentacion de un
bebé con las distintas combinaciones de LL/PH.

e Alimentacion bebé solo con LL:
En este caso la alimentacion suele darse con normalidad. Los bebés pueden lactar
del seno de la madre acomodandose en la mejor posicion dependiendo de la fisura, y
de necesitar mayor ayuda puede utilizarse un biberon normal (Stony Brook 2012).

e Alimentacion bebé con PH (con o sin LL):
En este caso es necesario el uso de biberones especiales con gomas mas largas y
anchas, a los que se les puede poner la leche materna. Los bebés con PH no suelen
tener suficiente fuerza para succionar y la leche puede subir a su nariz, por lo que
necesitan mayor cuidado. Es importante que a estos bebés en especial se les haga
eructar frecuentemente puesto que tragan mucho aire (Stony Brook 2012).

La Cleft Palate Foundation recomienda el uso de los siguientes biberones para las
distintas necesidades:
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Biberén Enfamil — Medela:

Es un biber6n blando que se puede apretar segun el ritmo del bebé para mamar y
tragar (Cleft Palate Foundation 2009).

Biberon Haberman para Necesidades Especiales — Medela:

Este también es un biberdn flexible que puede apretarse para regular el flujo de la
leche, 0 que se puede poner en una determinada marca para regular las distintas
velocidades de flujo. Consiste en varias piezas que se pueden adaptar a cualquier
biberén de boca ancha y que ayudan a direccionar hacia la garganta la leche y
prevenir el ingreso excesivo de aire y que la leche no suba por la nariz (Cleft Palate
Foundation 2009).

Biberon Pigeon — Respironics:

E 1

_—

-
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Este biberdn cuenta con una valvula de aire, un aro regulador de velocidad y una
tetina con un corte en forma de Y para la regulacion del flujo de leche solo en una
via y la reduccion del ingreso de aire (Cleft Palate Foundation 2009).

Habla y Lenguaje

La organizacion ecuatoriana “Dilo”, la cual brinda servicios de terapia de
lenguaje y aprendizaje para nifios y adultos con LL/PH, establece que “el terapeuta de
habla y lenguaje o Fonoaudidlogo, serd el encargado de medir las disfunciones en el
habla del nifio antes de la cirugia y los cambios que se den como resultado de la
misma. El terapeuta debera trabajar muy unido al cirujano plastico y al maxilofacial, asi
como al protesista dental o al prostodontélogo, para ponerse de acuerdo en los aparatos
dentales especiales que mejoren el habla del nifio o sobre la necesidad de recurrir a
nuevas cirugias.” (Dilo 2012).

El objetivo de las terapias del habla sera el de ayudar “al nifio a producir los
sonidos correctamente, a rehabilitar todas las funciones orofaciales necesarias para
corregir los defectos en la resonancia y en la voz” (Dilo 2012). En cuanto a la duracion
del tratamiento, “las terapias durarédn segun el caso y segln la constancia y la ayuda que
la familia presta en ella. Se recomienda un minimo de tres sesiones semanales por un
periodo que puede variar desde los seis meses hasta el afio, segun el o los defectos
restantes y segiin cada nifio tenga la capacidad para continuar mejorando.” (Dilo 2012).

Odontologia y Ortopedia

La Cleft Palate Foundation explica que los problemas que pueden ser causados
por el LL/PH “incluyen el niimero, el tamafio, la forma, y la posicion de los dientes
temporales (de leche) y permanentes (del adulto). Los dientes afectados méas
comunmente debido a la hendidura son los que se quedan cerca de la hendidura.” (CPF
2012). En el caso de los bebés con LL/PH se deben hacer consultas con los odont6logos
desde antes que salgan los dientes para evaluar su posicién y crecimiento. Se deberan
realizar consultas continuas y varios tratamientos dependiendo del caso para el
reposicionamiento de los dientes, remover muelas, y aplicar nutrientes. (CPF 2012).

Para el tratamiento estructural y ortopédico, “la coordinacion entre el cirujano y
el odontdlogo es la mas importante durante el tratamiento del defecto del hueso en la
mandibula de arriba que puede resultar de una hendidura. Por medio de un injerto de
hueso, los médicos pueden arreglar el defecto de la hendidura.” (CPF 2012).

Psicologia
Cuando se lidia con un ser querido con labio leporino, o se es la persona que

sufre de la malformacion, es importante recurrir a expertos para recibir apoyo
psicolégico y emocional. Los padres con los primeros que deben lidiar con la situacion
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y prepararse para el proceso que deben llevar a cabo para tratar a su hijo. La psicologa
experta en pacientes con LL/PH Maria de Jestis Madrazo, explica que “los padres se
encuentran frente a una situacion que consideraban remota, se muestran generalmente
con una mezcla de sentimientos que incluyen la angustia, la culpa, la depresion, la
confusién y una serie de cuestionamientos al respecto de la situacion del bebé. [...] En
ocasiones los padres estan tan abrumados por la situacion que sienten que su nifio no
podra desenvolverse como otros nifios y se interponen en los logros del desarrollo que
el pequefio puede ir alcanzando, en especial a nivel de autonomia, haciendo que el nifio

se considere una prolongacion de ellos y se muestre inseguro al enfrentarse al mundo.”.
(Madrazo 1996).

En el caso de las personas con este defecto, Maria de Jesus nos dice que
“emocionalmente son chicos que se sienten heridos en su imagen corporal. Como el
defecto es visible, son nifios que desde su nacimiento han recibido miradas de
curiosidad, de poco agrado y esto los conduce a sentirse rechazados, a ser inseguros, a
desconfiar de la gente, a presentar dificultad para socializar (hacer amigos), pudiendo
ser agresivos o aislarse, tienen problemas consigo mismos para aceptarse, quererse y
valorarse. Llegan a sentirse no queridos por los padres y a sentir que los padres quieren
mas a sus hermanos que a ellos, lo cual aumenta su rivalidad.” (Madrazo 1996).

Como recomendacion, la doctora aconseja que los padres sean los primeros
involucrados en la situacion de su hijo, que le hablen con la verdad acerca de su
condicion y respondan sus preguntas, y que lo hagan sentir aceptado y querido como es.
“Si un nifio conoce la verdad, esto le ayudara a enfrentarse con mas seguridad a las
miradas curiosas de la gente y a estar consciente de la ayuda que cada uno de los
servicios del Hospital le presta en funcion de su mejoria en diferentes aspectos de su
vida.” (Madrazo 1996).

