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Enfoques inclusivos, cambio duradero




¢Qué entendemos por "Disciplinas basicas de
atencion integral a las fisuras (CCC)"?

Las fisuras afectan a multiples aspectos de la salud de una personay
requieren un enfoque de equipo para su tratamiento. Las disciplinas
basicas CCC se refieren al equipo multidisciplinar de especialistas
gue participan en el tratamiento y la rehabilitaciéon de personas con
fisura labial y/o palatina.

¢Por qué es importante buscar atencion integral (CCC) todo el aiio?

e Garantizar que los enfoques de tratamiento y rehabilitacion puedan
abordar las necesidades a corto y largo plazo de todos los pacientes con
fisuras.

e Gestionar a los pacientes que se presentan tarde, también a los que
presentan afecciones complejas y comorbilidades.

e CCC durante todo el ano también requiere:

¢ Fomento de la capacidad y la sostenibilidad, cerrando la brecha en

entrenamiento y los conocimientos necesarios para establecer o apoyar equipos
locales multidisciplinarios de atencién a las fisuras.

o Comprometerse con los pacientes, los cuidadores y las comunidades
para aumentar la concienciacién y la priorizacién de la CCC.

¢Como hemos elaborado estas recomendaciones?

Un grupo diverso de 12 profesionales de la fisura participd en un "sprint" de investigaciéon
de 3 meses. Esto incluyd una encuesta global completada por 90 profesionales de la fisura
de 23 paises. Las recomendaciones de este ejercicio se presentaron y debatieron en la
Conferencia S4CCC de marzo de 2025.
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"La atencion integral a las fisuras (CCC) durante todo
el ano garantiza un acceso constante a los
tratamientos y servicios de seguimiento necesarios,
mejorando los resultados de los pacientes y

reduciendo el riesgo de complicaciones”

Profesional de Fonoaudiologia, Etiopia.
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RECOMENDACION N°1

Desarrollar Procedimientos
Operativos Estandar (POE)
especificos para cada
contexto, para el equipo de
CCC y para cada proveedor
médico dentro de una
institucion/sistema.

Justificacion

Los encuestados identificaron la mejora de los resultados del
tratamiento como un beneficio clave del CCC durante todo el afno. Los
procedimientos operativos normalizados para el equipo de CCCy para
cada especialista dentro de una institucion o sistema permiten un
enfoque de la atencidon centrado en el paciente, en el equipo y en el
sistema.

Los POE especializados y basados en equipos mejoran la atencién
interdisciplinar, mientras que los institucionales garantizan que los
equipos maximicen los beneficios del sistema sanitario para los
pacientes. De este modo se garantiza que actividades como la
deteccion, la derivacion, la admisién y orientacidon de pacientes, la
prestacion de cuidados y los mecanismos de apoyo respondan a las
necesidades de los pacientes a lo largo de todo su recorrido asistencial.

"...La atencién durante todo el afo
permite detectar y prevenir (si es
posible) posibles problemas. Las :
familias se benefician de un calendario |

de atencion mas predecible. Cuando
se han reunido con todos los

especialistas del equipo, se reduce la
incertidumbre y el estrés para ellos."

Profesional de la psicologia, Bulgaria
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RECOMENDACION N° 2

Establecer protocolos y
directrices de garantia
de calidad basados en los
resultados de los
pacientes.

Justificacion

Los protocolos y directrices estandar de atencion al
paciente permiten evaluar los resultados y respaldan la
obtencién de mejores resultados.

Un enfoque centrado en el paciente requiere la evaluacion de métricas
de garantia de calidad que empiecen por el paciente, continden con el
equipo e incluyan componentes sistémicos. La atencidon centrada en el
paciente incluye métricas relacionadas con el impacto de las actividades
de prestacion de servicios sanitarios en cirugia, lenguaje y audicion,
salud oral, estado psicosocial y otros. Las métricas del equipo podrian
incluir la satisfaccion, |la eficiencia, la calidad y los resultados de |a
atencion prestada.

Una comprobacion de la calidad de los sistemas puede incluir la
eficiencia de las inversiones y la capacidad de responder a las
necesidades sociales de los pacientes en ambitos como la accesibilidad,
la disponibilidad, la asequibilidad y la aceptabilidad.

"Proporcionar un seguimiento durante
todo el aino permite vigilar el
crecimiento, garantizar las mejores

condiciones de salud y detectar
posibles complicaciones antes y
después de las cirugias de cierre de

labio y paladar, asi como apoyar a las
familias para que comprendan la
importancia de la adherencia al
tratamiento después del primer aiho de
vida"
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RECOMENDACION N° 3

Identificar y abordar los
obstaculos para acceder a
la atencion integral (CCC)
coordinada, incluidos el

transporte, la distancia, la
facilidad de acceso y la
asequibilidad.

Justificacion

Aumentar el acceso a un CCC solido y coordinado se traduce en una
mayor poblacion de pacientes interesados en los servicios. Mas personas,
por tanto, pueden obtener el tratamiento requerido.

Las barreras culturales, geograficas y
econdmicas limitan el acceso al CCCy
entorpece las oportunidades de tratamiento y
rehabilitacién. Un enfoque centrado en el
paciente exige comprender los factores que
minan la demanda de los pacientes. También
necesita descifrar las variables que aumentan
el nimero de pacientes que no pueden recibir
atencion o la abandonan.