Investigacion a Nivel Internacional

Estadisticas y Datos

o 60% - 80% de los casos de LLPH son en hombres.

e Existen mas hombres con LLPH que solo con LL.

e Existen mas hombres con fisuras bilaterales que unilaterales.

e Las mujeres afectadas tienen mas probabilidad de tener algun defecto extra que los
hombres afectados.

e 2/3 delos casos de LL o de LLPH unilaterales son en el lado izquierdo.

e 86% de los PH se asocian con un LL bilateral.

e Hay mayor probabilidad de tener hijos con LL/PH con padres de edad mayor.

e 0.6 - 1.8 casos de LL/PH en cada mil nacimientos.

16



e 0.39-0.50 casos de PH en cada mil nacimientos.

e 1.5-3veces mas frecuente LLPH que solo LL.

e Japoneses: 1.7 de cada 1000 (Principalmente mujeres)
e Caucasicos: 1 de cada 1000

e Razanegra: 0.41 de cada 1000

e 6800 bebés nacen con LL/PH en los EE.UU. cada afio.
(Fuente: Fraser 1970)

e Sec ha establecido un “precio justo” de la cirugia promedio de LL/PH en USD$68009.
(CAREOperative 2012).

Incidencia Extrapolada de Paladar Hendido por Paises

Country/Region Extrapolated IncidencelPopulation Estimated Used

Cleft palate in North America (Extrapolated Statistics)

USA 6,169 293,655,405"
Canada 682 32,507,874°
Mexico 2,205 104,959,594°

Cleft palate in Central America (Extrapolated Statistics)

Belize 5 272,945°
Guatemala 300 14,280,596°
Nicaragua 112 5,359,759°

Cleft palate in Caribbean (Extrapolated Statistics)

Puerto Rico 81 3,897,960°

Cleft palate in South America (Extrapolated Statistics)

Brazil 3,867 184,101,109°
Chile 332 15,823,957°
Colombia 888 42,310,775
Paraguay 130 6,191,368°
Peru 578 27,544,305
Venezuela 525 25,017,387°
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http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/venezuela.htm

Cleft palate in Northern Europe (Extrapolated Statistics)

Denmark 113 5,413,392°
Finland 109 5,214,512°
Iceland 6 293,966

Sweden 188 8,986,400°

Cleft palate in Western Europe (Extrapolated Statistics)

Britain (United Kingdom)(1,266 60,270,708 for UK*
Belgium 217 10,348,276°
France 1,269 60,424,213°
Ireland 83 3,969,558
Luxembourg 8] 462,690

Monaco 0 32,270°
Netherlands (Holland) (342 16,318,199°

United Kingdom 1,266 60,270,708°

Wales 61 2,918,000

Cleft palate in Central E

urope (Extrapolated Statistics)

Austria 171 8,174,762°
Czech Republic 26 1,0246,178°
Germany 1,731 82,424,609
Hungary 210 10,032,375°
Liechtenstein 0 33,436°
Poland 811 38,626,349
Slovakia 113 5,423,567°
Slovenia 42 2,011,473 ¢
Switzerland 156 7,450,867°

Cleft palate in Eastern Europe (Extrapolated Statistics)

18


http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/denmark.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/finland.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/iceland.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/sweden.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/united-kingdom.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/belgium.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/france.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/ireland.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/luxembourg.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/monaco.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/netherlands.htm
http://www.rightdiagnosis.com/medical/holland.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/united-kingdom.htm
http://www.rightdiagnosis.com/medical/wales.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/austria.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/czech-republic.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/germany.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/hungary.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/liechtenstein.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/poland.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/slovakia.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/slovenia.htm
http://www.rightdiagnosis.com/travel-health/switzerland.htm

Belarus 216 10,310,520°
Estonia 28 1,341,664°
Latvia 48 2,306,306
Lithuania 75 3,607,899°
Russia 3,024 143,974,059°
Ukraine 1,002 47,732,079°

Cleft palate in the Southwestern Europe (Extrapolated Statistics)

Azerbaijan 165 7,868,385
Portugal 221 10,524,145°
Spain 846 40,280,780°
Georgia 08 4,693,892°

Cleft palate in the Southern Europe (Extrapolated Statistics)

Italy 1,219 58,057,477°
Greece 223 10,647,529°

Cleft palate in the Southeastern Europe (Extrap

olated Statistics)

Albania 74 3,544,808°
Bosnia and Herzegovina (8 407,608°
Bulgaria 157 7,517,973°
Croatia 04 4,496,869°
Macedonia 42 2,040,085
Romania 469 22,355,551
Serbia and Montenegro  [227 10,825,900°

Cleft palate in Northern

Asia (Extrapolated Statistics)

Mongolia

o7

2 751,314°

Cleft palate in Central Asia (Extrapolated Statistics)

Kazakhstan

318

15,143,704°
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Tajikistan

147

7,011,556 °

Uzbekistan

554

26,410,416°

Cleft palate in Eastern Asia (Extrapolated Statistics)

China 27,286 1,298,847,624°
Hong Kong s.a.r. 144 6,855,125°
Japan 2,675 127,333,002°
Macau s.a.r. 9 445,286
North Korea 476 22,697,553
South Korea 1,013 48,233,760°
Taiwan 477 22,749,838°

Cleft palate in Southwestern Asia (Extrapolated

Statistics)

Turkey

1,447

68,893,918°

Cleft palate in Southern

Asia (Extrapolated Statistics)

Afghanistan 599 28,513,677°
Bangladesh 2,969 141,340,476°
Bhutan 45 2,185,569
India 22,375 1,065,070,607°
Pakistan 3,344 159,196,336°
Sri Lanka 418 19,905,165
Cleft palate in Southeastern Asia (Extrapolated Statistics)
East Timor 21 1,019,252°
Indonesia 5,009 238,452,952
Laos 127 6,068,117°
Malaysia 494 23,522,482°
Philippines 1,811 86,241,697
Singapore 01 4,353,893
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Thailand

1,362

64,865,523°

'Vietnam

1,736

82.662,800°

Cleft palate in the Middl

e East (Extrapolated Statistics)

Gaza strip 27 1,324,991°
Iran 1,418 67,503,205°
Iraq 533 25,374,691°
Israel 130 6,199,008°
Jordan 117 5,611,202
Kuwait 47 2,257,549°
Lebanon 79 3,777,218°
Saudi Arabia 541 25,795,938
Syria 378 18,016,874°
United Arab Emirates |53 2,523,915
West Bank 48 2,311,204
Yemen 420 20,024,867

Cleft palate in Northern

Africa (Extrapolated Statistics)

Egypt 1,599 76,117,421°
Libya 118 5,631,585
Sudan 822 39,148,162°

Cleft palate in Western Africa (Extrapolated Statistics)

Congo Brazzaville 62 2,998,040°
Ghana 436 20,757,032°
Liberia 71 3,390,635
Niger 238 11,360,538°
Nigeria 372 12,5750,356°
Senegal 227 10,852,147°
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Sierra leone

123

5,883,889°

Cleft palate in Central Africa (Extrapolated Statistics)

Central African Republic [78 3,742,482°
Chad 200 9,538,544°
Congo kinshasa 1,225 58,317,030°
Rwanda 173 8,238,673°

Cleft palate in Eastern Africa (Extrapolated Statistics)

Ethiopia 1,498 71,336,571°
Kenya 692 32,982,109
Somalia 174 8,304,601

Tanzania 757 36,070,799
Uganda 554 26,390,258°

Cleft palate in Southern

Africa (Extrapolated Statistics)

/Angola 230 10,978,552°
Botswana 34 1,639,231°
South Africa 933 44,448 4707
Swaziland 24 1,169,241°
Zambia 231 11,025,690
Zimbabwe 77 1,2671,860°

Cleft palate in Oceania (

Extrapolated Statistics)

Australia 418 19,913,144°
New Zealand 83 3,993,817°
Papua New Guinea 113 5,420,280°

(Fuente: Health Grades Inc. 2012)

ONGs y Fundaciones



Alrededor del mundo existen varias fundaciones y ONG’s que buscar ayudar en
beneficio a las enfermedades congénitas de LLPH. Adelante 3 de ellas que en el
transcurso de los afios han mostrado su constante aporte para esta causa.

Fundacién Sonrie Conmigo

La fundacion Sonrie Conmigo fue fundada en el 2007 en Venezuela. Esta fue
creada por los padres de Darkito Moskovits que nacié con labio leporino y paladar
hendido bilateral completo con el proposito de brindar el mejor tratamiento y cirugia
adecuada a nifios de escasos recursos econémicos.

Programas:

- Amazonas Sonrie Conmigo: En el afio 2009 la familia Moskovits y los expertos
que forman parte de la fundacion viajaron al Amazonas; estado venezolano, con
el proposito de analizar los casos de labio leporino y/o paladar hendido en la
comunidad indigena. Al ver que esta patologia congénita no era aceptada en la
comunidad y por sus creencias eran enterrados en un hueco en la tierra recién
nacidos, la fundacién busca informar a los indigenas acerca del labio leporino y
el paladar hendido y busca ayudar a los nifias y nifias con estas caracteristicas
dentro de la comunidad. La fundacion, ahora con la ayuda del Ministerio de
Salud, fue capas de ayudar a los nifios de la comunidad indigena y ahora ya son
3 afios en los que la fundacién escoge a grupos de nifios cada afio con labio
leporino y/o paladar hendido a ser operados de manera gratuita con el Dr.
Sommerlad y su equipo en Londres. (Fundacion Sonrie Conmigo, N/A)

Coémo ayudar:

- Como voluntario

- Convertirte en un patrocinador

- Ayudar con donaciones
(Fundacion Sonrie Conmigo, N/A)

The Cleft Lip and Palate Foundation of Smiles

La organizacion “The Cleft and Palate Foundation of Smiles” se crea en el afio
2009 por Rachel Mancuso; madre de gemelos, ambos con labio leporino y paladar
hendido. Rachel crea esta fundacion para ayudar a las familias que estan pasando por la
misma situacion que ella. (The Cleft Lip and Palate Foundation of Smiles 2011)

Mision: educar y traer conciencia a otros alrededor del mundo cuyas vidas han sido
tocadas por el labio leporino y/o paladar hendido y otras anomalias craneofaciales al
proveer apoyo, educacion, defensa, e investigacion. (The Cleft Lip and Palate
Foundation of Smiles 2011)
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Vision: proveer apoyo para los individuos y los familiares con labio leporino y/o
paladar hendido y otras anomalias craneofaciales. (The Cleft Lip and Palate Foundation
of Smiles 2011)

Programas:

- Bring a Smile Program: Fomenta a los padres dentro de la fundacion que se
conviertan en apoyo entre ellos a través de enviarse cartas mostrando su apoyo
hacia esos que necesitan en ese momento.

- Weimer Bottle Fund: Es un programa en el que se reciben donaciones
Unicamente para poder comprar biberones especiales para nifios/as con labio
leporino y/o paladar hendido. Los nifios que tienen esta pedagogia requieren un
biberdn especial muy costoso a las que muchas familias no pueden acceder. Por
lo tanto, el programa Weimer Bottle Fund utiliza estas donaciones para comprar
estos biberones y son regalados y entregados sin costo a las familias
econdémicamente inestables con necesidades de estos biberones especiales para
Sus nifios.

- Recipe’s from the Heart: Es un nuevo programa en el que los padres
involucrados con la fundacion comparten sus recetas y especialidades en el libro
“Recipe’s from the heart”. Este libro contiene las preferencias de comidas, y
comidas que han ayudado a sus hijos antes y después de una cirugia de labio
leporino y/o paladar hendido.

- Smile Stories: Es un espacio en la pagina de la fundacion en la que los padres
pueden contar sus historias de vida conjunto a la malformacion de su hijo/a. Les
da a los padres la oportunidad de compartir su lucha contra el labio leporino y/o
paladar hendido, al igual que compartir la bendicion que es tener un hijo/ay la
alegria que ellos son en sus vidas.

- Smile Leader: La fundacién motiva a los participantes en ser los lideres de la
fundacion en el estado o pais donde ellos estén a través de su pagina web.

(The Cleft Lip and Palate Foundation of Smiles 2012)

Cleft Palate Foundation

“La Fundacion del Paladar Hendido (CPF) es una organizacion sin fines de lucro
dedicada a ayudar las personas con defectos de la cabeza y el cuello, y sus familias. La
Fundacién fue fundada en 1973 por su casa matriz (La Asociacion Americana del
Paladar Hendido y Craneofacial - ACPA) para ser la rama de servicio comunitario de la
Asociacion profesional. El proposito principal de la CPF es: para mejorar la calidad de
vida de los individuos afectados por defectos faciales de nacimiento.” (CPF 2012).

“Las actividades principales de la CPF incluyen la operacion de CLEFTLINE
(1.800.24.CLEFT) y la entrega de Publicaciones. The CLEFTLINE es una linea
telefénica gratuita que brinda informacion sobre hendiduras y otros defectos
craneofaciales. Las personas que llaman pueden pedir informacidn sobre equipos
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profesionales que trabajan con paladar hendido y defectos craneofaciales, y también
pueden solicitar informacion de grupos de apoyo de padres/pacientes cerca su lugar.
Folletos y hojas de informacion sobre varios aspectos del labio hendido y paladar
hendido y otros defectos craneofaciales de nacimiento estan distribuidos sin costo a las
familias.

La CPF también lleva a cabo las actividades educativas para el publico y también
confiere Becas de Investigacion a los investigadores subalternos y superiores.