Comprender estas barreras puede ayudar a los
equipos CCC a desarrollar sistemas resilientes
gue permitan a los pacientes acceder mejor a
CCC. Estos sistemas pueden adoptar muchas
formas, como acuerdos con empresas de
transporte locales para facilitar el transporte o
conexiones con alojamientos cercanos al
hospital a precios ventajosos.

¢ Cuales cree que son los 3 principales retos a los que se
enfrentan los pacientes con fisuras para acceder a la atencion
sanitaria en su contexto?

Acceso (distancia, transporte)
Disponibilidad (no hay atencién o la CCC disponible es limitada)

Asequibilidad (la atencién es cara o empobrecedora)

Aceptabilidad (retos relacionados con la calidad y la seguridad)

Cultural (creencias que influyen en la atencién a las fisuras)

Otros
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RECOMENDACION N° 4

Colaborar con la
administracion del
hospital para identificar
oportunidades de
financiacion para CCC.

Justificacion

Para establecer un servicio sostenible durante todo el ano que esté
integrado en el sistema sanitario existente, los profesionales de la fisura
también pueden invertir tiempo y conocimientos en areas no clinicas
qgue impulsen la priorizacion dentro de las instituciones y los sistemas; y
qgue apoyen una mayor inclusion de CCC.

La inclusion social de los pacientes con fisuras requiere que los expertos
utilicen sus conocimientos y se comprometan mas alla de las salas
quirdrgicas o los consultorios, educando a los lideres, las comunidades y
los posibles partidarios de CCC. Los gobiernos, la sociedad civil, el mundo
académico y el sector privado son socios potenciales para ampliary
apoyar el acceso al CCC mediante mecanismos de financiacion
sostenibles.

“Sin el compromiso del
hospital... [buscar]
subvenciones o

donaciones externas
puede no ser sostenible”

Profesional de la salud oral, India
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RECOMENDACION N° 5

Abogar ante las familias,
las comunidades y los
médicos la importancia
del CCC para lograr
buenos resultados en los
pacientes.

Justificacion

En muchos contextos aun no se conoce bien la relacion
entre CCCy los buenos resultados para los pacientes,
incluida la inclusién en la comunidad.

Los pacientes y las familias tienen voces poderosas y un papel importante que
desempenhnar en la defensa de CCC. Cuando las perspectivas de los cuidadores
y simpatizantes coinciden ampliamente con las de los miembros del equipo de
CCC, los responsables de la toma de decisiones y los financiadores toman nota.
Los pacientes y las familias son defensores eficaces de una atencion accesible,
disponible, de buena calidad, asequible financieramente y que apoye la plena
inclusion de los pacientes en la sociedad.

Los esfuerzos de promociéon han llevado a los sistemas a ser mas receptivos en
el caso de otras afecciones. La experiencia adquirida en el ambito de la salud
mundial demuestra que la concienciacion sobre las necesidades puede
conducir a una mayor priorizacion. Este tipo de estrategias pueden ser
utilizadas por pacientes, proveedores y socios para impulsar la organizacion, la
dotacion de recursos, las mejoras y la priorizacion del CCC.

"La atencioén integral a las fisuras
permitira a los pacientes recibir una
atencion optima y acceder a los
tratamientos. De este modo se
satisfacen las necesidades sanitarias
generales del paciente".
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REFLEXIONES FINALES:

A medida que el CCC se generaliza, la defensa de las disciplinas basicas y los
recursos necesarios para su aplicacion debe seguir creciendo. Utilice estas
directrices como punto de partida para el debate con la administracion de su
hospital, los departamentos de salud, los pacientes y los profesionales médicos
para defender la integracion del CCC en planes de tratamiento mas amplios e

integrales para los sistemas sanitarios.

Los datos que dieron forma a nuestras recomendaciones incluian una fuerte
representacion de Africa Occidental. Es esencial adaptar este trabajo a la luz de
su propio contexto local. Ofrecemos estas directrices para que sirvan de
inspiracion a los equipos CCC de todo el mundo.

AUTORES:

Copresidentes

Dr. Rubén Ayala, lider de una ONG, Estados
Unidos

Dra. Omolola Orenuga, Odontopediatria,
Nigeria

Miembros

Dr. Mekonen Eshete, Cirugia, Etiopia

Maan Sukte, Fonoaudiologia, Myanmar

Dr. Mohammed A.S. Abdullahi, Cirugia,
Nigeria

Adam Mang'ombe, Fonoaudiologia,
Tanzania

Sarah Kilcoyne, Fonoaudiologia, Reino Unido
Dra. Anne Hing, Médico/Pediatra, Estados
Unidos

Kylie DeBoer, Investigacion, Estados Unidos
Prof. Vignesh Kailasam, Ortodoncia, India
Dr. Teshome Assefa, Anestesiologia, Etiopia
Daniela Garcia, Direccién/Coordinacion,
México

Anfitrion
Andrew Inglis, ONG, Canada
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RECURSOS:

Haga clic para acceder a lo siguiente:

Video mesa redonda
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