La CPF esta apoyada solamente por contribuciones deducibles de impuestos.” (CPF
2012).

Uno de los proyectos que realiza esta fundacion es el de los Cleftline Bears, en
el cual desde Enero del 2001 se han regalado mas de 10 000 ositos de peluche a los que
se les cosio puntadas en el labio superior y se les adjuntd una tarjeta con el nimero para
Ilamar gratis a la Fundacion. Los 0sos tienen como objetivo dar apoyo emocional y
consuelo para los nifios con labio leporino y paladar hendido. (CPF 2012).

Adicionalmente, esta Fundacion cubre una variada gama de temas relacionados
con la causa, como el cuidado de bebés con labio leporino, apoyo para adolescentes y
adultos con labio leporino, informacion financiera, cirugias, apoyo emocional para
pacientes y sus padres, y consejos para el tratamiento de trastornos del habla y del oido.
(CPF 2012).

Investigacion a Nivel Nacional

Las patologias de Labio Leporino y Paladar Hendido son la malformacion mas
frecuente en el Ecuador con un 18.84% (Instituciones de Investigacién Biomédicas
Universidad de las Américas, N/A). Se conoce que 1 de cada 600 bebés nacidos con
vida en el Ecuador nace con LLPH, los cuales 2/3 de los casos de LL o de LLPH
unilaterales son en el lado izquierdo y el 86% de los PH se asocian con un LL bilateral.
A pesar de que estas enfermedades son comunes globalmente, siguen en proceso de
investigacion.

En el Ecuador, las cirugias de correccion de Labio Leporino y Paladar Hendido
(LL/PH) son realizadas por médicos privados y por fundaciones y ONGs. En general, el
costo y tratamiento quirdrgico especifico se dard dependiendo de los recursos
econdémicos y necesidades del paciente, quien puede pagar la totalidad de la cirugia, una
parte de la misma, o recibirla de manera gratuita.

Como guia general, el Dr. Romulo Guerrero, cirujano entrevistado especialista
en cirugia maxilofacial, estima Gnicamente los insumos hospitalarios entre $550 y
$1000, dependiendo del Hospital en donde se trate. Para la financiacion de este dinero
se puede acceder a fundaciones o ayudas estatales y reducciones en los cobros de
honorarios de los doctores. Nos coment6 también que existe la posibilidad de que el
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seguro cubra este tipo de cirugias si es que el mismo ha sido transferido al bebé antes de
su nacimiento.

ONGs y Fundaciones en Ecuador

En el Ecuador existen varias ONG’s y fundaciones las cuales trabajar en
beneficio de las enfermedades congénitas de Labio Leporino y Paladar Hendido.
Presentando a continuacién cuatro de ellas conjunto al Hospital del Dia de la SECPRE,
con la que nos aliamos para la realizacion de nuestra campafa.

Operacion Sonrisa Ecuador

Operacion Sonrisa es una fundacion sin fines de lucro que provee cirugias a
nifios que padecen de labio leporino, paladar hendido, tumores y/o quemaduras faciales.

Operacion Sonrisa fue fundada en Estados Unidos en 1982 por el Dr. William
Magee y su esposa Katleen Magee, enfermera y trabajadora social clinica. Luego de su
éxito y acogida en los Estados Unidos la fundacion se fue expandiendo y ahora esta
presente en 51 paises alrededor del mundo.

Operacidén Sonrisa Ecuador

En el afio 1995 Operacion Sonrisa fue fundada en el Ecuador. Desde entonces,
cien Misiones Médicas se han desarrollado en el pais, la responsabilidad compartida de
las organizaciones fundadores, empresas con vision y responsabilidad social, aunada a
un grupo de facultativos en varias especialidades, han permitido contar ahora, con un
grupo multidisciplinario de especialistas, con un nivel académico y de practica
quirdrgica, que ha viajado por varios paises del mundo, testimoniando sus habilidades y
destrezas cientificas. Mas de 15.000 cirugias gratuitas se han realizado en el pais a
través de la fundacion y gracias a sus voluntarios y donaciones. (OS Ecuador 2011).

. Quién forma parte de esta ayuda?

Colaboradores-voluntarios médicos
Paramédicos

Patrocinadores

Voluntarios

. Qué ofrece la fundacién?

- Consultas médicas
- Atencion quirdrgicas

. COmo puedes ayudar?

- Donaciones en el Citibank, cuenta Operacion Sonrisa.
- Comprando productos Colgate con sticker de Operacion Sonrisa.
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(Operacion Sonrisa Ecuador 2011)

Operacidn Sonrisa Ecuador trabaja conjunto a algunos hospitales y doctores en
los que incluye nuestro entrevistado el Dr. Romulo Guerrero. Al igual que en este afio
ser vera haciendo operaciones a nifios con fisuras y paladar hendido en Machala
conjunto al IESS.

(El Telégrafo, 2012)
Fundacién Metrofraternidad

Fue fundada en 1986 y fue una respuesta positiva a la necesidad de atencion
médica de los pacientes de recursos econdmicos limitados que acudian al servicio de
Emergencia del Hospital Metropolitano.

¢Cuales son sus objetivos?
- Brindar asistencia médica y hospitalaria a pacientes de escasos recursos que
padecen principalmente de patologias complejas.
- Levantar los recursos econdmicos necesarios para realizar el tratamiento
requerido.

¢Quiénes son sus aliados?

Hospital Metropolitano de Quito

Cuerpo médico del Hospital Metropolitano

Empresas, ONGs y personas solidarias

Consejo administrativo, voluntarios, y personal de la Fundacién

. Qué servicios ofrecen en relacion a pacientes con LL/PH?
- Cirugias pediatricas, plasticas, reconstructivas, estéticas.
- Odontologia
- Psicologia
- Terapia del Lenguaje
- Otorrinolaringologia
- Ortopedia

(Fundacion Metrofraternidad 2011)
Fundacién Rostros Felices
En 1990, el Dr. Jorge Palacios invité a un grupo de amigos y profesionales que
quisieran compartir el suefio de ser solidarios con todos aquellos pacientes; nifios y

adultos; sin recursos; que padecieran lesiones congénitas o adquiridas, que produjeran
desfiguraciones fisicas, y que a traves de la cirugia plastica reconstructiva, pudiesen ser
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solucionadas. Es asi que desde Abril de 1994 esta constituida legalmente La Fundacion
ROSTROS FELICES.

. Qué servicios ofrece?
- Cirugias gratuitas reconstructivas y estéticas
- Consultas médicas
- Alianzas para servicios de terapia de lenguaje y terapia psicoldgica.

¢Que propdsitos tiene?
- Larestauracion de nifios y adultos que padecen deformidades congeénitas o
adquiridas, a través de la cirugia plastica reconstructiva sin costo alguno.
- Contribuir con la restauracion complementaria en las especialidades de
ortodoncia, terapia de lenguaje y psicologia.
- Lareintegracion social de los pacientes a la comunidad.

¢.Con qué alianzas cuenta en el pais?
- Fundacién La Tierra Habla
- Club Rotario
- Ministerio de Salud
- Ministerio de Educacion

I11. Hospital de la Sociedad Ecuatoriana de Cirugia Plastica,
Reconstructiva y Estética
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El Hospital del Dia “Nifios de la Mano de Maria” de la SECPRE (Sociedad
Ecuatoriana de Cirugia Plastica, Reconstructiva y Estética) fue fundada en el afio 2001
con fines de ayudar a las personas de escasos recursos con problemas congenitos y
adquiridos en el Ecuador. El hospital esta integrado por 10 médicos de la Sociedad
Ecuatoriana de Cirugia Plastica Reconstructiva y Estética los cuales realizan
responsabilidad social por medio de consultas e intervenciones quirurgicas gratuitas a
través de brigadas médicas a nivel nacional (Hospital del Dia SECPRE, 2006).

El hospital, en el afio 2001, empez6 atendiendo Unicamente consultas médicas
generales, ahora tienen un enfoque diferente. Hace aproximadamente 4 afios, a finales
del 2008 comienzos del 2009, el hospital implementa un cambio en su sistema operativo
en el que se enfocan en atender Unicamente a pacientes con Fisuras Labio-Palatinas,
secuelas de quemaduras y otros problemas congeénitos y/o adquiridos (Hospital del Dia
SECPRE, 2006). Desde ese dia se han realizado alrededor de 170 cirugias y 76 cirugias
en el area de LLPH. “A pesar de que este es un bueno numero de cirugias, hemos
querido realizar muchas mas de ellas pero se nos ha sido imposible por falta de fondos
econémicos” (Entrevista Patricia Penaherrera).

.En qué consiste?

"Hospital del Dia" es un proyecto de la Sociedad Ecuatoriana de Cirugia Plastica
Reconstructiva y Estética Capitulo Pichincha, destinado a prestar atencion medica
gratuita en la rama de la cirugia plastica a personas que viven en situacién de pobreza y
extrema pobreza en el Ecuador y que se ven afectados por problemas congénitos y
adquiridos, como Fisuras Labio-Palatinas, secuelas de quemaduras y otros.” (Hospital
del Dia SECPRE, 2006)

Misién

A través de donaciones de trabajo profesional, insumos, medicinas y equipo médico,
ofrecer servicios médico-quirdrgicos gratuitos a la poblacion infantil més necesitada del
pais, para aportar en la solucion de los problemas existentes.

Vision

Ser una institucién social de referencia para las diferentes especialidades pediéatricas-
quirdrgicas, reconocido por la calidad y calidez de sus servicios.

(Hospital del Dia 2012)

Pacientes

El hospital atiende a alrededor de 5 pacientes por semana para una consulta medica pre-
operatoria y realiza a su vez 1 a 2 cirugias el mismo la misma semana. De igual manera
los dias martes y viernes de todas las semanas se realizan las sesiones de terapia de
habla a todos los pacientes que ya han pasado por la cirugia.
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- Los beneficiarios son pacientes de escasos recursos economicos del ecuador con
fisuras labio-palatinas, y secuelas de quemaduras.

- Los pacientes reciben todo su tratamiento de manera gratuita (consulta pre-
operatoria, cirugia, consulta post-operatoria, terapia de habla, y tratamiento
odontol6gico).

Los involucrados:

- 10 médicos cirujanos plasticos miembros de la Sociedad Ecuatoriana de Cirugia
Plastica Reconstructiva y Estética

- Voluntarios
- Donantes
(Hospital del Dia SECPRE, 2006)

Servicios gratuitos que brinda el hospital:

- Consultas médicas

- Cirugias

- Controles mEdicos

- Terapia de lenguaje y habla

- Enel caso de ser necesario: consultas en el campo de la ortodoncia, de la
odontologia y de la fonologia.

(Entrevista Dr. Pablo Agustin Davalos)
Costos

- Cirugia de labio leporino: $250

- Cirugia de paladar hendido: $400

En estos costos incluye los materiales hospitalarios, salario de empleada de limpieza,
material odontoldgico, y un pago basico al anestesista.

¢;De ddénde provienen los fondos?

Se reciben donaciones de entes privados o de la aportacion personal de los cirujanos.
- Reciben donaciones de 1 ONG de Estados Unidos

o The Smile Train
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Reciben donaciones de 3 empresas del Ecuador
o Cedal Aluminio
o Las Damas Diplomaticas
o Las Damas Rotarias

Reciben donaciones de individuos cada mes

(Entrevista Patricia Pefiaherrera)

¢,Cuales son las necesidades del hospital el dia de hoy?

“El hospital trata de realizar la mayor cantidad de cirugias y seguimientos a sus
pacientes pero debido a la falta de fondos econémicos el hospital no puede expandir su
servicio de responsabilidad social.”

(Entrevista Patricia Pefiaherrera)

Mercado

A

Mercado actual

Por el momento el hospital atiende a nifios y nifias que viven en pobreza en el
ecuador. Cada nifio recibe su respectiva consulta, cirugia, terapia de lenguaje, y
tratamiento odontoldgico necesario.

Recibe ayuda econdémica de Cedal Aluminio, Las Damas Diplomaticas, Las
Damas Rotarias, y de The Smile Train de EEUU.

. Mercado potencial

Se espera mantener el mismo publico beneficiario pero se desea poder brindar
mayor numero de cirugias a los mismos indivuos y a mas pacientes de extrema
pobreza con estas enfermedades congénita.

El hospital busca encontrar ayuda economica para poder sustentarse y realizar
mayor responsabilidad social. Se requiere especial fondo que sea destinado para
el area de ortodoncia que no pueden realizar a sus pacientes por falta de fondos.
Por lo que un mercado potencial fuera conseguir el auspicio en insumos y
materiales de ortodoncia que sean subministrados de mes a mes. Una potencial
empresa que puede ayudarnos con la donacion de sus materiales es la empresa
Jes Ortho Dental, empresa estadunidense fabricante de materiales de ortodoncia
localizada (Jes OrthoDental.com, N/A).
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IV. Producto: Botellas con filtro purificador

Jsuenos  Risuwefios

Toda Sonrisa es Relg Toda Sonrisa esRel

El producto elegido son los termos con ‘filtro de carbon activo’ incluido, el cual
tiene la tecnologia para purificar el agua mientras se bebe. Las botellas son de plastico
transparente con un moderno disefio, que han sido brandeadas con el logotipo de la
Campafia Risuefios, y que cuentan con filtros de color verde limon, azul y negro.

Elegimos este producto puesto que queriamos relacionar la sonrisa, los labios, la
boca, que son las partes afectadas en los nifios con labio leporino y paladar hendido, con
este objeto del que se bebe.

Ademas, actualmente existe mucha mayor sensibilidad acerca de cuidar el
medioambiente y reducir la contaminacion, por lo que estos termos resultan ser una
buena solucidn para reducir la compra de botellas de agua desechables, y es todavia méas
practica puesto que se puede llenar con agua de la llave.

Finalmente, sabemos que en los Gltimos tiempos se esta dando mucha mas
fuerza a vivir sanamente y hacer ejercicio, por lo que las botellas son un buen
acompariante para los deportistas y la gente preocupada por mantenerse saludables.

Las botellas tuvieron un costo de produccion de USD$2.90 cada una y se
estableci6 un precio de venta al publico de USD$8.00 para tener un ingreso de
USD$5.10 por botella. Con estas ganancias, y tomando en cuenta los gastos de gestion
de la Campafia, se apuntaria a entregar una suma cercana a los USD$750 al Hospital.
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IV. Campaia Risuefios: Toda Sonrisa Es Bella

Evento

[Estds Invitadol Fecha:

8 Diciembre 2012
\Ven adisfrutar
undaen

Hora:

La Granja

Manualidades

Payaso

Lugar de
Encuentro:

Hospital ‘Nifios de
la Mano de Maria®

Charla
Informativa

Risuefos

* Favor Traer esta invitacion el da del evento

Para la ejecucion del evento benéfico invitamos a 40 nifios del Hospital, a sus
familias, al padrino de la Camparia, el Dr. Pablo Davalos, y a los miembros del Hospital
a disfrutar un dia en el Zoologico de Guayllabamba.

Elegimos este tipo de evento puesto que la interaccion con animales es una
actividad muy terapéutica y que los nifios disfrutan mucho. Ademas en concordancia
con nuestro slogan “Toda Sonrisa Es Bella” quisimos brindar actividades que los
hicieran sonreir, y dado que el Zooldgico cuenta con mucha afluencia de nifios, pueden
también interactuar con ellos y fomentar la inclusion.

El evento se dio a cabo el dia sdbado 8 de diciembre desde las 10:30AM, y se
realizo el ‘Programa de la Granja’, el cual incluia compartir con animales como burros,
vacas, llamas, gallinas, chivos, ovejas, cuyes y conejos. También se hicieron
manualidades, aprendieron a sembrar y cosechar, y los nifios que forman parte del Coro
del Hospital cantaron villancicos para el publico del Zoolégico.

Adicionalmente, se realizé una charla informativa dada por el padrino de
Campafia, el Dr. Pablo Davalos, quien es el cirujano que ha operado a los nifios del
Hospital, acerca de los cuidados necesarios y buenos habitos a seguir por los nifios que
ya han completado sus operaciones, ademas de tocar el tema de la autoestima y la
aceptacion personal sin importar su patologia.
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BTL

Para el BTL de la Campafia quisimos crear una exposicion de fotografia, que
pueda ser vista por una gran cantidad de personas. Se quiso reforzar de nuevo el slogan
“Toda Sonrisa Es Bella”, para lo que tomamos fotos de todos los nifios del Hospital, de
sus familiares, y de personas diversas mostrando sus sonrisas.

La exhibicion consistié en el uso de 8 modulos con fotografias grandes por un
lado, y collages de fotografias y posters informativos sobre la campafia en el otro lado,
que estuvieron expuestos en el Zooldgico durante 10 dias las semanas anteriores al
evento, desde el 30 de noviembre hasta el 9 de diciembre. Se ubicaron los modulos en
los lugares méas concurridos del Zooldgico, calculando una afluencia de visitantes que
pudieron verlos de alrededor de 3500 personas en los dos dias de feriado (5 y 6 de
diciembre), el fin de semana 2000 y alrededor de 500 personas entre semana.

Activismo
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Uno de los componentes mas importantes de la Camparia fue el de generar una
actividad que realmente impacte en la sociedad, y se encamine a cambiar su
comportamiento.

Es por esto que para nuestro activismo social decidimos crear la iniciativa
“Juntemos las manos por la inclusién”, la cual busca recordar a la sociedad quitefia que
estamos unidos por sobre nuestras diferencias. El encuentro “Juntemos las manos por la
inclusion” se realizo el martes 11 de diciembre en la Cruz del Papa (Parque La
Carolina) a las 11:30 am con la participacion de més de 50 nifios que plasmaron sus
manos por la causa.

El evento se realizo junto a diferentes fundaciones y colegios de Quito con nifios
con y sin discapacidades. Los nifios levantaron sus manos pintadas al mismo tiempo y
las plasmaron sobre una tela que representa el “ler Lazo de la Inclusion del Ecuador”.
Este evento se realiz6 con el apoyo del proyecto de la Vicepresidencia “Ferias Liudicas
Inclusivas — Juguemos sin barreras”, quienes colaboraron con paraguas coloridos para
pintar, pelotas y camisetas.

“Juntemos las manos por la inclusiéon” acoge a cuatro causas de inclusion social:

e “Risuefios”: nifios con labio leporino y paladar hendido, el Hospital del Dia Nifios
de la Mano de Maria.

e “Rompecabezas”: nifios con autismo, Fundacion Mykah.
e “Piensa diferente”: nifios con problemas neurologicos, Fundacion TRIADA.

e “Protege el Cristal”: nifios con huesos de cristal, Fundacion Ecuatoriana de
Osteogenesis Imperfecta (FEOI).

La camparia busca incidir en la sociedad y especialmente en las entidades
educativas, de modo que adapten sus programas para la inclusion de nifios con
discapacidad.

V. Resultados
Logros Académicos

Como objetivos académicos nos planteamos varias metas que queriamos
alcanzar. Dentro de éstas nos propusimos inculcar nuevos comportamientos dentro de la
sociedad a través de una campafa informativa y de sensibilizacion. En nuestro caso, nos
plateamos fomentar la inclusion social y la no discriminacion en el Ecuador hacia las
enfermedades congénitas de Labio Leporino y Paladar Hendido.

Esto se logro al presentar informacion acerca de la campafia y de las patologias
por medio del BTL y tarjetas informativas entregadas durante el activismo y en
conjunto a la compra del producto. Asimismo, se logré fomentar la inclusion social a la
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sociedad a través del activismo, convocando a nifios, nifias, padres de familia, y jovenes
de Quito a crear el Primer Lazo de la Inclusion del Ecuador.

Otra de las metas cumplidas fue la de crear un producto atractivo y relevante
mediante la venta del cual se recaudarian fondos para donar al Hospital, con la
produccion de las botellas con filtro purificador.

Dentro de la campafia también se busco crear conciencia social a través de distintos
medios de comunicacion, como prensa escrita, radio, television, redes sociales y
revistas. Se difundi6 la campafia en los siguientes medios:

e Facebook-Campafia Risuefios

e Canal Uno-La Comunidad

e Radio Rumba-Programa Sinestesia
e JC Radio La Bruja

e Ecuavisa-Contacto en la comunidad
e GamaTV

e RTS

Logros Sociales

Dentro de los objetivos sociales nos planteamos trasmitir al Ecuador la
importancia que es formar parte de proyectos sociales donde uno puede poner su granito
de arena para el bien de los demas.

Logramos a través de nuestra campafia ensefiar a la comunidad a ver que las
personas con enfermedades congénitas son personas que a pesar de sus diferencias
fisicas todos tenemos el potencial de ser y lograr lo que nos propongamos.

Creemos importante que se ensefie desde jovenes la importancia de la igualdad y
de la inclusién social por lo que nuestro target de la camparia fueron especificamente
nifios, nifias y jévenes de Ecuador.

Adicionalmente, creamos actividades y llamados a la comunidad para que
colaboren con la causa, y en especial mediante la realizacién del activismo, logramos
fomentar una sociedad mas incluyente, una demanda por educadores capacitados e
integradores, y un llamado a la aceptacion social.
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Logros Econdémicos

Gastos

Producto UNIDAD COSTO COSTO TOTAL
PORUNIDAD

Tomatodo con filtro | 250unidades $2.90 $812

de carbon activo

Impresion 40unidades $0.26 $10.4

invitaciones evento

Impresion tarjetas 250unidades $0.135 $33.75

informativas

Impresion afiches 24unidades $1.88 $45.12

modulos

Evento Zoolbgico 27personas $3.25 $87.75

Ingreso Adultos

Evento Zool6gico 3personas CORTECIA DEL $0
ZOOLOGICO

Ingreso Adultos

Evento Zooldgico 33personas $.3.50 $115.5

Ingreso Nifios y

Nifas

Refrigerio evento 100unidades $0.88 $88

BTL lunidad $16 $16

Reparo de Modulo

Impuestos Activismo | lunidad $25 $25

(por grupo/ 4 grupos)

Pintura Activismo 1 unidad $22 $22

(por grupo/ 4 grupos)

Fotdgrafo Activismo | 1 unidad $10 $10

(por grupo/ 4 grupos)

Impresion gafetes 4 unidades $3.8 $3.8

Activismo
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TOTAL $1269.32

Ingresos
UNIDAD INGRESO POR TOTAL
UNIDAD
Tomatodos 250unidades $8 $2000
Donacién Santuario 1 unidad $342 $342
de Schoenstatt
TOTAL $2342

Utilidades
INGRESOS - COSTOS = UTILIDADES
$2342 - $1269.32 = $1072.68

TOTAL UTILIDADES = $1072.6

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La patologia de paladar hendido y labio leporino es la anomalia facial mas
frecuente que existe en nuestro pais (Dr. Guerrero). Esta patologia requiere de muchos
gastos econdémicos por lo que es necesario gque existan en nuestro pais fundaciones y
ONGs que brinden apoyo a los pacientes que sufren de esta enfermedad para arreglar
sus fisuras y asi tener una mejor calidad de vida. Ademas, los especialistas destacan la
necesidad de campanas informativas acerca de las opciones que pueden tener los
afectados y educar a los padres sobre cuando operar a sus bebés y como continuar sus
tratamientos a lo largo de sus vidas.

Al haber llevado a cabo la campafa Risuefios: Toda Sonrisa Es Bella y mediante
nuestras investigaciones tanto academicas, como diarios de campo, y experiencias
obtenidas durante este transcurso, vemos necesario mantener campafas de inclusion en
nuestro pais. Creemos necesario inculcar la no discriminacion desde edades jovenes en
los nifios para que con esto crezcan de manera incluyente y poco a poco poder cambiar
la forma en que se perciben a las personas con diferencias a las nuestras.
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En general, podemos concluir que nuestra campafia ha sido un éxito. Con la
ayuda del personal del hospital, Patricia Pefiaherrera, el Dr. Pablo Davalos y nuestros
auspiciantes, también hemos tenido la oportunidad de recaudar la cantidad estimada de
dinero que nos propusimos como objetivo al empezar la campafa. Nos alegra saber que
a partir del mes de enero mas nifios y nifias de escasos recursos econémicos con estas
patologias congénitas tendran la oportunidad de ser operados y tratados en el area de
ortodoncia.

ANEXOS

Entrevista Patricia Pefiaherrera

Coordinadora Hospital “Nifios de la Mano de Maria”

- ¢Qué es la responsabilidad social para usted?
o Todas las personas debemos ser socialmente responsable con las
personas que necesitan de nosotros
- ¢Cree importante que las empresas en el ecuador tengan responsabilidad social?
o Totalmente importante, una empresa debe crecer como empresa pero la
parte humana es de igual importancia
- ¢Cual es su labor en el Hospital del Dia?
o Soy la coordinadora administrativa y quirdrgica
- ¢Cuéndo empez0 a trabajar en el Hospital del dia?
o Hace 4 afos
- ¢Cuéntos pacientes se atienden a la semana con labio leporino y paladar
hendido?
o 5 pacientes al dia en consulta y de 2 a 3 cirugias a la semana
- ¢Qué servicios brinda el Hospital?
o Consulta pre operatoria
Cirugia
Consulta post operatoria
Terapia de habla
Odontologia
Nutricion
o Pediatria
- ¢Cuadles son los costos de una cirugia?
o Cirugia de labio leporino: $250
o Cirugia de paladar hendido: $400

o O O O O
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En estos costos incluye los materiales hospitalarios, salario de empleada de
limpieza, material odontoldgico, y un pago basico al anestesista.

- ¢ De donde provienen los fondos?
Se reciben donaciones de entes privados o de la aportacion personal de los
cirujanos.
o Reciben donaciones de 1 ONG de Estados Unidos
* The Smile Train
o Reciben donaciones de 3 empresas del Ecuador
= Cedal Aluminio
= Las Damas Diplomaticas
= Las Damas Rotarias
o Reciben donaciones de individuos cada mes
- ¢Cuéles son las necesidades del hospital el dia de hoy?
o “El hospital trata de realizar la mayor cantidad de cirugias y
seguimientos a sus pacientes pero debido a la falta de fondos econémicos
el hospital no puede expandir su servicio de responsabilidad social.”

Dr. Pablo Davalos

Cirugia Plastica Estética y Reconstructiva
Cirujano contribuyente en el Hospital Nifios de la Mano de Maria
- ¢Qué es responsabilidad social?

Una responsabilidad social es cualquier tipo de ayuda que vaya en beneficio al
desarrollo de un individuo en una forma positiva en una forma de integracién sana a la
sociedad

- ¢Cree usted importante que se incentive la responsabilidad social en el pais?
¢Por qué?

Es basico. La responsabilidad social debe empezar primero por el estado. EI mas
responsable social que debe encaminar con fondos propios es el mismo estado. Y luego,
todos los que sean empresas, todos los profesionales sin excepcion y todo aquel que
genere algun rédito, ya sea economico o personal en el pais esta en la obligacion de
tener una responsabilidad social para los mas necesitados; sin que esto caiga en un
abuso y en una asociacion comercial. Nunca falta la gente que quiere aprovecharse de
estas situaciones para sacar algun tipo de rédito.

- ¢ Qué cree que hace falta en el pais para que se dé mas importancia a la
responsabilidad social?
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Difusidn, conciencia, crear una conciencia firma, crear una conciencia real, y sobre todo
ser mas transparente en lo que realmente se esta haciendo. No es responsabilidad social
hacer una fundacién que va a ser revertida a una misma empresa; no es responsabilidad
social que el estado haga propaganda para réditos politicos o devotos en lo que es
responsabilidad social

- ¢Hace usted responsabilidad social? ¢ En donde? ; CoOmo?

En mi consulta personal y a través del Hospital del dia “Nifios de la Mano de Maria” de
la SECPRE.

Hago responsabilidad social al poner mi experiencia y mis conocimiento al servicio de
la gente mé&s necesitada a traves de realizar cirugias o consultas medicas totalmente
gratuitas en esa forma yo estoy revirtiendo lo que la sociedad y el pais me ha dado,
revirtiendo a la gente méas necesitada.

- (En qué consiste del Hospital del dia “Nifios de la Mano de Maria” de la
SECPRE?

La sociedad ecuatoriana de cirugia plastica tiene un hospital que construyo con fondos
propios para dar una ayuda social, atencion médica gratuita ya sea en consulta externa y
quirdrgica. Participan 10 médicos los que participan en esta labor.

- ¢Que se necesita para que una ONG y/o una fundacién salga adelante?

Se necesitan fondos, un ingreso, una forma de colaboracion. Puede ser con el trabajo del
individuo, al hacer una cirugia gratuita y no cobrar los honorarios, el médico esta dando
una aportacion X por su tiempo y por su experiencia. Pero hay cosas que no se pueden
dar que son los insumos, los materiales, los pagos de servicios, personal, para esto se
necesitan ingresos que pueden venir de otras empresas que no estén en la capacidad de
ayudar directamente y estos pueden convertirse en socios estratégicos del hospital. Las
empresas pueden ayudar con una colaboracion econdémica, o de manera voluntaria. Con
estos fondos econdmicos se puede hacer un manejo de compra de equipos, de insumos,
de medicamentos, otra forma también puede ser la donacién de equipos directa, de
insumos, de medicamento, de lo que se necesite. En este caso la empresa no da dinero
pero da el bien de dar un servicio directo al necesitado.

Dr. Rémulo Guerrero

Cirujano Plastico y Craneo-facial
Premios:

- Premio de la Ciencia de la Tecnologia del Ecuador en el 2002
o Por un distractor que fue patentado en Estados Unidos.
o El distractor es un aparato que sirve para alongar los huesos del craneo.
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Definiciones:

- Cirugia plastica: Manejo de las partes blandas
- Cirugia Craneo Facial: Manejo de la parte estructural, cuando existe un
problema esquelético

Entrevista

- ¢Qué tipo de pacientes recibe?
Los pacientes que reciben con fisuras de paladar hendido y labio leporino son
normalmente pacientes con escasos recursos econémicos por lo que algunos
pagan muy poco o0 no pagan honorarios. La mayoria son:
o Pacientes virgenes, pacientes que nunca han sido tratados
o Pacientes que vienen por su segunda, tercera operacion
o Pacientes que han sido operados anteriormente y que no han sido bien
operados y que tienen problemas por esto y esto debe ser corregido
- ¢De donde son los pacientes que atiende?
Ecuador
Perd
Colombia
Bolivia
Norte de Chile
o Venezuela
- ¢Alguna vez ha trabajado conjunto a una fundacién especifica haciendo
responsabilidad social?
o “Yo soy casi una fundacion, somos el indice mas alto operando estos
nifios en el ecuador”
- ¢Con qué fundaciones ha trabajado?
o Metrofraternidad
o Nifez Internacional (Children International)
o Operacion Sonrisa
- ¢Enqué les ayudan las fundaciones?
En apoyar con los gastos que supone el hospital y los materiales que se usan en
la cirugia. El resto va por parte del cirujano
- ¢Cudl es el mayor problema de un paciente con estas fisuras?
“El mayor problema de los pacientes fisurados no es la cicatriz, es el esqueleto,
es el asunto estructural”
- Costos en su consultorio:
o “Yo trabajo de manera privada pero en mi pensamiento creo que es mi

O O O O O

responsabilidad atender a algunos de los pacientes que no pueden pagar.”
o “Los que pueden pagar pagan, lo que no pueden pagar nosotros les
ayudamos en materiales y la cirugia”
- ¢Qué hace que la cirugia de labio leporino y paladar hendido sea exitosa?
o El éxito de la cirugia debe ser tanto estético como funcional.
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o El paciente después de una cirugia debe tener una vida normal, debe
hablar correctamente, comer de manera adecuada, al igual que cualquier
persona sin esta pedagogia

“Un problema grave con los pacientes de escasos recursos es que no tienen
tratamientos de ortopedia ni de ortodoncia. Y debido a que luego de las
operaciones ellos se “pierden” y regresan a los 5 afios y ya el asunto estructural
esta estropeada y hay que volver a corregir “
“A los nifos con paladar hendido les ponen una plaquita en la boca para que
estimule a la alineacidn de los segmentos y que los resultados de la cirugia sea
mucho mejor. De igual manera se les coloca un vastago y este hace que el
cartilago nasal no sea tan aplanado sino proyectarle y hacerle en forma de
cupular”
¢Edad para primera cirugia?

o Preferiblemente antes de los 3 meses de nacido
Costos generales de una cirugia en gastos hospitalarios (insumos)

o Alrededor de $550-$1000 dependiendo de la clinica u hospital
¢ Qué viene conjunto a una cirugia?

o Ortodoncia

o Terapia de lenguaje

o Psicdlogo

¢ Cuantos pacientes con labio leporino y paladar hendido atiende a la semana?
o Del0al2
¢ Cuantos nifios nacen con paladar hendido y labio leporino al afio en el
Ecuador?
o 1en 6000
o Es laanomalia facial méas frecuente que existe.
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